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RESUMO: Pesquisa qualitativa que objetivou descrever a rede de cuidados de criancas com necessidades especiais de satde,
acompanhadas em diferentes niveis de atencao, ap6s a alta hospitalar. Os dados foram produzidos por meio da realizacdo da dinamica
de criatividade e sensibilidade, de Mapa Falante e do Método Criativo Sensivel, com cinco familias de criangas, entre 2009 e 2011. Os
discursos dos familiares apontaram que a rede de cuidados dessas criangas é constituida pelas dimensdes institucional e familial. A
primeira mostrou-se ampla e diversificada, porém dispersa, sendo constituida por diversos profissionais da area da satide e educacao.
A segunda é composta por integrantes do nticleo familiar feminino, como maes e avos, e apresenta um cuidado exclusivamente familial.
Recomenda-se a ampliagdo e a consolidagdo de redes de cuidado de natureza multiprofissional para facilitar o acesso a assisténcia em
saude e a qualidade de vida dessas criangas e suas familias.

DESCRITORES: Satide da crianca. Enfermagem pediatrica. Familia. Cuidadores.

NETWORK OF CARE OF CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE
NEEDS

ABSTRACT: This is a qualitative study that aimed to describe the care network of children with special health care needs in different
levels of the health care system, during the follow-up after discharge. The data were produced through the development of the dynamics
of creativity and sensitivity, the speaking map and the creative and sensitive method, involving five children’s families between 2009
and 2011. The caregivers’ discourse pointed out that these children’s care network comprises the institutional and familial dimensions.
The first showed to be broad and diverse but scattered, comprising various health and education professionals. The second consists
of members of the close female relatives, such as mothers and grandmothers, showing an exclusively familial care. The expansion and
consolidation of multiprofessional care networks is recommended to facilitate the access to health care and quality of life for these
children and their family caregivers.

DESCRIPTORS: Child health. Pediatric nursing. Family. Caregivers.

RED DE CUIDADOS DE LOS NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES
EN SALUD

RESUMEN: Estudio cualitativo que objetivé describir la red de cuidados de nifios con necesidades especiales en salud en los diferentes
niveles de atencién después del alta hospitalaria. Los datos fueron producidos con la aplicacién de la dindmica de creatividad y
sensibilidad, el mapa hablante y del método creativo sensible, con cinco familias de estos nifios entre 2009 y 2011. Los discursos de
la familia sefialaron que la red de cuidados se compone de las dimensiones institucional y familiar. La primera se mostr6é amplia y
diversa, aunque dispersa, compuesto por profesionales de salud y educacion. Y en la segunda, la asistencia es exclusivamente familiar,
con miembros, todas mujeres, como madres y abuelas. Se recomienda la ampliacion y consolidacion de la red de cuidado con abordaje
multidisciplinar, facilitando el acceso a la atencién de salud y la calidad de vida estos nifios y sus familiares cuidadores.

DESCRIPTORES: Salud del nifio. Enfermeria pediétrica. Familia. Cuidadores.
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INTRODUCAO

Criangas com necessidades especiais de sati-
de (CRIANES) sao aquelas que possuem ou estao
em maior risco de apresentar uma condigao fisica
cronica, de desenvolvimento, comportamento,
ou emocional. Essa condic¢do requer um cuidado
diferenciado e um ntiimero de atendimentos supe-
rior ao geralmente requerido por outras criangas.!

As CRIANES apresentam demandas de
cuidados continuos que podem ser de natureza
temporaria ou permanente, e requerem cuidados
técnicos especializados, individuais e personaliza-
dos. As internacdes dessas criancas sdo frequentes
e, por vezes, prolongadas, ocasionando o aumento
da complexidade diagnoéstica.?

Em geral, tais criangas sao sobreviventes dos
avancos tecnolégicos na drea da satde, que mu-
daram o perfil epidemiolégico da infancia. Essas
mudancas refletiram-se no declinio das taxas de
mortalidade infantil registradas nas tltimas déca-
das, em contraponto com o aumento de doengas
cronicas na infancia.

