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acessam a rede social da comunidade para apoia-las fisica e espiritualmente. Conclusdo: o carater
reclusivo do cuidado a essas criancas, no interior da familia, contribui para a sua invisibilidade social.
A partir desse conhecimento novo, recomenda-se que a enfermagem se faga presente no cuidado

centrado na familia dessas criancas, atentando para suas condigdes socioculturais.

Descritores: Saude da Crianca; Enfermagem Pediatrica; Cuidadores; Apoio Social.

1 PhD, Professor Adjunto, Centro de Ciéncias da Salde, Universidade Federal de Santa Maria, Santa Maria, RS, Brasil.
2 PhD, Professor Associado, Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, R], Brasil.
3 MSc, Professor Assistente, Universidade Federal do Pampa, Bagé, RS, Brasil.

Enderego para correspondéncia:

Eliane Tatsch Neves

Universidade Federal de Santa Maria

Av. Roraima, 1000, Cidade Universitaria
Bairro: Camobi

CEP: 97105-900, Santa Maria, RS, Brasil
E-mail: elianeves03@gmail.com



Rev. Latino-Am. Enfermagem mar.-abr. 2013;21(2):[09 telas]

Introdugéao

Sob a denominagdo de Criangcas com Necessidades

Especiais de Salude (Crianes) incluem-se: aquelas

que apresentam condicdes motoras, funcionais,
comportamentais, emocionais e/ou desenvolvimentais
limitantes ou incapacitantes, aquelas que apresentam
disfungdes crénicas e, ainda, aquelas que tém maior
potencial de risco para apresenta-las. Sdo criangas que
possuem demandas de cuidados continuos, de carater
temporario ou permanente, e dependem de uma
multiplicidade de servigos especiais, tanto de saude
como sociais, que vdo além dos servicos requeridos
pelas criangas em geral®%, Trata-se de um grupo infantil
emergente, naqueles lugares do mundo que ampliaram o
acesso das criancas as tecnologias sociais e de salde e
melhoraram as condigées de vida da populacdo infantil.
Nos Estados Unidos, por exemplo, estima-se que ha entre
15 e 18% de Crianes>®,

No Brasil, entretanto, essas criangas sdao mantidas
tratam da

na invisibilidade das estatisticas que

morbimortalidade infantil, havendo registro de sua
presenca em realidades locais, como é o caso das cidades
do Rio de Janeiro, R], e Santa Maria, RS.

No Rio de Janeiro, as Crianes representaram, entre
1997 e 2001, 74,2% dos egressos da terapia intensiva
e 6,3%

enquanto, na cidade de Santa Maria (Rio Grande do Sul),

neonatal da terapia intensiva pediatrica®;
no ano 2005, elas constituiam 58,5% das criancas em
acompanhamento ambulatorial de um hospital-escola®.

Ambos os estudos identificaram a m&e como a
cuidadora principal da crianga, seguida por outras mulheres
da familia. Na cidade de Santa Maria, particularmente, a
mae correspondeu a principal cuidadora, em 92% dos
casos; €, em sua auséncia, outras mulheres do circulo
da familia consanguinea ou afetiva assumiram o papel de
cuidadoras secundarias (avds, tias e madrinhas)). Esses
dados apontam para um cuidado as Crianes que é familial
e centrado na mulher.

Essas mulheres defrontam-se com diferentes
demandas de cuidados complexos, intensos e que exigem
constante vigilancia do risco. Muitos cuidados envolvem
procedimentos de enfermagem, os quais a familia precisa
incorporar ao seu cotidiano de cuidar, para além daqueles
pertinentes as criangcas em geral. Por exemplo, o banho
de uma crianga com traqueostomia implica em risco de

