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Resumo

Objetivo: Descrever a vivéncia do cuidador familiar da crianga em uso de traqueostomia no domicilio.

Métodos: Pesquisa descritiva de abordagem qualitativa realizada com cinco cuidador familiar em um municipio
no Norte de Santa Catarina, em 2018. Os dados foram coletados por meio de entrevista e analisados conforme
analise tematica.

Resultados: Foram elaboradas seis categorias tematicas: vivenciando o0 momento da noticia: a necessidade de
realizar a traqueostomia na crianga; recebendo preparo e orientagdes anteriores a alta hospitalar da crianca; a
experiéncia da transi¢ao do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar; cuidando da crianga com necessidades
especiais de salide e em uso de traqueostomia: rotina familiar; suporte familiar no cuidado da crianca com
traqueostomia e; construindo estratégias para possiveis situagdes de emergéncia no domicilio.

Conclusao: O cuidador familiar necessita receber orientacdo adequada, preparo emocional e treinamento para
os cuidados durante a hospitalizagdo. No domicilio, precisa de suporte familiar e acompanhamento profissional
constante.

Abstract

Objective: To describe the experience of a family caregiver of a child with a tracheostomy at home.

Methods: Descriptive research of qualitative approach with five family caregiver in a municipality in the North of
Santa Catarina State (Brazil) on the year 2018.The data were collected through interviews and analyzed according
to a thematic analysis.

Results: Six thematic categories were created: experiencing the delivery of news: the necessity of performing a
tracheostomy in their child; receiving training and orientation prior to their child’s hospital discharge; the experience
of transition from hospital care to home care; taking care of a child with special health needs and a tracheostomy:
family routine; family support in the care of a child with a tracheostomy and building strategies to possible
emergency situations at home.

Conclusion: Family caregiver need to receive proper orientation, emotional preparation and training for home-care
during their child stay at the hospital. At home care they need continuous professional and family support.

Resumen

Objetivo: Describir la experiencia del cuidador de la familia del nifio en uso de traqueotomia en el hogar.
Métodos: Los datos fueron recolectados a través de una entrevista grabada, transcritas en su totalidad y analizadas
segln analisis tematico. Investigacion descriptiva con enfoque cualitativo realizada con cinco cuidador familiar en
un municipio al norte de Santa Catarina, en 2018. Datos recopilados por medio de entrevista y analizados seg(in
el andlisis tematico.

Resultados: Emergieron seis categorias tematicas: experimentando el momento de la noticia: la necesidad de
realizar una traqueotomia en el nifio; recibiendo preparacion y orientacion antes del alta hospitalaria del nifio; la
experiencia de la transicion de la atencion hospitalaria para la domiciliaria; cuidando al nifio con necesidades
especiales de salud y en uso de traqueotomia: rutina familiar; apoyo familiar en el cuidado al nifio con traqueotomia
y; construyendo estrategias para posibles emergencias en domicilio.

Conclusion: O cuidador familiar necesita recibir orientacion adecuada, preparacion emocional y capacitacion para
la atencion durante la hospitalizacion. En domicilio, necesita apoyo familiar y supervision profesional constante.
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Introducao

A taxa de mortalidade infantil reduziu significativa-
mente, no Brasil, nas tltimas trés décadas, essa queda
pode ser considerada um reflexo do melhor acesso
da populacdo aos servicos de satide, aos programas
e politicas publicas, bem como melhor qualidade do
atendimento pré-natal e durante os primeiros anos
de vida.®) Verifica-se o crescimento de criangas com
condicdes cronicas, fisicas, de desenvolvimento e
comportamental, com demandas de cuidados em
saude especificos, continuos e/ou complexos e que
necessitam de servicos de atendimento a saude além
daqueles utilizados por criancas dadas como sau-
daveis.® O surgimento desse grupo de criangas esta
também relacionado a evolugao tecnoldgica, amplia-
¢ao e implementacgao de estratégias na melhoria da
assisténcia desenvolvida por profissionais capacita-
dos.® Essas criangas foram denominadas na literatu-
ra internacional como Children With Special Health
Care Needs (CSHCN),® e no Brasil como Criangas
com Necessidades Especiais de Satude (CRIANES),®

