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RESUMO

Objetivo: descrever a percepg¢do dos cuidadores da prepa-
racdo para o cuidar de criangas com doengas cronicas. Mé-
todos: pesquisa qualitativa, realizada com nove cuidadores
em uma unidade de transicdo domiciliar de um hospital
terciario. Utilizaram-se a entrevista semiestruturada, para
obtencdo dos dados, e a técnica de analise de conteddo, para
descricdo dos resultados. Resultados: com o processo de
analise do material qualitativo, obtiveram-se as principais
percepc¢des dos cuidados relatados: Conhecendo a Unidade
de Cuidados; Treinamento, aprendizagem e orientagdes e
Dificuldades enfrentadas. Conclusdo: a preparagio para os
cuidados com as criangas com doengas cronicas é complexa
e foi percebida como etapa fundamental para a desospitali-
zacdo, exigindo desses cuidadores doagdo e empenho para
enfrentar tal processo.

Descritores: Cuidados de Enfermagem; Enfermagem Pedia-
trica; Doenga Cronica.

ABSTRACT

Objective: to describe the caregivers’ perception of prepa-
ration to care for children with chronic diseases. Methods:
qualitative research, carried out with nine caregivers in a
home transition unit in a tertiary hospital. Semi-structured
interviews were used to obtain the data, and the content
analysis technique was used to describe the results. Results:
with the qualitative material analysis process, the main per-
ceptions of the reported care were obtained: Knowing the
Care Unit; Training, learning and guidance and Difficulties
faced. Conclusion: the preparation for the care of children
with chronic diseases is complex and was perceived as a
fundamental step towards leaving hospital, requiring from
these caregivers donation and effort to face this process.
Descriptors: Nursing Care; Pediatric Nursing; Chronic Di-
sease.
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Introducao

As condigdes crdonicas na infincia caracteri-
zam-se por apresentarem longa duragdo, geralmente
causando sequelas e limitaces ao paciente e também
sujeitando a crianca a realizar procedimentos inva-
sivos e a permanecer hospitalizada por periodos ex-
tensos®. Devido ao processo de saude-doenca, esses
pacientes necessitam frequentemente de novas inter-
nacoes hospitalares e, em alguns casos, permanecem
dependentes de tecnologias para sobreviver®,

As doencas cronicas com surgimento na infan-
cia afetam tanto a crianca como sua familia. Esse diag-
ndstico pode nio ser esperado e gera desgaste fisico e
emocional®. Com isso, quando a familia é surpreen-
dida pela necessidade de prestar cuidados especiais
ao filho, é imprescindivel uma adequacéo a essa nova
realidade™.

Nesse sentido, é interessante que os profissio-
nais de saude realizem o acolhimento dessas familias
e busquem compreender os impactos da internacdo
hospitalar da crianga, visando diminuir a ansieda-
de e contribuir para prestacdo de uma assisténcia
integral®. Assim, é fundamental que o profissional
enfermeiro, membro da equipe de satude, potenciali-
ze as habilidades da familia referentes aos cuidados
demandados pela crianga, promovendo apoio para o
desenvolvimento de aptiddes, no que diz respeito a
pratica de procedimentos e técnicas dos quais esses
pacientes necessitam em seu dia a dia de cuidados do-
miciliares®.

Nesse contexto, a Politica Nacional de Atengao
Integral a Satude da Crianca considera como agdes es-
tratégicas a atencdo a criangas com doencas crénicas
e agravos na infancia, o desenvolvimento de diretrizes
e linhas de cuidado direcionadas a essa populacdo e
também o aperfeicoamento da atencdo e da interna-
cdo domiciliar®”,

Conhecer a visdo dos cuidadores da preparagdo
para o cuidado com esses pacientes é imprescindivel
para estimular uma amplia¢do do olhar da equipe de
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saude, contribuindo para a criacdo de estratégias faci-
litadoras do processo, o fornecimento de orientacdes
direcionadas a esse publico e a promoc¢do de uma as-
sisténcia holistica, que seja adequada a realidade fa-
miliar e promova qualidade de vida ao paciente e a sua
familia. Assim, visando a prestacdo de um cuidado in-
tegral, questionou-se: Como os cuidadores percebem
sua preparacdo para o cuidar de criangas com doencas
cronicas que necessitam de cuidados especiais?