afogamento; na alimentagdo por sonda enteral ha risco
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de broncoaspiragdo; na administracdo de medicamentos
anticonvulsivantes existe potencial para subdosagem ou
superdosagem, decorrente da constante variagao do peso
da crianca. Mesmo na locomogdo de uma crianga usuaria
de cadeira de rodas, ha necessidade de os familiares
cuidadores superarem os desafios da acessibilidade e
mobilidade. Nesse sentido, os saberes e praticas de
enfermagem precisam ser organicamente diluidos na
rede de cuidados da familia, uma vez que as habilidades
de cuidar que os familiares cuidadores trazem consigo,
como resultado da experiéncia de cuidar de criangas no
cotidiano da familia, sdo insuficientes para atender a
complexidade desses cuidados nos ambientes do domicilio
e da comunidade.

Aliado a problematica da complexidade, familiares
cuidadores, em sua maioria mulheres, ainda lidam
com o carater intenso, continuo e permanente desses
cuidados a crianga, fator que exige dedicacdo exclusiva ao
atendimento de tantas demandas. No cotidiano de vida da
familia, pouco se sabe sobre a rede familial de cuidado,
quais sdo os membros da familia pertencentes a essa
rede, suas formas de organizagdo e sobre os recursos que
possuem para conduzir os cuidados.

Ademais, mediar saberes necessarios ao
desenvolvimento do cuidado as Crianes também ¢é desafio
para a enfermagem, que se depara com uma clientela
que se reinterna com muita frequéncia”, mas se mantém
invisivel nas politicas publicas de salude brasileira.

Nesse sentido, a equipe de enfermagem, antes de
negociar os saberes e praticas relativos aos procedimentos
de enfermagem a serem incorporados aos cuidados a
crianga, quando no domicilio, precisa conhecer os recursos
da familia e seus modos de organizagdao. A multiplicidade
e complexidade das demandas de cuidados determinam
carga elevada e intensa de dedicagdo, particularmente
de mulheres da familia, a crianga. Faz-se necessario
reconhecer que a conjugacdo de tais aspectos pode
interferir na qualidade de vida dessas criangas, gerando
atmosfera cruel de culpabilizacdo da mulher que é tdo
vitima nesse contexto como o € a crianga.

Portanto, tomou-se como objeto de estudo a
articulagdo da familia nos cuidados as Crianes, com o
objetivo de descrever fontes e recursos apropriados pelas
cuidadoras de criangas com necessidades especiais de
salide, na comunidade.

O modo de organizagdo familiar e os recursos

adotados pela familia para articular a rede familial
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podem ser graficamente representados sob a forma de
genograma e ecomapa. Eles sdo instrumentos utilizados
pelo Modelo Calgary de Avaliacdo e Intervengdo na Familia,
para conferir visibilidade a estrutura interna e externa da
familia no provimento dos cuidados dispensados a seus
membros®. Visando discutir a respeito do processo de
articulagdo da familia na condugdo dos cuidados as Crianes
fora do ambiente hospitalar, foi utilizado o referencial de
empoderamento sob a perspectiva critico-libertadora.

Método

Trata-se de pesquisa qualitativa, participatoria,
com uma abordagem critico-humanistica, conduzida por
meio do Método Criativo Sensivel (MCS) de producédo de
dados®. A Dindmica de Criatividade e Sensibilidade (DCS)
Mapa Falante foi desenvolvida com 11 mulheres cuidadoras
de Crianes, procedentes das zonas rural e urbana de um
Estado localizado no Sul do Brasil. O cenario da pesquisa
foi um servigo pediatrico de um hospital universitario de
grande porte, referéncia para o atendimento do Sistema
Unico de Salde (SUS).