Considerado um novo desafio para os servigos
de satide e também para as familias, recomenda-se
uma assisténcia centrada na crianca e na sua familia,
criagdo de vinculos e a educacdo em saude como es-
tratégia para o empoderamento destas para o cuida-
do de CRIANES.®*% Com a expectativa de sobrevida
aumentando, tem-se alcangado um grande ntimero de
altas hospitalares das criangas com necessidades de
cuidados especificos de satide, fazendo com que estas
tenham uma continuidade ao tratamento em domici-
lio.® Os membros dessa familia precisam ser compe-
tentes e adequadamente treinados para realizar proce-
dimentos, cuidados diarios e planos para atendimento
de emergéncia.®”® Nesse contexto de cuidados conti-
nuos e necessidade de manter a sobrevida da crianca
no domicilio, os familiares saem do ambiente hospita-
lar com a responsabilidade desse cuidado complexo,
continuo, especifico que demanda uma CRIANES, po-
dendo gerar medos, angustias, incertezas, tendo assim
que reestruturar a rotina familiar.®”%10

O uso de tecnologias de suporte a vida, sendo
um dos recursos a traqueostomia, pode ser uma das
demandas de cuidados das CRIANES.") A decisao da
realizacdo da traqueostomia na crianca depende de
varios fatores como tempo prolongado de intubacao
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e insuficiéncia respiratdria com necessidade de venti-
lagao mecanica prolongada.®® Nos Estados Unidos, a
incidéncia em menores de 18 anos em uso de traqueos-
tomia foi de 6,0/100.000 criangas em 2012.%® No Brasil,
em 2016, 17.532 traqueostomias foram realizadas em
hospitais publicos, contudo, ndo ha dados especificos
da populacgao pediatrica. As principais comorbida-
des que requerem o uso de traqueostomia em criangas
menores de 5 anos sao a prematuridade, pneumopa-
tias, sindromes genéticas, doencas neuroldgicas, gas-
tropatias, malformacdes craniofaciais."® E os estudos
descrevem a maior prevaléncia do uso de traqueosto-
mia em criangas menores de um ano de vida e ap0s,
em infantes.(21516)

Considerando o crescente numero de CRIANES
menores de cinco anos em uso de traqueostomia, as
quais necessitam de cuidados domiciliares pelos fami-
liares no pos-hospitalar, torna-se relevante investigar
sobre a vivéncia do cuidador familiar da crianga em
uso de traqueostomia no domicilio, assim justificando
a realizacao desta pesquisa. As inquietagdes de como
essas criancas estao sendo cuidadas no domicilio per-
mitiu levantar os seguintes questionamentos: como se
da a vivéncia do cuidador familiar no domicilio que
tem uma crianga em uso de traqueostomia? Como sao
preparados e quais as estratégias utilizadas em situa-
¢Oes de emergéncia com a crianga em uso de traqueos-
tomia no domicilio? Outro motivador e justificativa
para realizagao desta pesquisa foram os poucos estu-
dos publicados e encontrados na literatura brasileira
relacionados principalmente ao cuidador familiar da
crianga de 0 a 5 anos em uso de traqueostomia no do-
micilio.

Assim, esta pesquisa objetivou descrever a vi-
véncia do cuidador familiar da crianca em uso de tra-
queostomia no domicilio.

Meétodos

Pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, reali-
zada no domicilio de cinco familias de criangas de 0
a 5 anos de idade em uso de traqueostomia, em um
municipio localizado no Norte de Santa Catarina, no
ano de 2018. Participou do estudo o membro familiar
cuidador da crianga e que estava presente no momen-
to da coleta de dados. Como critérios de inclusao fo-
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ram estabelecidos que os participantes deveriam ser
residentes do municipio, que realizavam o cuidado
domiciliar a crianca de 0 a 5 anos de idade, que nao
possuiam auxilio direto e diario de um profissional de
satde no domicilio.