Este estudo objetivou descrever a percepc¢do
dos cuidadores da preparagio para o cuidar de crian-
cas com doencas cronicas.

Métodos

Trata-se de um estudo qualitativo realizado na
Unidade de Pacientes Especiais de um hospital tercia-
rio de referéncia em pediatria no Estado do Cear4, na
Regido Nordeste do Brasil. Essa unidade recebe pa-
cientes crénicos em uso de ventilagio mecanica que
apresentam quadro clinico estavel, ndo necessitando
de cuidados intensivos, e estdo sendo preparados para
o cuidado domiciliar. Também ha, nesse setor, pacien-
tes desospitalizados que apresentam intercorréncias
em seus domicilios e necessitam retornar a unidade
para avaliagdo de condutas e estabilizac¢do.

Optou-se por utilizar amostragem por conve-
niéncia, tendo sido usado o método de exaustao tedri-
ca paraauxilio na definicio da amostra®. Participaram
do estudo nove familiares de criancas com doencas
cronicas hospitalizadas no setor, sendo incluidos cui-
dadores que estivessem, no minimo, hd 2 meses na
unidade e excluidos os que ja tivessem realizado ca-
pacitacdo anterior na unidade e ali permaneciam por
intercorréncias no estado de satude do paciente.

Os participantes foram abordados por um dos
autores do estudo, que assumiu o papel de entrevis-
tador, na propria unidade, antes do inicio da coleta,
para uma breve explicacdo da pesquisa e verificacdo
de horario oportuno para sua realizacdo, esclarecendo
que as entrevistas ocorreriam em uma sala de reunido
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disponivel no setor, no periodo previamente agen-
dado, e a crianga permaneceria aos cuidados de um
profissional de satide da unidade durante a entrevista.
Na impossibilidade de ausentar-se da proximidade do
leito do paciente, era aguardado um periodo durante
o qual as demais cuidadoras se retirassem da enfer-
maria para prosseguir com a entrevista. Apenas um
entrevistador realizou a coleta e ndo foi necessario
treinamento prévio.

Para obtenc¢do das informagdes, foi elaborado
um roteiro semiestruturado pelos autores, conten-
do dados sociodemograficos do cuidador, como, por
exemplo, sexo, idade, naturalidade, estado civil, entre
outros; e da crianga internada, como idade, diagnos-
tico médico, entre outros. Tal roteiro continha a se-
guinte questdo norteadora: Como esta sendo o trei-
namento para realizacdo dos cuidados com a crianca?
Também faziam parte as seguintes perguntas comple-
mentares: Como se deu o processo de adoecimento do
paciente?; O que vocé entende dos cuidados de que o
paciente necessita?; Como vocé se sente em saber que
tera que realizar os cuidados da crian¢a no domicilio?
As entrevistas foram realizadas entre os meses de se-
tembro a novembro de 2019, com média de duracido
de 31 minutos. Ap6s autorizagido do participante, foi
utilizado um gravador de voz, para registro das narra-
tivas e posterior transcrigao.

Para analisar as informagdes, foi utilizada a
técnica de anélise de contetido®. Em seguida, foram
selecionados os discursos mais representativos para
dar consubstancia ao estudo. Os dados foram anali-
sados a partir do referencial tedrico qualitativo, vi-
sando compreender o fendmeno dentro de seu con-
texto®, O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa na Area da Satide do referido hospital
e teve parecer favoravel, sob n? 3.501.127/2019, e
Certificado de Apresentagdo para Apreciagio Etica n®
17608819.1.0000.5042. Os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e, com
o intuito de manutencdo do anonimato dos entrevis-
tados, foram omitidos seus nomes reais e conferidos

nomes de flores para representa-los de modo ficticio.