Com a DCS Mapa Falante, buscou-se conhecer
as relagdes que as mulheres cuidadoras de Crianes
estabeleciam na familia e no entorno da sua comunidade.
A Questao Geradora (QG) de debate — “Tendo a sua casa
como ponto de partida, desenhe um mapa identificando
os lugares para onde vocé leva o(a) seu(sua) filho(a) e
as pessoas que te ajudam a cuidar dele(a)” — mobilizou o
grupo de mulheres a elaborar uma producgdo artistica. As
cuidadoras registraram no mapa os locais na comunidade
para onde elas levavam as Crianes, e as pessoas que
auxiliavam as cuidadoras principais nesse cuidado. Ao
apresentar o que foi produzido, elas problematizaram
os lugares e pessoas da rede familial, promoveram a
discussdo grupal e geraram o material empirico, que foi
submetido ao movimento de anélise.

Na leitura preliminar das fontes primarias (produgdo
artistica e o produto da discussdo grupal), o conjunto de
enunciados desvelou que os eventos e acontecimentos
relativos aos cuidados as Crianes pelas mulheres estava
impregnado de contetdo emocional e vivencial, levando-
se a optar pela Analise de Discurso (AD) francesa. Para
a AD, a nogao de sujeito e as condigdes de produgdo do
discurso sdo fundamentais a andlise da linguagem. Por sua
vez, a linguagem adotada pelos sujeitos, para significar o
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seu dito e ndo dito, ndo é transparente. O discurso das
pessoas é constitutivo de sentidos e ndo atravessado pelos
sentidos®, Para compreender o que as pessoas dizem, é
preciso analisar como um dado enunciado € produzido,
em que condigBes se constituiu e que efeitos de sentidos
pode-se apreender a partir dele.

A primeira etapa do processo analitico consistiu na
atribuicdo da materialidade linguistica ao discurso dos
sujeitos, de modo que, na leitura do texto, o leitor possa
transportar-se para o momento de sua enunciacdo e
compreender suas condicbes de produgdo. Atribuiram-se
alguns recursos ortograficos, para materializar o objeto
discursivo, tais como — /: pausa reflexiva curta; //: pausa
reflexiva longa; ...: pensamento incompleto; ///: pausa
reflexiva muito longa; #: interrupcdo da enunciagao de
uma pessoa etc.

Na segunda etapa da anélise explicita-se o objeto
discursivo, apds sucessivos processos de leitura e releitura
do material empirico. Nessa etapa, identificam-se os
recursos de linguagem adotados por seus enunciadores
para dar sentido ao seu dito. Para o analista de discurso,
sdo consideradas ferramentas analiticas do campo da AD:
a metafora, o interdiscurso, os processos parafrasicos e
a polissemia®® - essenciais para revelar os efeitos de
sentido do dito e nado dito das participantes do estudo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo, sob Protocolo n®093/2004, e todas
as participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), apo6s explicagdo dos propdsitos
da pesquisa e o aceite para participar na condicdao de
voluntarias da pesquisa. Para garantir o anonimato das
mulheres participantes do estudo, atribuiram-se a elas

nomes ficticios.
Resultados

Na apresentagdo da producgdo artistica (Figura 1), a
cuidadora explica o que desenhou no mapa, mostrado a
seguir.

Aqui é a minha casa. A casa da minha mée, da minha cunhada,
que mora no mesmo terreno que o meu. Aqui é a fisioterapia,
onde eu levo a "V”(2a e 4m) todos os dias... e aqui é a APAE, onde
ela sai da fisioterapia e vai fazer exercicios de fonoaudiologia. Nas
tercas-feiras ela tem, também, aula de estimulagdo precoce. E,
aqui... que eu levo ela nos sébados, aqui mesmo na universidade,

é a hidrogindstica. Aqui é a igreja, que eu levo ela (Rose).
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Figura 1 - Produgdo artistica de Rose

A mde é a cuidadora principal de uma crianga
com necessidade especial de salde, com dois anos e
quatro meses, dependente de uma multiplicidade de
servigos sociais e de salde, para realizar fisioterapia,

Hidroginastica

Fisioterapia

Estimulacéao
essencial

fonoaudiologia, estimulagdo precoce, hidroginastica, além
das consultas ambulatoriais de seguimento no hospital de
ensino. A crianga possui uma condicdo motor limitante e
organica disfuncional desde o nascimento.