Determinaram-se como critérios de exclusao: cui-
dador familiar de criangas com traqueostomia que fo-
ram a obito e de crianga hospitalizada durante o perio-
do da coleta de dados.

Realizado contato telefonico com enfermeiros das
Unidades Basicas de Satuide / Estratégia da Satuide da
Familia e também busca ativa do cuidador familiar
através das redes sociais, as quais foram contatadas
via telefone, receberam explicagdes sobre a pesquisa,
e aceitaram fazer um agendamento para visita no do-
micilio. A data e hordrio da visita foram de escolha e
disponibilidade do cuidador familiar da crianga e os
dados coletados no préprio domicilio. O tempo médio
da entrevista foi de 35 a 50 minutos.

Para a coleta dos dados foi realizada uma entrevista
contendo perguntas abertas e fechadas, listadas a seguir:
“Como foi recebida a noticia da necessidade do uso de
traqueostomia na crianca?”, “Como foi seu preparo du-
rante a hospitalizacao da crianga para a alta hospitalar?”,
“Quais as orientag¢des e informagdes recebidas durante o
preparo da alta hospitalar?”, “Quem ajuda e/ou apoia no
cuidado a crianga?”, “Em caso de dificuldade no cuidado
ou alguma emergéncia o que vocé faz?”.

Foi utilizado o recurso de gravacao de voz, e as
entrevistas foram transcritas, posteriormente, na inte-
gra. Para a analise e interpretacdo dos dados foi uti-
lizado a andlise tematica proposta por Minayo que
consistem em pré-analise, exploracao do material em
busca dos nticleos do sentido e categorias tematicas,
tratamento dos resultados obtidos e interpretagao dos

dados."” A coleta de dados foi encerrada quando se
obteve a saturacao dos dados.”

Os resultados desta pesquisa foram analisados
por meio de literaturas cientificas nacionais e inter-
nacionais, as quais proporcionaram a elaboracao das
discussoes do estudo.

Os principios éticos que nortearam a pesquisa
foram respeitados conforme Resolucdo n. 466/12 e a
coleta dos dados foi realizada apo6s a aprovagao do
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Educacional
Luterano Bom Jesus - IELUSC, pelo parecer de nime-
ro 2.649.634, e autorizacao da Secretaria Municipal de
Satde do municipio.

O anonimato do cuidador familiar foi garantido
e essas representadas com a letra F seguidas de um
numero cardinal.

Resultados
Caracterizacao das familias

Participaram desta pesquisa cinco cuidador familiar
das criangas em uso de traqueostomia no domicilio,
caracterizados conforme o grau de parentesco com a
crianga, idade, escolaridade, renda familiar, quantos
moradores residem na casa, idade da crianca em uso
de traqueostomia, e o diagndstico da doenga primaria.

As unidades de sentido mais significativas foram
agrupadas formando assim as seguintes categorias:
Vivenciando o momento da noticia: a necessidade de
realizar a traqueostomia na crianga; recebendo prepa-
ro e orientagdes anterior a alta hospitalar da crianga;
a experiéncia da transi¢ao do cuidado hospitalar para
o domiciliar; cuidando da criangca com necessidades

Quadro 1. Caracterizacdo da familia da crianca com necessidades especiais de salide em uso de traqueostomia

Familiar Idade do familiar . - Nimero de morados Meios de locomocao da familia
R . Escolaridade Renda familiar L . ]
cuidador cuidador no domicilio para os servicos de salde
Mée (F1) 26 Ensino fundamental completo R$: 265,00 4 Servico de atendimento mével de
urgéncia
Mae (F2) 22 Ensino médio completo Seguro desemprego 4 Carro
R$: 954,00
Pai (F3) 88 Ensino fundamental R$: 954,00 4 Servico de atendimento mével de
incompleto urgéncia
Mae (F4) 27 Ensino médio completo Seguro desemprego 4 Carro
R$: 954,00
Mée (F5) 85 Ensino médio completo R$: 5.000,00 3 Carro