Do mesmo modo que em outros paises, no
Brasil houve uma mudanca no perfil de sobrevi-
véncia das criangas. Pesquisa realizada com criancgas
egressas de uma Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal constatou que 16% delas possuiam ne-
cessidades especiais de satide.’ Entretanto, ainda
sao necessarias investigacoes acerca da natureza de
suas demandas de satide, condicoes de sobrevivén-
cia e rede de cuidados desse novo grupo infantil.

As necessidades especiais das CRIANES
incluem cuidados de satide complexos, que pre-
cisam ser realizados em ambito domiciliar por
seus cuidadores.* As familias enfrentam cons-
tantes peregrinacdes em busca de atendimento
especializado e requerem uma rede de cuidados
multiprofissional capaz de contribuir para seu
processo de empoderamento.

Nesse contexto, a familia cria suas proprias
redes em busca desse cuidado especializado, a fim
de garantir a assisténcia adequada as CRIANES.
Deste modo, as redes de cuidados compdem-se em
acoes de cuidado no processo de satide e doenca.
Essas redes sdo individualizadas e sdo definidas
pelo seu tamanho, densidade e composicao, per-
mitindo o desenvolvimento de diversas funcoes,
que vao desde as campanhas sociais até o apoio
emocional, promovendo o suporte necessario que
serve como guia cognitivo e de conselhos. Essa
rede de cuidados também pode contribuir com
recursos materiais e servicos, oferecendo bens ma-
teriais e acesso a novos contatos, além de incluir as

pessoas em outras redes de convivio como forma
de compartilhamento de experiéncias.’

Em face a problematica da dispersao das
redes de cuidados das CRIANES, ap6s a alta hos-
pitalar, faz-se necessario fortalecer as redes que
amparam as CRIANES e seus familiares, tanto as
redes institucionais como as redes sociais. Desta
forma, torna-se imprescindivel a articulacao dos
servigos de satide e as redes que formam vinculos
com as CRIANES, em prol da visibilidade desse
grupo e de suas demandas de satde.

A partir desta problemética questionou-se
como se configura a rede de cuidados de criangas
com necessidades especiais de satide ap0s a alta
hospitalar? Frente ao exposto, esta pesquisa ob-
jetivou descrever a rede de cuidados de criancas
com necessidades especiais de satide em diferentes
niveis de atencdo ap0s a alta hospitalar.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com
abordagem participativa, tendo feito um recorte
da pesquisa maior intitulada “Criancas egressas
da terapia intensiva neonatal: caracterizagdo das
necessidades especiais de satide e do acesso aos
servigos de seguimento em satide em Santa Maria,
RS - Pesquisa CRIANES”.

O presente artigo refere-se a segunda fase
em que foram produzidos os dados qualitativos
da pesquisa supracitada. Os sujeitos foram os
familiares cuidadores das criancas egressas da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTI-Neo),
procedentes do municipio de Santa Maria-RS
e cadastradas no banco de dados da pesquisa
“CRIANES” (2002-2006).

A coleta de dados foi realizada no periodo de
2009 a 2011. Participaram 11 sujeitos oriundos de
cinco nucleos familiares das CRIANES sorteadas.
Por se tratar de um banco de dados com criangas
nascidas entre 2002-2006 sorteou-se uma CRIA-
NES referente a cada ano e realizou-se o contato
inicial com as familias.