Resultados

Participaram da pesquisa nove cuidadores,
todos do sexo feminino. Oito eram maes de pacien-
tes e uma era avd. A faixa etaria foi de 23 a 41 anos.
Quanto ao estado civil, cinco mulheres eram solteiras,
trés casadas e uma mantinha unido estavel. A maioria
possuia o Ensino Médio completo e era proveniente
do interior do Ceara. Todas interromperam suas ativi-
dades laborais para dedicagao exclusiva as criangas, e
a maioria recebia ajuda de familiares e dos conjuges.
Sobre o numero de filhos, quatro possuiam um filho,
outras quatro possuiam dois filhos e uma possuia trés
filhos.

Os diagnoésticos dos pacientes participantes
foram amiotrofia espinhal, hidrocefalia, mielomenin-
gocele, sindrome de Moebius, cardiopatia congénita e
sindromes a esclarecer. Esses pacientes eram criancas
e possuiam idades que variavam entre 1 e 5 anos. A
duracao da internagao variou de 3 meses a 2 anos e 3
meses, e todas as criangas eram dependentes de ven-
tilacdo mecanica.

Com o processo de analise do material quali-
tativo, obtiveram-se as principais percepg¢des diante
dos cuidados relatados: Conhecendo a Unidade de
Cuidados; Treinamento, aprendizagem e orientacdes

e Dificuldades enfrentadas.

Conhecendo a Unidade de Cuidados

Durante a internac¢do na Unidade de Cuidados,
ocorreram o entendimento e a adaptacdo do cuida-
dor ao seu novo papel e realidade. Os discursos dos
familiares refletem a percepgao do cuidado com essas
criancas e o treinamento que lhes foi oferecido.

Nos discursos, os familiares mostraram avidez
e desejo por aprender os procedimentos, pois com-
preendiam que tratava-se de um setor de transicdo
para o cuidado no domicilio, e também valorizavam o
servigo, por ser um setor impar e que contribuia para
a desospitalizacdo das criancas: Quando a gente sobe para

a Unidade, vocé sempre fica naquela de aprender, porque aqui é uma
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unidade transigcdo, é onde vocé tem que aprender para levar para
casa. Mas quando eu subi para cd, eu tinha uma sede tdo grande de
aprender (Rosa). E a tinica unidade que pode dar assisténcia para
criancas especiais. E a tinica e ndo é em todo canto que tem, entdo
procure dar valor ao que a gente tem (Margarida).

As entrevistadas demostraram interesse em
cuidar devido a possibilidade de estarem mais pro-
ximas dos filhos, fortalecendo o vinculo afetivo, e por
desempenharem uma func¢do que as fazia com que se
sentissem Uteis no servigo: Eu preferi dar o banho nela (pa-
ciente) pelo fato de eu entrar em contato com ela, fazia tanto tempo
que eu ndo pegava na minha filha, que eu ndo tinha esse contato fi-
sico com ela, eu preferi dar o banho (Orquidea). Aqui (Unidade de
Cuidados) é melhor porque a gente passa mais tempo cuidando. O
tempo passa mais rdpido. Ld (unidade de terapia intensiva) a gente
ndo pode fazer nada (Camélia).

Pode-se observar também que houve preocu-
pacdo das mies em relacdo ao tempo de espera por
um leito na Unidade de Cuidados, e isso gerou conse-
quéncias negativas para outros pacientes: Ele (paciente)
ficou 8 meses na unidade de terapia intensiva para poder subir para
cd... ndo tinha vaga aqui (Lirio). ... ela estava ld (unidade de terapia
intensiva) apenas, ficou quase 3 meses, esperando s6 uma vaga para
a Unidade de Pacientes Especiais. Af ela ficou ocupando um leito de

uma crianca gravissima exclusivamente para subir (Orquidea).