Saldrio Minimo 2018 (SM): R$: 954,00 reais
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Quadro 2. Caracterizagdo das criangas com necessidades especiais de salide em uso de traqueostomia
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Sexo da crianca Idade da CRIANES Diagnostico CRIANES 0D uso.da Dispositivo tecnoldgico
traqueostomia

Feminino 1 ano e 6 meses Atrofia muscular espinhal 1anoe 1 més Traqueostomia Gastrostomia

(F1) (AME)

Masculino 1 ano e 1 més Hemorragia Cerebral (AVC) 1ano Traqueostomia Gastrostomia

(F2)

Masculino 2 anos e 2 meses Encefalopatia hipdxia 2 anos Traqueostomia Gastrostomia

(F3) isquémica grave

Masculino 5 anos N&o possui diagnéstico 4 anos e 11 meses Traqueostomia Gastrostomia

(F4) clinico definido

Feminino 2 anos e 10 meses Prematuridade extrema 2 anos e 3 meses Traqueostomia Gastrostomia

(F5) (pneumonia)

especiais de satide e em uso de traqueostomia: rotina
familiar; suporte familiar no cuidado da crianga tra-
queostomizada; construindo estratégias para possi-
veis situagdes de emergéncia no domicilio.

1. Vivenciando o momento da
noticia: a necessidade de realizar
a traqueostomia na crianca

O cuidador familiar relata que durante a hospitaliza-
¢ao da crianga, o momento da noticia e da necessidade
de realizacdo da traqueostomia foi permeado de sen-
timentos como choque, dor, susto, tristeza e lagrimas.
Reconheceram o processo de adoecimento da crianga
e a real necessidade para o uso de traqueostomia, po-
rém nao se sentem preparados para o procedimento e
uso de dispositivo de tecnologia no filho:

F1: (...) foi um choque, porque meu Deus do céu! Mi-
nha filha usar isso! Ndo esperava uma coisa dessa, a gente
sabia que ela estava doente mas ndo esperava uma coisa des-
sa (...) eu s6 ficava chorando.

F2:(...) abalou muito, doeu muito na gente, qual pai
quer escutar que seu filho vai ser obrigado a colocar, ne-
nhum pai, (...) foi horrivel.

Percebe-se que para alguns cuidadores familiar
o desconhecimento sobre traqueostomia era eviden-
te. Apontaram desconhecer o uso em criangas, e nao
terem contato com outras familias que vivenciaram
situacoes semelhantes, dificultou o processo de aceita-
¢ao do procedimento:

F3:(...) nem eu sei te dizer certinho (...) na verdade a
gente nem tinha nogdo do que era uma traqueo, a gente nio
tinha nogdo que crianca usava traqueo, entdo pra nos foi
uma novidade (...).

F5:(...) eu ndo sabia o que era, sé que a palavra me
assustou bastante (...) eu chorei bastante, bastante, bastan-

te, muito, muito, muito, eu ndo aceitava isso, eu ndo queria
aceitar que minha filha ia ter uma traqueostomia (...)

2.Recebendo preparo e orientacoes
anteriores a alta hospitalar da crianca

Como ¢ desconhecida a nova rotina familiar, e muito
presente o sentimento que sua vida mudara daquele
dia em diante, nesta categoria entende-se claramente a
importancia da orientacao efetiva do profissional, e de
como essa orientacao refletira positivamente ou nega-
tivamente no cuidado domiciliar pela familia a crianga
em uso de traqueostomia:

F3: (...) deixou pra ajudar na ultima hora, no mesmo
dia que ele vinha pra casa, eles queriam ensinar, tu ndo ia
aprender assim (...)

F2: (...) estava perto de ele ganhar alta da UTI, eles
comegaram a ensinar tudo a gente, a dar comida, limpeza
da traqueo, como aspirar, (...) a gente aprendeu tudo ali (...)
eles tiveram muita calma (...)