A produgdo dos dados qualitativos foi de-
senvolvida com base no Método Criativo Sensivel
(MCS),° com a realizagao de cinco Dinamicas de
Criatividade e Sensibilidade (DCS) - Mapa Fa-
lante,* durante visita domicilidria, realizada apds
contato telefonico prévio a cada uma das familias
das CRIANES sorteadas. O MCS conjuga técnicas
consolidadas da pesquisa qualitativa, tais como
entrevista coletiva, observacado participante e dis-
cussdo grupal, associadas as DCSs. Estas etapas sao
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desenvolvidas durante o encontro grupal, sendo
que a questdo geradora de debate guia a entrevista
coletiva. A observacao (linguagem do corpo, gestual,
etc.) é feita durante o encontro, e é registrada pelo(s)
auxiliar(es) de pesquisa em um didrio de campo, e
a discussdo grupal se desenrola durante a DCS. Os
sujeitos expressam-se por meio da producao artistica
(desenho das redes de acompanhamento das CRIA-
NES ap6s a alta hospitalar), respondendo a questao
geradora do debate que foi apresentada ao grupo,
possibilitando a criacdo de um espaco dialdgico,
dialético e plural entre os sujeitos e o pesquisador.®

Para o desenvolvimento das DCSs foram utili-
zadas as seguintes questdes geradoras: tendo como
ponto de partida a sua casa, quais sao os servigos
de satde em que vocé leva a [nome da CRIANES]?
Quais sao as pessoas ou institui¢des que ajudam?
Em que lugares vocé vai com a CRIANES?

Com a finalidade de caracterizar os sujeitos
envolvidos no estudo, realizou-se uma entrevista
prévia a realizacdo do encontro com os familiares
cuidadores das CRIANES. O encontro foi gravado
em 4udio e, posteriormente, as falas foram trans-
critas na integra.

Os dados qualitativos, obtidos através dos
audios gravados das entrevistas e das discussoes
grupais, foram transcritos e analisados por meio da
andlise de discurso (AD) francesa,” que busca nao
apenas conhecer a lingua, mas compreendé-la en-
quanto trabalho simbdlico e parte do trabalho geral,
constitutivo do homem e sua histéria. Assim, pode-se
conhecer aquilo que faz do homem um ser especial,
com sua capacidade de significar e significar-se.”

A anélise dos dados ocorreu em trés momen-

tos. No primeiro momento foi realizada a trans-
cricao dos discursos dos sujeitos, sendo acrescido

movimento aos mesmos, por meio da utilizagdo de
recursos ortograficos, que representam a etapa da
materialidade linguistica. No segundo momento
foram selecionadas as situacées-limite, sendo estas
extraidas do texto das transcri¢des das dindmicas
na integra e incluidas nos quadros analiticos, para
compor o corpus da pesquisa, caracterizando a etapa
de organizagdo dos dados para a analise. No terceiro
momento - andlise e interpretacao - foram empre-
gadas as ferramentas analiticas préprias da AD,
como a metéfora, a polissemia e a parafrase, a fim de
extrair-se o sentido do texto. Os seguintes recursos
ortograficos foram utilizados para dar materialidade
linguistica ao texto, representando o movimento do
discurso: /: pausareflexiva curta; / /: pausa reflexiva
longa; ///: pausa reflexiva muito longa; ...: pensa-
mento incompleto; #: interrupcao da enunciacao de
uma pessoa; [ | - completar o pensamento verbal
enunciado no mesmo dizer; "...": aspas simples, que
indicam a fala ou texto de alguém citado dentro da
enunciacao de outrem; e (...) que indica que houve
um corte retirado na fala dos sujeitos.

A pesquisa foi conduzida de acordo com os
preceitos éticos e legais exigidos pela Resolucao
196/96 e os sujeitos assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido. Salienta-se que os
nomes proprios atribuidos aos sujeitos sao ficticios,
garantindo o anonimato. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica da instituicdo sob o nimero
0003.0.243.000-08.

RESULTADOS

Apresenta-se inicialmente o quadro 1, com
a caracterizagdo das CRIANES participantes do
estudo, suas necessidades especiais de satde
(NES), suas demandas de cuidado e quem sdo os
familiares cuidadores.