Treinamento, aprendizagem e orientacoes

Durante o treinamento nessa unidade, mos-
trou-se fundamental a compreensio, por parte das
cuidadoras, de como se dava o treinamento no setor.
As entrevistadas cujas criancas estavam internadas ha
mais tempo demonstravam maior entendimento do
funcionamento da capacitagdo: Porque assim, aqui é uma
transigdo, vocé vai aprendendo aos poucos, ndo é vocé chegou aqui e
Jjd tem uma pessoa para te treinar, ndo é assim. Vocé vai aprendendo
de acordo com a sua necessidade. ... Ndo, vocé vai aprendendo aos
poucos. Por qué? Porque vocé ndo tem que ter pressa, isso eu falo para
todas as mdezinhas que vem da unidade de terapia intensiva, vocé
ndo tem que ter pressa com nada, vocé tem que fazer aos poucos, vocé
tem que ter calma. Por que quando vocé for para casa, vocé tem que

ter sabe o qué? Seguranga (pausa) para vocé poder fazer (Rosa).
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Na unidade, havia uma gama de cuidados a se-
rem prestados pelas cuidadoras, como banho no lei-
to, cuidados para manutencao da integridade da pele,
higiene e cuidados com o estoma da traqueostomia,
troca da canula de traqueostomia, aspiracdo de vias
areas, limpeza e cuidados com gastrostomia, troca de
sonda de gastrostomia, instalagdo de dieta por son-
da, cateterismo vesical intermitente e administracdo
de medicamentos por sonda quando préximo da alta
hospitalar, além de cuidados de primeiros-socorros. A
maioria das entrevistadas, quando questionada sobre
os cuidados, fazia questdo de relatar os procedimen-
tos que possuiam habilidades para fazer, demonstran-
do sentimentos de satisfacdo e realizacdo pessoal ao
pratica-los para beneficio de seus filhos e entes que-
ridos. Expunham também buscar autonomia para a
realizacdo desses cuidados: Aspirar, tem que aspirar, tem
que cuidar desse bebé (risos), apesar dele (paciente) ndo gostar de
ser aspirado ... a gente faz tudo, a gente banha, a gente sé ndo faz a
medicagdo (Violeta). Hoje, sei ld (risos), eu acho que as pessoas se
sentem tdo bem quando a gente sabe fazer. Eu sei, banhar ela (pa-
ciente), sei fazer a limpeza na traqueostomia, na gastrostomia, sei
aspirar, sei fazer o cateterismo, sei colocar a medicagdo na gastrosto-
mia, sei assim o bdsico (risos). O que ela precisa eu sei, gragas a Deus...
(Girassol). Eu sempre ficava assim, querendo aprender logo, porque
é chato vocé ter que ficar chamando direto o povo (profissionais) ... E
al, a gente ficava assim: Ndo, eu vou logo aprender para ndo precisar
mais estar chamando as pessoas para fazer as coisas (Tulipa).

As falas das participantes demonstraram a
importancia das orientagdes realizadas pelos profis-
sionais de saude durante o treinamento na unidade
para o processo de aprendizagem, destacando a for-
ma como recebiam esses ensinamentos e enfatizando
que a equipe de enfermagem mantinha essa fungao: Eu
aprendi os cuidados aqui na unidade com enfermeiros, com a enfer-
meira da unidade, ela me ensinou muita coisa. E eu aprendi também
com o residente de enfermagem. Ele me ensinou tudo sobre gastrosto-
mia, tudo. ... Entdo assim, ele fez dindmicas com a gente, e uma dessas
dindmicas que ele fez, ele fez aula sobre gastrostomia, sobre como
tirar e colocar (Rosa). O banho, o treinamento foi com as meninas,
as técnicas de enfermagem. Elas sempre ajudam a gente, mesmo a

gente querendo fazer sé (risos), elas ficavam olhando. A enfermeira
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para aspirar, que também as enfermeiras sempre observam o jeito
que a gente pega nas luvas, porque toda vida a gente tem que ter mui-
to cuidado, porque é a que coloca e a que usa para ir aspirar, ndo
pode tocar em nada. Entdo, ali jd foi um processo que a gente precisou
aprender e pessoas olharem para ver se a gente sabe. Do mesmo jeito
o cateterismo. O cateterismo eu tinha que ver toda vida quando fosse
fazer para depois me dar oportunidade, ai me deram oportunidade e
eu soube fazer (Girassol).