Reabilitagdo
APAE

Legenda para leitura do genograma e ecomapa

Vinculos Vinculos Vinculos
fortes moderados superficiais
Vinculos muito Sexo |:| Sexo O
superficiais Masculino Feminino
Sexo <> Pessoa Pl
indeterminado indice — Crianes

Figura 2 - Genograma e ecomapa de Rose

Ao transpor as informagdes da Produgdo Artistica (PA)

para o genograma e ecomapa (Figura 2), visualiza-se que
Rose é uma das cuidadoras que possui uma rede social
ampla, possuindo vinculos fortes com a mae e a irma, que
compdem a rede familial, e a fisioterapia. Entretanto, essa

rede é dispersa pela distancia geografica de sua casa até
os multiplos servigos de saude, sendo que, por vezes, ela
precisa viajar para outra cidade, percorrendo diferentes
itinerarios para cada tipo de atendimento que a crianga
precisa.
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A agenda de atendimento semanal por profissionais
de diferentes especialidades, localizados em diferentes
servigcos, revela o qudo intensiva é sua dedicagdo, e o
quanto de exclusividade a crianga imp0e a sua vida.

Além do desafio representado pela complexidade
dos cuidados prestados as Crianes no domicilio, essas
cuidadoras administrar uma

precisam agenda de

atendimentos complexa e descentralizada, incluindo
diversas instituicOes e localidades.

Na continuidade do didlogo, a pesquisadora questiona
Rose por que ela desenhou a fisioterapia em cima de um
morro, ao que Rose responde, dizendo nado se tratar de
um morro, nem uma subida, mas: - Njo sei... (risos) ndo
sei... é a estrada. (...) E... de um morro (da forma concreta que
ela pensou)... mas ndo é... (Rose).

Rose ndo sabe porqué desenhou a fisioterapia em
cima do morro, ja que pelo desenho trata-se de um
morro geograficamente definido. O morro, para ela, ndo é
“morro”, mas sim uma estrada tensionada pelo seu dito, e
da associagdo com uma subida, levando-a enunciar o “é”
e o “ndo é”.

Nesse sentido, € que se consolida a crenga na cura
que essas cuidadoras depositam na fisioterapia, visto que
é por meio dela que elas conseguem identificar avancgos
nos movimentos da crianga. A clinica de fisioterapia
intervém sobre a recuperacdo funcional da crianca e,
nela, a cuidadora deposita a crenga e a esperanca de que
a crianga possa caminhar. A fisioterapia tem um efeito
polissémico sobre a vida dessa cuidadora, produzindo
novo sentido para a sua possibilidade de viver. A esperanca
de que a crianga atinja alguma autonomia é fortalecida
com a intervencgdo fisioterdpica. Com isso elas buscam
mais a recuperacdo da saude focalizada na recuperacao
funcional.

lela

Retomando o didlogo com Rose ela recodifica,
quando é questionada sobre em qual dos locais ela se
sente mais fortalecida: £ na fisio(terapia). (...) Ndo seil! E eu //
tenho esperanga que ela va caminhar né? Ainda é crente né? // E
eu gosto de levar nos outros lugares também, né? // Mas eu gosto
mais de levar é na fisioterapia e / tentar, né? (Rose).

Mediado por processos metafdricos e polissémicos,
Rose constituiu o sentido de seu dito para o
empoderamento baseado em tentativas de cuidar
de sua filha, tendo como ponto de apoio central a
fisioterapia e como ponto periférico os outros lugares.
Na fisioterapia foi depositada a “esperanca” de que a
filha possa caminhar. Muito mais que uma esperanga, é
uma crenga. Em geral, essa relagdo com a fisioterapia
perpassa o discurso de todas as cuidadores participantes
do estudo.