Quando o ensino para o cuidado da CRIANES em
uso de traqueostomia realizado pelo enfermeiro é efe-
tivo e percorre toda a internagao da crianga e nao ape-
nas os dias que precedem a alta hospitalar, o cuidador
familiar demostrou-se seguro e preparado para cuidar
em domicilio:

F4:(...) as enfermeiras (...) elas me ensinaram bastante
coisa (...) ndo tive receio de aspirar, dar banho, elas deixa-
vam aprender como fazer (...)

3. A experiéncia da transicao do cuidado
hospitalar para o cuidado domiciliar

A incerteza de como sera a nova rotina assombra o

cuidador familiar que nao tive a oportunidade de exe-
cutar os cuidados por um tempo prolongado durante
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a internagao, ou que nao compreendeu as orientagdes
recebidas. Sentimentos de desespero, incapacidade e
desconhecimento das técnicas, principalmente no que
se refere a traqueostomia e ao uso do aparelho de ven-
tilagao foi descrito:

F1: (...) meu Deus, um olhou pro outro, estamos
ferrados, o que vamos fazer? Eu pensei assim, nio va-
mos dar conta, desespero (...), imagina ter uma crianga
dentro da sua casa respirando por aparelho, sem saber
se pode mexer nela ou ndo pode (...) como que tem que
fazer meu Deus do céu! Um desespero total.

Porém, é descrito a tranquilidade dos que ti-
veram o devido apoio e orientagdes corretas pe-
los profissionais responsaveis:

F4:(...) Ja vim preparada (...).

F3: (...) ele chegou aqui com a equipe (...) médico
e enfermeira me ensinaram tu faz assim, assim assado.
Hoje nds fazemos tudo.

4. Cuidando da crianca com necessidades
especiais de salde e em uso de
traqueostomia: rotina familiar

Sabe-se que a rotina de uma familia sofre mudancgas com
a presenca de uma crianga, sendo mais intensificada
quando a crianga em questao faz uso de traqueostomia,
principalmente quando as redes de apoio ou o suporte
familiar para auxiliar estdo fragilizadas ou limitadas,
dessa forma sobrecarregando o familiar cuidador, como
¢ possivel observar nos seguintes depoimentos:

F1: Acorda dd mama, troca (...) dd banho (...) aspira,
arruma ela certinho, coloca no desenho (...), eu ndo saio aqui
do quarto, sé saio pra comer, um dia inteiro de dificuldade
com ela, o que compensa é o sorriso dela (...)

F2: Nossa, nossa rotina é muito corrida (...) final de sema-
na sé que a gente td em casa, durante a semana todos os dias
tém alguma coisa com ele. Muito médico, muita correria (...)

F3: Quando a gente acorda de manhd, a primeira coisa,
uma pessoa normal vai lavar o rosto né, nds ndo, a gente dd
bom dia pra ele né, atende ele, como ele td, dai a gente vai
lavar o rosto, faz os procedimentos nele, troca fralda, di o
leite, faz a limpeza da traqueo, nariz e boca, tudo isso, con-
versa com ele né, o dia nosso é esse, de 3 em 3 horas faz os
cuidados, alimentacdo, medicagdo (...)

Quanto maior é o entendimento do cuidador fa-
miliar sobre o assunto, mais facilmente se consegue
conduzir a nova rotina:
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F4: (...) a gente foi se adequando a rotina com ele, foi
se moldando.

5. Suporte familiar no cuidado da
crianca com traqueostomia

Nesta categoria entende-se que o cuidado da crian-
¢a em uso de traqueostomia se limita geralmente aos
pais, e muito raro a familiares proximos:

F1: Tem minha mde que faz as coisas pra mim, pra eu
cuidar dela, que lava a roupa pra mim, faz nossa comida (...)

F2: (...) agora que ele saiu do trabalho, nés dois, as ve-
zes, bem raro minha sogra.