Ainda em relagdo ao treinamento fornecido pe-
los enfermeiros, os cuidadores destacaram um ponto
importante, ao enfatizarem que a falta de tempo dos
enfermeiros e uma jornada de trabalho cansativa po-
deriam prejudicar a realiza¢do das orientag¢des de en-
fermagem: Af a enfermeira da unidade foi e disse: eu ndo tenho
muito tempo de ensinar, mas eu vou ensinar ... porque o tempo ndo
dd, sou eu corrida para tudo no mundo aqui dentro (Cravo). Teve
uma época assim que ela (filha mais velha) passou uma semana in-
ternada, eu fiquei em outro hospital e vinha para cd. Fiquei ld e vinha
para cd. Todo dia, todo dia. Quase que eu ndo aguento. Nessa hora eu
imaginei como um técnico e um enfermeiro se sentem (Margarida).
Mesmo elas (técnica de enfermagem) indo para casa, eu vejo que tem
técnica que vem todo dia, quase todo dia trabalhar, um dia sim, um
dia ndo, é cansativo também. Entdo, eu acho assim, que o que elas

fazem ajuda muito a gente (Girassol).

Dificuldades enfrentadas

Uma das dificuldades relatadas nos depoimen-
tos das cuidadoras em relagdo ao treinamento foi o
sentimento de medo na realizacdo dos procedimentos
no inicio da capacitacdo e a inseguranca diante das
demandas dos pacientes: Eu ndo tinha a seguranga de fazer
as coisas, via, mas na unidade de terapia intensiva nds ndo tinhamos
seguranga. Quando eu subi para cd eu vi que, vocé convivendo com
essas criangas assim, vocé perde o medo, com outras que jd fazem,
vocé perde o medo de fazer as coisas (Tulipa). Quando eu vi meu filho
traqueostomizado eu tomei um susto, eu fiquei assustada, eu disse: Eu
ndo vou conseguir chegar perto dele. Mas aos pouquinhos que vocé
vai chegando, vocé fica imaginando que ddi... (Margarida).

Durante as entrevistas, a tematica da rede de
apoio também foi bastante citada, principalmente
sua auséncia ou o fato de a rede de apoio ser restri-

ta que, segundo as entrevistadas, gerava sobrecarga
para elas, pois, na maioria das vezes, ndo existia um
rodizio entre os cuidadores: 56 fica mesmo para cuidar quem
tem amor, e as vezes a mde ndo tem ajuda e se obriga a ficar, é muito
cansativo (Cravo). Dd vontade de vocé ir embora. Porque assim, em si
vocé recebe muito é cobranga, vocé tem que fazer isso, vocé tem que
estar Id com ele, mas a pessoa ndo para e pensar como é que vocé estd

(Margarida).

Discussao

0 estudo apresentou como limitagdo a coleta
de dados em apenas uma instituicao hospitalar, o que
impossibilita a comparagao com outros servigcos que
prestam capacitagdo dos cuidadores para cuidados
domiciliares e a generalizacdo das informagdes obti-
das. Com isso, novas pesquisas sobre a visdo do cui-
dador nesse processo sdo potenciais para analisar as
estratégias em uso, como propor novos caminhos de
cuidado e saberes relacionados a tematica.

Os resultados obtidos no presente estudo con-
tribuiram para a compreensio dos profissionais de
saude sobre a percepc¢ido dos cuidadores da prepara-
¢do para os cuidados com as criancas com doencas
cronicas, possibilitando a sensibilizagdo da equipe
para realizacdo de um treinamento de qualidade, que
considerasse as particularidades de cada familia e as
dificuldades apresentadas no processo, sendo possivel
tracar estratégias e planos de cuidados para o atendi-
mento de tais pacientes e suas familias. Além disso, o
estudo mostrou o papel do enfermeiro e suas limita-
¢Oes nesse processo, abordando um assunto pertinen-
te para a prestacdo de uma assisténcia de qualidade e
promoc¢do de um ambiente seguro de cuidados.