Raquel, outra cuidadora, cita, também, a familia mais
proxima e a espiritualidade como recursos dos quais recebe
suporte para o cuidado dos dois filhos Crianes. A seguir, a
enunciacdo dialégica de Raquel que descreve sua PA: (...)
Aqui é a // a ... a igreja que a gente leva eles, também, todos os
sabados. Aqui é a casa da avd, que a gente vai muito. A casa das...
madrinhas... que a gente vai muito, também. Tem muito apoio. Aqui
também // é... a madrinha. E a outra madrinha dele, que é daqui. A
gente vem muito. E aqui é na fisioterapia que a gente também vem
(...) (Raquel).

Raquel constitui sentido polissémico quando se
refere a casa das madrinhas e da avo repetindo a palavra
“muito” (advérbio intensificador) para caracterizar o apoio
que recebe nesses locais. Na peregrinacao seguida por
Raquel, percorrendo varias instituicdes, ela inclui os filhos
na vida social da familia, quando refere que os leva a
aniversarios, festas, ou seja, onde os familiares vdo, os

filhos os acompanham.

Marido

T

Figura 3 - Genograma e ecomapa de Raquel
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Ao se visualizar a Figura 3, observa-se que, apesar
de ampla, é por meio da rede familial (casa das madrinhas
e avl) que Raquel se sente apoiada. Justifica dizendo que
nesses lugares recebe apoio e ha didlogo. Na igreja, se
sente fortalecida, pois € onde ela busca a cura divina por
meio da fé e o fortalecimento em Deus para cuidar de seus
dois filhos com necessidades especiais de saude.

A pouca divulgagdo de informagdes acerca dos
servigos existentes como, por exemplo, a hidroginastica
oferecida pela instituigdo para essas criancgas, foi percebida
durante a coleta de dados. Algumas cuidadoras souberam
desses servigos durante a DCS. Tal fato deve-se, em

parte, a ndo existéncia de grupos de familiares ou grupos
de apoio a essa clientela, na instituicao e regidao, o que
leva as cuidadoras ao distanciamento da rede de suporte
social e ao cuidado solitario, bem como ao consequente
desenvolvimento de empoderamento individual.

Nesse sentido, apresenta-se a histéria de Maria,
a vivéncia de uma cuidadora que desenvolve cuidado
solitario, procurando forcas em Deus e na equipe de
salide da instituicdo do estudo. O mapa falante de Maria,
representado pelo genograma e ecomapa a seguir (Figura
4), demonstra a sua rede social restrita e o seu cuidado

solitario.

Unidade
Basica de
Saude

506008

Figura 4 - Genograma e ecomapa de Maria

Maria constitui sentido em seu discurso, dizendo: £
porque eu moro bem para fora (regido rural), e ndo tenho muita
amizade, assim, com vizinho. Fico s6666 em casa mesmo. / Ndo
sou muito de sair. Minha m&e mora um pouco perto de mim... mas
ela tem as coisas dela... e ela trabalha!! (enfatizando a justificativa
da mée ndo poder ajuda-la muito) e eu ndo sou muito de sair de
casa... Entdo, o meu apoio é aqui dentro (referindo-se a instituicdo
do estudo) mesmo!!! (Maria).

Ela ressalta sua soliddo proferindo a palavra s6 com
intensa entonagdo. Por fim, sintetiza as suas fontes de
apoio em sua rede familial mais préxima, citando seus
outros seis filhos e o marido. Refere-se a Deus como apoio
espiritual e ao hospital como rede institucional.

Desse modo, os integrantes da rede social,
destacados pelas cuidadoras como contribuintes para
o0 empoderamento no processo de cuidar, foram a rede
familiar mais proxima, incluindo avds, tias e madrinhas
da crianga. Enquanto as fontes e os recursos incluiram
a clinica de fisioterapia e a igreja/Deus. Nesse sentido,
as narrativas das cuidadoras revelaram a clinica de
fisioterapia, a igreja, a casa da avé e a casa das

madrinhas como recursos da comunidade onde elas

encontram apoio para cuidar dos filhos, constituindo o

seu suporte social.