F3:(...) s6 nos dois (...)

F4: Ninguém ajuda s6 nos dois.

F5: (...) minha sogra, meu sogro, minha mde vem, as
vezes dd uma forga.

6. Construindo estratégias para possiveis
situacoes de emergéncia no domicilio.

Uma familia que tem no seu convivio e cuidado uma
crianga com necessidades especiais de satide e em uso
de traqueostomia podera vivenciar possiveis situagdes
de emergéncias, porém, como o cuidador familiar lida
com esses momentos, revela muito sobre o seu prepa-
ro pré-alta hospitalar e em domicilio por profissionais
de sauide da atenc¢do primaria:

F1: Eu vou mexendo nela, enquanto ele chama o
SAMU ou alguém pra correr pro hospital (...)

F2:(...) coloca no carro e vai pro hospital.

F3: A gente ndo foi treinado pra isso (...).

F5: (...) primeiro eu cuido, eu vou tentar fazer, eu
primeiro, seja ld o que for, depois eu grito, peco socor-
ro, pra alguém poder me ajudar (...).

Discussao

Quando a crianga necessita realizar um procedimento, as
familias expressaram sentimentos de medo, ansiedade,
davida, desespero, magoa, indignagao e muita tristeza.)
As experiéncias no cuidado a crian¢a com doenga croni-
ca dependem do conhecimento adquirido pelo cuidador
familiar e no significado atribuido para essa vivéncia.
Quando o cuidador familiar se encontra com
a falta de informagdo e pouco preparo por parte do



profissional da satide para os cuidados no domicilio a
crianga, apresenta uma dificuldade maior em organi-
zar e nortear suas agdes de cuidado.

Os familiares podem deixar o hospital com pouco
conhecimento e podem se sentir despreparados para
gerenciar esse cuidado em domicilio.®®" Quando a
familia recebe informacgdes necessarias e as orienta-
¢Oes pelos profissionais de satide apresentadas sao de
maneira efetiva, favorecem a reducao da ansiedade,
melhorando a aceitacdo do familiar frente ao proce-
dimento a ser realizado e proporcionando seguranca
na realizagdo dos cuidados.® Destaca-se neste estudo
que quando o cuidador familiar se sente apoiado pela
equipe de sauide e recebe informagdes claras e preparo
antecedentes a alta hospitalar, consegue desempenhar
os cuidados com mais tranquilidade e habilidade.

Ensinar habilidades para a familia favorece co-
nexao com os profissionais de saude e fortalece os
relacionamentos interpessoais.” Uma abordagem de
apoio que inclua provedores competentes, treinamen-
tos efetivos, videos para ensino e educacao em satide e
apoio continuo em domicilio foram descritos em uma
pesquisa realizada com familias de criangas em uso de
traqueostomia em Boston.”)

Ficou evidente que, quanto mais o cuidador fami-
liar se sente sobrecarregado pelos cuidados assumidos
em prol da crianga, acontece também uma privagao
da vida pessoal, de trabalho e social. Dessa maneira,
¢é importante que a familia esteja bem preparada para
atender ao aumento da carga de trabalho, orientada
e treinada para cuidar da CRIANES e em uso de tra-
queostomia.”’ Essa realidade impde a familia a constru-
¢ao de estratégias para uma nova dinamica familiar.”)

Pesquisas internacionais apontam que diversos
aspectos importantes sao modificados na vida fami-
liar, tais como o sono, relacionamentos, vida social,
capacidade de trabalho, carga financeira, estresse, ne-
cessidades de transporte para acompanhamento da
crianga, sobrecarga fisica, emocional e financeira.*?"
Tal contexto é encontrado também neste estudo, con-
forme o cuidador familiar descreve a rotina de cuida-
do com o filho e suas necessidades diarias.