De acordo com a caracterizagdo das partici-
pantes, demonstrou-se que o cuidado maternal ainda
€ o mais prevalente quando se trata da assisténcia a
criangas com doengas cronicas. P6de-se notar, tam-
bém, a abdica¢do dos afazeres pessoais e emprega-
ticios das cuidadoras para se dedicarem exclusiva-
mente as criancas. Tais dados corroboram pesquisa
realizada com criangas dependentes de tecnologia, na
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qual a genitora era a principal cuidadora e, com isso,
necessitava adquirir novas habilidades e saberes para
esse cuidar®V,

Outro ponto importante foram os diversos
diagnoésticos encontrados nessa unidade, que abran-
geu desde doencas neurodegenerativas e malforma-
¢des, como também sindromes raras. Por sua comple-
xidade, os pacientes com doencas crénicas geralmente
fazem uso de alguma tecnologia, como ventilacdo me-
canica, aspiragdo traqueal, cateterismo vesical e gas-
trico, além de cuidados com curativos e administracdo
de medicamentos, necessitando da assisténcia de uma
equipe multiprofissional e de cuidados rotineiros nos
servigcos de satde®.

As unidades pediatricas que acolhem esses
pacientes mantém caracteristicas que as tornam di-
ferenciadas das demais, pois possuem maior nivel de
complexidade, periodo de permanéncia elevado, am-
biente requalificado e equipes multiprofissionais ca-
pacitadas®. Esse é, entdo, um periodo de adaptacio
do familiar/cuidador e da crianga a nova realidade,
como também é o momento de entendimento de como
funcionam tais unidades e como se da a capacitacgdo.

As entrevistadas percebiam que se tratava de
uma unidade de transi¢do para cuidado domiciliar e,
por isso, valorizavam o setor e doavam-se integral-
mente ao treinamento, compreendendo o cuidar como
uma forma de aprendizagem de técnicas e procedi-
mentos, assim como uma maneira de estarem mais
préoximas de seus filhos. Assim, uma das questdes
mais relatadas foi a demora no acesso a leitos na Uni-
dade de Cuidado, o que atrasaria o tdo sonhado cuida-
do domiciliar. Faz-se fundamental que as instituicoes
hospitalares possuam uma unidade de transi¢ao para
criancas com doencas cronicas, para favorecerem a
desospitalizacdo por meio de técnicas educativas de
cuidados, promovendo seguran¢a e autonomia para
os cuidadores e diminuindo, assim, os custos hospita-
lares e risco de infecgdes®.

Tal preparagdo é um processo que ocorre de
forma individualizada, levando em consideragao o
grau de instru¢do do cuidador e sua seguranca na rea-
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lizagdo dos cuidados. Por isso, é fundamental que os
profissionais de satde auxiliem os cuidadores nesse
periodo, para um melhor enfrentamento e a com-
preensio da situacdo*?, Fornecer um processo de en-
sino-aprendizagem que se adeque ao cuidador é uma
forma de promover um cuidado integral ao paciente,
sendo importante que os servigos disponibilizem ma-
teriais didaticos a serem utilizados pelos profissionais
de satde durante a realizacdo das capacitacgoes.

Ajudar e incentivar a participagdo dos cuidado-
res nesse processo sio fundamentais, pois estimulam
o protagonismo e a responsabilidade no processo. No
periodo da internacdo, o cuidador exerce importante
funcdo também para os profissionais de saude, pois é
a ele que a equipe se direciona para resolver questdes
sobre a assisténcia ao paciente e o estado de saude da
crianca, tornando o cuidador uma peca-chave de cui-
dado ao paciente cronico®®,

Sobre os cuidados demandados, tais pacientes
necessitavam de procedimentos como mudangas de
decubito, alimentacdo por sonda, administracdo de
dietas, sondagem vesical, aspiracdo de vias aéreas,
entre outros. Esses dados corroboram estudos reali-
zados com criancas com doencas cronicas que identi-
ficaram, além dos cuidados relatados, a administracdo
de medicamentos, o manejo de estomias e 0 manuseio
de nebulizadores e aspiradoresG'?. Essa rotina de
realizacdo de procedimentos envolve o aprendizado
de novas maneiras de higiene, alimentacdo e admi-
nistracdo de medicamentos, o que necessita de uma
atencdo redobrada e, por vezes, do uso de algumas
tecnologias, considerando a particularidade de cada
crianga®®,