Quadro 1 - Caracterizacio das CRIANES e seus familiares cuidadores. Santa Maria-RS, 2013

CRIANES | Necessidade Espe- | Demandas de cuidado(s) Principal Ano do |Tempo de convivén-
cial de Saude (NES) cuidador nascimento | cia com a NES (anos)
Guilherme |Convulsdo Medicamentoso, Habituais Vera - Mae 2002 08
Gastrostomia modificados
Tecnolégico
Neuropsicomotor
Joao Sindrome de Down, |Habituais modificados Ana - Avo 2003 07
problema cardiol6- |Medicamentoso paterna
gico Neuropsicomotor
Patricia Convulsdo, deficién-|Medicamentoso Jalia - Mae 2004 06
cia auditiva e visual |Habituais modificados
Isabela Deficiéncia visual |Habituais modificados Luisa - Av6 2005 05
Neuropsicomotor paterna
Manuela |Convulsdo, atraso  |[Medicamentoso Neuropsico- | André - Pai (cui- 2006 04
neuropsicomotor  |motor Habituais modificadas| dador principal)
Marina - Mae
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O discurso falado e imagético dos familiares
cuidadores de CRIANES tornou possivel conhecer
o trajeto percorrido por essas familias em busca de
assisténcia qualificada para seus filhos.

Apresenta-se, a seguir, a enunciacao de duas
cuidadoras, ao descrever sua produgdo artistica
(PA):

(-..) aqui [aponta o desenho] eu saindo da minha
casa (...) e levei o Guilherme no postinho [Unidade
Basica de Satde] (...) E que deu uma convulsio nele...
(...) Quando da as convulsoes, dai os primeiros socorros
que ddo é no posto de satide (...) para depois mandarem
para o hospital (...) Tem a universidade federal, a [nome
da universidade] ld que a gente leva para que ele se
trate com a neurologista e a gastro [gastroenterolo-
gista] e [onde ele] faz fisioterapia uma vez por semana
(...) (Vera).

[...] é assim, eu acho/o PA [pronto atendimen-
to], o [nome do hospital], esses aqui sdo os pontos de
satide dele. Ah!! Aqui na escolinha tem também (...).
Ele tem acompanhamento do neuro [neurologista] (...)
e que é do SAF [Servico de atendimento fonoaudio-
l6gico], o otorrino [otorrinolaringologista] (...). E
as doutoras e o pediatra, que é tudo no HU [Hospital
Universitario] (...) (Ana).

Na figura 1, a seguir, ilustra-se uma rede de
cuidados pouco articulada, na qual a familia repre-
sentou apenas os servicos de satide institucionais
frequentados pela crianga.

Figura 1 - DCS Mapa Falante. Desenho de Ana,
avo de Joao. Santa Maria-RS, 2012

Os cuidadores das CRIANES necessitam
percorrer diversos servicos de atendimento a sat-
de, como a unidade basica de satide, os servicos
de pronto-atendimento, e a universidade como
referéncia para atendimento ambulatorial e para

acompanhamento em diversas especialidades
médicas. Além disso, fazem parte da rede institu-
cional de satide da CRIANES os profissionais da
saude fisioterapeutas e fonoaudiélogos.

Na PA dos familiares de Manoela, figura 2,
pode-se observar, além de uma rede institucional,
também uma rede familial ampla, porém dispersa
geograficamente.

|

Manoela

i g 5 ~
<

i A Fice——1 Fun

Figura 2 - DCS Mapa Falante. Desenho de André,
pai de Manoela. Santa Maria-RS, 2012

A dispersdo geogréfica e os varios servigos
que a crianga acessa sdo apresentados na figura 2
e nas enunciacdes a seguir:

ndo, [a fisioterapia] é na APAE. (...) O colégio!
[aponta o desenho] Que ela adora! (Marina). E para
André: é o doutor [nome do pediatra]. (...) nao é
com tanta frequéncia [que a CRIANES frequenta].
Na fisioterapia nds recebemos bastante orientagdo, nos
primeiros tratamentos (...) (André).

Os familiares citam diversos servigos e pro-
fissionais de satide, dentre os quais se destacam:
equipe médica, fonoaudiélogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, dentista, pedagogo, além
dos professores das CRIANES que frequentam a
escola.