Discussao

O empoderamento subjetivo é desencadeado por
uma resposta emocional, apds a exposicdo a algum fator
estressante(*!-12), E o coletivo, por sua vez, ocorre quando
esse fator individual se associa ao coletivo, possibilitando
tanto a conscientizagdo coletiva da necessidade de luta por
seus direitos e deveres como a busca de transformacgao
social

vinculada a democratizacdo das informacdes,

de forma conjunta, envolvendo agBes politicas na
comunidade, associagoes, instituicdes e no Estado®?,
Desse modo, o empoderamento coletivo se
manifestou na vida das cuidadoras que compartilham a
responsabilidade de cuidar/assistir as Crianes em parceria
com a comunidade, estabelecendo um cuidado comunitario
que envolve outros membros da familia e a sociedade,
por meio das instituicdes e do Estado. Cuidar de si e do
outro ndo é tarefa facil, requer articulagdo entre pessoas

e locais inseridos em uma rede social. Principalmente
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quando o outro € uma Crianes, que depende Unica e
exclusivamente de um cuidador para sobreviver e ter sua
voz no mundo®¥,

As familias de Crianes apresentaram uma rede de
apoio social ampla, porém, com recursos descentralizados.
O apoio social pode ser visto como uma interacdo entre
pessoas ou grupos de pessoas, que estabelecem vinculos,
recebendo apoio material, emocional, afetivo, construindo
fatores positivos na prevencdo/manutengdo da saude(®,

Nesse sentido, as cuidadoras que tentam resolver
e atender as demandas de assistir as Crianes sozinhas
desenvolvem um senso de empoderamento individual
que tem por base a espiritualidade e a ligagdo com
alguns membros do circulo familiar mais préximo. Com a
dedicagdao da mulher ao papel de cuidadora principal, ela
se ocupa em atender as necessidades de cuidado fisico da
crianga, restringindo a sua rede de relacionamento com a
comunidade.

Dessa forma, a mde abre mao de outras atividades
e papéis; ela se preocupa e se ocupa dos cuidados com o
filho doente, acarretando, com isso, certas dificuldades no
relacionamento intrafamiliar e social®®. Mesmo aquelas
que demonstram algum senso de empoderamento
coletivo seguem sua matriz sociocultural de cuidado
familiar centrado na mae e, especificamente, na figura da
mulher (tias, avds, madrinhas), o que representa ndo sé
a tentativa de socializar o cuidado, mas praticas passadas
de geragdo em geragao.

Assim, a rede familiar mais proxima é o recurso
primario para a resolugdo dos problemas relativos
a crianga®. O fato de a mae ser a cuidadora principal
faz com que ela recorra ao sistema familiar, buscando
orientagdo e apoio na condugdo do processo de cuidar de
Crianes.

As familias de criancas em condicGes de saude
cronificadas consideram a religido e a espiritualidade
como fontes de conforto e esperanga que auxiliam na
melhor aceitacdo da doenga da crianca/adolescente®”.
Dessa forma, a religido surge como elemento que permeia
a experiéncia da doencga, tornando-se um importante
recurso de enfrentamento. Constitui-se no sistema
sociocultural que fornece suporte emocional tantas vezes
requerido pelo familiar cuidador®,

O sistema profissional, por sua vez, representa a
possibilidade de cura e reabilitagdo da crianca, pautado
em um modelo explicativo distante de sua realidade social
e cultural e de sua linguagem. O modelo de atendimento
meédico, centrado na medicalizacdo da doenca crénica e na
recuperagdo funcional de movimentos, é ressignificado,
pelas cuidadoras, como possibilidade de cura, representado
pela forte ligagdo com a fisioterapia.
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O interdiscurso das cuidadoras € marcado pela
historicidade do seu cotidiano e da convivéncia com
as instituicdes de saude. Salienta-se que o cuidador
leigo sempre existiu, a pratica de cuidar iniciou-se,
tradicionalmente, em ambientes domiciliares. Os familiares
cuidadores sao reconhecidos como fonte promotora de
cuidado e passam a tragar estratégias de cuidado no
contexto da comunidade, a partir de suas experiéncias
pregressas?. Assim, a busca por uma normalizacdo da
vida da crianca com a doenga cronica ndo faz parte de sua
polissemia discursiva.