Outro estudo verificou que o cuidado é exclusiva-
mente familiar, sendo que muitas CRIANES tém ape-
nas um cuidador principal;® esse elemento também
foi encontrado nesta pesquisa, por meio de relatos do
cuidador familiar. Os cuidados sdo intensos, constan-
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tes, continuos e complexos, e deles depende, em geral,
a sobrevivéncia da crianga; exigem, portanto, conheci-
mentos com base em saberes cientificos que geralmen-
te nao pertencem ao cotidiano das familias.® Existe
um desconhecimento por parte da equipe de satide da
aten¢do primaria a satde das necessidades reais das
familias de CRIANES em cuidado no domicilio.®

Para criangas que necessitam desses cuidados
apods alta hospitalar, faz-se necessario que a familia
adquira habilidades para prestar esse tipo de cuida-
do diferenciado e o saber da enfermagem precisa ser
compartilhado e ensinado.™

Dos 198 participantes de uma pesquisa realiza-
da nos Estados Unidos da América, em 2015, com
cuidadores de criangas em uso de traqueostomia,
apenas 48% se sentiam muito preparados no mo-
mento da alta hospitalar, 11% nao receberam qual-
quer treinamento para possiveis emergéncias no
domicilio com a crianga, 17% responderam que as
necessidades de cuidados de enfermagem domici-
liar foram atendidas insuficientemente, 32% rela-
taram ter recebido um cuidado fragmentado ou de
equipe limitado e 14% procuraram os servicos hos-
pitalares de emergéncia dentro de uma semana apds
a alta da internagdo da crianga.®

A reestruturacgao do sistema de referéncia e con-
trarreferéncia, o reconhecimento pelos profissionais
de enfermagem relacionados a dimensao subjetiva
do processo de cuidado de CRIANES pelos familiares
no contexto do domicilio, das suas vivéncias, necessi-
dades, riscos, importancia do trabalho em equipe, da
suavizacao da transi¢ao do cuidado hospitalar para o
domiciliar favorecem uma vida com mais qualidade a
essas criangas e suas familias.®56819

No estado do Colorado, um estudo mostrou
que as familias que foram bem treinadas quanto ao
cuidado a crianga, anterior a alta hospitalar com uso
de simulagao para emergéncia, apresentaram sete
vezes menores chances para reinternagao hospitalar
quando comparadas as familias que nao recebem
esse preparo.t®

Conclusao

Os resultados demonstram o desconhecimento do
cuidador familia no momento da noticia da realiza-
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¢ao da traqueostomia na crianca durante a interna-
¢do, o preparo e as orientagdes recebidas ou nao pela
equipe de satide antes da alta hospitalar estao relacio-
nados aos sentimentos vivenciados e principalmente
as dimensdes e capacidade de cuidar com qualidade
e seguranca da crianca no domicilio. Apresentou-se
também a vivéncia durante a transi¢ao do cuidado do
hospital para o cuidado domiciliar, a rotina intensa
e complexa no cuidado, questionando-se a sobrecar-
ga do cuidador familiar e o restrito suporte familiar
como apoio; por fim, foi apontado que o cuidador fa-
miliar geralmente nao possui estratégias adequadas,
organizadas e sistematizadas em possiveis situagoes
de emergéncia com a crianga. Assim, a enfermeira
tem papel relevante no cuidado a crianca com tra-
queostomia e a sua familia em todas as dimensdes
de atendimento a satde na orientacdo adequada,
preparo emocional, treinamento de cuidados, su-
porte, acompanhamento em domicilio e ajuda diante
situagdes de emergéncia. A padronizagdao do ensino,
otimizagao dos suportes de cuidado juntamente com
as necessidades rotineiras do cuidador familiar e sua
familia, podem ser benéficos para a melhoria da qua-
lidade do cuidado a crianga. Juntamente ao cuidado a
crianga, € de grande importancia uma rede social e de
apoio ampla, treinada e fortalecida, bem como a efe-
tivagao de politicas publicas para articular a atencao
hospitalar com atengao primaria a satide, atendendo
as demandas de cuidado a criancga e a sua familia no
hospital e também no domicilio.
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