(-..) a [Terapeuta ocupacional] vem uma vez
na semana. (...) Na terca-feira, a Isabela vai ld pro...//
[nome da escola da CRIANES] (...) Ela vai no den-
tista / todas as quartas-feiras.(...) E aqui também na
quarta logo apos tema ACDYV, // que é a Associagdo dos
Deficientes Visuais com a [nome da pedagoga] (...) E
tem mais, na sexta-feira ela tem na [nome da univer-
sidade] terapia ocupacional de novo. /// (...) (Luisa).

Quando questionados sobre como conci-
liam os vinculos empregaticios e os cuidados da
CRIANES, constata-se abandono do trabalho para
se dedicar exclusivamente ao cuidado da crianca:

parei [de trabalhar] (...) porque depois que eu
assumi ele, ai que eu comecei a levar mais na fono
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[fonoaudidloga], ele ia uma vez por semana na fono
[fonoaudioléga] antes de eu comecar a cuidar. E dai
ela [anora] disse que queria trabalhar, que ia trabalhar,
entdo eu disse: "eu saio do servico e cuido ele e tu vai tra-
balhar porque eu tenho [recurso - aposentadoria do
marido] (...), entdo eu tenho pra sobreviver (...)"(Ana).

Segundo Ana, avé de Jodo foi necessario
abdicar de seu emprego para cuidar integralmente
da crianga, possibilitando, assim, que os pais pu-
dessem trabalhar para garantir os recursos para
financiar os custos gerados pelas demandas de
cuidado das CRIANES.

Ao relatarem sobre a utilizagdo dos servigos
de atengdo primaria pela CRIANES, os familiares
enunciaram: tem, tem. Mas a gente... # (...) mora
perto do PA [Pronto Atendimento Municipal] e a
gente vai direto 4. (...) (André). E quanto ao acesso
as unidades basicas de satde: porque o que acontece
nessas Unidades Bdsicas de Satide é que tu tem que ir
com antecedéncia, tirar [pegar] ficha cedo, as vezes tu
vai e ndo consegue [atendimento]. Entdo, a gente acaba
desistindo (Marina).

Os servicos de atencao primdria apareceram
nos discursos dos familiares como referéncia pela
proximidade geogréfica da residéncia, entretanto,
de dificil acesso para conseguir atendimento e
resolutividade para a CRIANES:

[...] a Patricia ndo. S6 quando é uma gripezinha
assim, uma coisinha. Porque é dificil a gente marcar
ficha ali, porque ou tem que madrugar, tem que ir trés
horas, quatro horas da madrugada para poder conseguir
alguma coisa, dai entdo ela, a Patricia, a gente pega e
jd vai direto para o HU [Hospital Universitario],
né? (Julia).

Além disso, a fragilidade do quadro clinico
da crianca faz com que os familiares cuidadores
procurem pronto-atendimentos devido a necessi-
dade de assisténcia imediata. E, em geral, as inter-
corréncias com a crianga acontecem fora do horéario
de expediente das unidades basicas de satde.

Em relagdo aos pontos da rede de cuidados
responsaveis pelo lazer e a cultura das CRIANES,
os familiares mencionaram:

é na pracinha [risos]. Na igreja é nas quartas e
domingo (Jalia); E: E! Porque a gente, assim: no periodo
de férias ela vem todos os dias conosco para cd [refe-
rindo-se a escola de danga] (...). A gente esqueceu
de dizer que ela vai a missa!! Vou botar a igreja aqui!
(...) vai a missa e fica na frente...# (André).

Os familiares descreveram, na rede institu-
cional de apoio da crianga, ferramentas de lazer e
cultura, tais como a praga de recreagdo e a igreja.

Para uma das CRIANES foi incluida uma escola de
danga, por ser o ambiente de trabalho de seus pais,
onde a crianga possui contato com outras pessoas,
além de ser estimulada pelas atividades de danca.