Dentre essa rede profissional de cuidados, o
fisioterapeuta se destaca por proporcionar resultados
visiveis, com significado polissémico para as cuidadoras.
Isso se contrapde a achados da literatura internacional
que apontam a necessidade de a enfermeira atuar como
uma ponte entre os familiares cuidadores de Crianes e
o restante da equipe de salde, sendo aquela que ouve
as maes??. Essas mades tém grande confianga nos
profissionais de saude e buscam ouvir atentamente as
informagdes repassadas por eles sobre as condigbes de
salde da crianga. Entretanto, estudos nacionais apontam
para um distanciamento dos profissionais de salde e sua
clientela®t-23),

Assim, a doenga crénica impde modificacdes na
vida da crianga/adolescente que, tal como sua familia,
tem o cotidiano alterado a partir do estabelecimento do
diagnostico, exigindo readaptacdes frente a nova situacgao,
além das estratégias utilizadas para o enfrentamento da
doenca®¥. Esse processo depende da complexidade e
gravidade da doenca, da fase em que ela se encontra e
das estruturas disponiveis para satisfazer as necessidades
da crianca e leva-la a readquirir o equilibrio. Esse contexto
exige que todos os profissionais de saude, assim como o
familiar cuidador responsavel pelos cuidados da Crianes
estejam mais sensiveis e abertos a criagdo de vinculos
e responsabilizagdes, formando parcerias e mobilizando

possiveis redes sociais de apoio®%.

Conclusao

As matrizes socioculturais que sustentam a dedicagao
da mulher ao papel de cuidadora principal da crianga
sdo as de socializacdo, de género e familiar. Com essa
dedicacdo, ela se ocupa em atender as necessidades
de cuidado fisico da crianga, restringindo a sua rede de
relacionamento com a comunidade. Em geral, essa se
reduz aos familiares mais proximos e a espiritualidade,
o que implica uma rede de suporte social fragil e restrita.

Os achados da pesquisa convergiram para a
necessidade de se ampliar as formas de suporte social
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das cuidadoras, por meio da integracdo (grupos de apoio)
e socializacdo de informagdes referentes aos servigos e
instituicOes ja existentes.

A pratica de salde atual tem reproduzido um
padrdo alienante e opressor que permeia os servigos de
atendimento a crianga, sobrecarregando a mulher por
meio de um exercicio de convencimento de que ela é
a principal cuidadora da familia e, portanto, a principal
responsavel pelos cuidados as Crianes. Tendo em vista
que o empoderamento é uma construgdo que parte do
individual para o social, mediado pela coletividade, ndo
se pode deixar de atentar para a influéncia da dimensdo
sociocultural nesse processo.

Conclui-se que, a despeito de serem diferentes os
recursos da comunidade a que as cuidadoras de Crianes
recorrem, dependendo do contexto de vida de cada uma,
eles estdo focalizados em uma base curativista que visa a
recuperagdo da salde da crianca. Com isso, a relagdo das
cuidadoras com a comunidade estd muito distante da luta
pela visibilidade social e politica bem como da inclusdo
social das Crianes.

Recomenda-se que a equipe de salde, especialmente
a enfermagem, se faga presente, fazendo sentido para o
modo de cuidar dos familiares de Crianes, atentando para
as suas condigdes socioculturais na busca de um cuidado
centrado na familia, visando a promocé&o da salde dessas

criangas.
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