Durante as capacitagdes, devem ser sanadas
as duvidas e trabalhados o medo e a inseguranca dos
familiares em relacdo aos procedimentos, sempre
dando chance de realizacdo dos cuidados ainda no
ambiente hospitalar, quando se sentirem aptos para
tal®¥, Nesse contexto, a equipe multiprofissional tem
a fungdo de orientar e treinar esses cuidadores e fami-
liares a prestarem uma assisténcia adequada®?. Entre

os profissionais que compdem essa equipe, o enfer-
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meiro tem o papel de promover uma pratica educa-
tiva que gere aos cuidadores um maior entendimento
da condigdo cronica do paciente, orientando sobre o
manuseio de dispositivos, o uso de dietas e os medi-
camentos*, como também fornecendo apoio e uma
assisténcia holistica por meio de ajuda informativa,
técnica e emocional*®,

Durante as entrevistas, foi bastante citada a
percepc¢do das cuidadoras da sobrecarga de trabalho
da equipe de enfermagem no servico e que, devido a
isso, era escasso o tempo disponivel para a realizacdo
das orientagdes. O profissional enfermeiro é funda-
mental para o planejamento e o desenvolvimento de
acdes em saude e a organizacdo do processo de traba-
lho em saude, sendo importante o reconhecimento de
sua pratica profissional*”,

Apés vivenciar as percepg¢des sobre o treina-
mento, é importante observar as dificuldades enfren-
tadas no processo, com o objetivo de compreender
os sentimentos vividos e buscar meios de sanar tais
questdes. A dificuldade de aceitagdo da condigcdo dos
pacientes, por parte dos cuidadores, foi um dos pro-
blemas citados, assim como a dependéncia de algu-
mas tecnologias para a sobrevida dessas criancas. Tal
processo necessita de tempo e progride a partir do
momento em que o cuidador compreende a real con-
dicdo de satide do paciente(?,

A acdo de assumir a prestacdo de cuidados de
um paciente croénico, na maioria dos casos, demanda
dos cuidadores principais um amadurecimento, para
que essa nova realidade possa ser enfrentada®?. Por
isso, é importante a presenca de uma rede de apoio
para auxiliar os cuidadores nesse delicado processo.
Assim, arede de apoio, composta por familiares e ami-
gos, é fundamental para o enfrentamento da situacio,
ajudando a diminuir a sobrecarga dos cuidadores®®,

Nesse contexto, a realizacdo de grupos terapéu-
ticos para as cuidadoras é importante para compreen-
der como o processo ocorre, visando contribuir para
a continuidade da capacitacdo e gerando um ambien-
te de seguranca, apoio e crescimento. Ndo apenas a

crianca com doenca cronica demanda cuidados, mas
também toda a familia e, para isso, os profissionais de
saude devem acolher esses cuidadores, estando aten-
tos a suas necessidades e respeitando suas particula-
ridades, com a finalidade de formar uma ampla rede
de apoio a essas familias*?.

Os cuidadores passam por um processo com-
plexo na preparacdo para cuidar das criancgas, o qual
exige a compreensdo do treinamento, a disponibilida-
de para aprender os procedimentos e o enfrentamen-
to das dificuldades apresentadas. Nesse contexto, o
profissional enfermeiro destaca-se como orientador
e facilitador do processo, embora existam percalgos
para sua atuacdo profissional.

Conclusao

Conclui-se que a preparagdo para os cuidados
com as criangas com doencas cronicas é complexa e
exigiu dos cuidadores doagdo, empenho e disposicdo
para enfrentar tal processo. A compreensdo sobre a
importancia da Unidade de Cuidados foi fundamental,
para que se tenha uma parceria frutifera entre os cui-
dadores e a equipe de saude da unidade, sendo este
um setor diferenciado, que possui dimensao assisten-
cial e pedagogica.
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