Quanto aos pontos de referéncia sociais na
rede de cuidados que dao suporte aos familiares
cuidadores, emergiram: somos nds mesmos, aqui.
(...) E (...). O meu filho. A avé mora aqui do lado, né?
[risos]. (...) dai a tia, que também ela vai ld nos tios
dela, também (Jalia).

Percebeu-se que o cuidado é exclusivamente
familial; muitas CRIANES tém apenas um cuida-
dor principal ou que divide o cuidado com alguns
familiares mais proximos, geralmente do sexo
feminino e do nucleo familiar, como irmas, tios,
avos e madrinhas: Isabela, a v6, e a bisa [v0), .../ nos
aqui. (...) aminha filha, os guris [os tios]. (...) Porque o
meu irmdo td ld e td cantando uma miisica para ela e ela
canta, o meu filho também, o meu marido também vai,
conta uma historia, todo mundo [0 ntcleo familiar]
participa (Luisa).

Verificou-se, portanto, que a rede de cuida-
dos das CRIANES é constituida pelas dimensoes
institucional e familial. A primeira mostrou-se
ampla e diversificada, porém dispersa, constituida
por diversos profissionais da area da satide e edu-
cacdo. A segunda conta com integrantes do ntcleo
familiar mais préximo e o cuidado é exclusivamen-
te familial. A rede de lazer e socializagdo é restrita
a pracinha de recreacdo, e a missa é referéncia de
espiritualidade.

DISCUSSAO

A dimensao institucional darede de cuidados
as criancas com necessidades especiais de
satde

A pesquisa apontou a natureza dos vinculos
como determinante na funcionalidade da rede,
significando que, quanto mais fortes sao os vin-
culos, mais forte é a rede.® Outro fator relevante
no processo de intensificacao dos vinculos é a con-
vivéncia com os servicos e as pessoas envolvidas
nos cuidados da crianca.Visualiza-se uma rede
de cuidados apoiada na familia e nas institui¢des
de satude de nivel terciario.” A relacdo entre a
satide das pessoas e o estabelecimento de uma
rede social estavel e ativa é expressiva, pois arede
exerce influéncia sobre a satde dos individuos e
é influenciada pelo estado de satide da pessoa.’”

Embora a legislacdo do Sistema Unico de
Saade (SUS) garanta o direito e o acesso a saude de
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forma igualitaria, os familiares das CRIANES, mui-
tas vezes, se deparam com a dificuldade de acesso
aos servicos de satide e com falhas no sistema de
referéncia e contrarreferéncia. O acesso aos servicos
de satude revela-se seletivo e focalizado nos servi-
¢os especializados, evidenciando uma contradigao
entre a legislacao e a legitimidade social do direito
a satde." Isto fere os principios de integralidade e
universalidade de acesso preconizados pelo SUS.'

As necessidades de satide das CRIANES sao
complexas e requer o atendimento de diversos
profissionais, localizados em lugares distintos,
o que exige do cuidador dedicagdo exclusiva e
exaustiva ao cuidado. O cuidador precisa admi-
nistrar uma rotina diversificada de atendimentos
e consultas que é complexa e em locais distantes
geograficamente.

Em relacao aos servicos de satide que com-
poem a rede institucional da CRIANES, sao aces-
sados, preferencialmente, os locais que prestam
atendimento de nivel terciario, em detrimento
aos servicos de nivel primdrio. Isso demonstra
as dificuldades de acesso aos servicos de saude
para dar continuidade ao tratamento de satde na
pos-alta hospitalar da crianga.

Estudo realizado em Santa Maria-RS, em
2009, identificou que os familiares de CRIANES
buscam o atendimento hospitalar, quando nao
encontram espagos junto a comunidade.” O mesmo
resultado foi identificado em uma pesquisa desen-
volvida em 2011, em que familiares de CRIANES
fizeram referéncia ao despreparo dos servigos
primdrios de satide para receber estas criancas,
levando os familiares a buscar servicos tercidrios."

As condicdes de acesso aos servicos das
UBSs sao consideradas dificeis pelos familiares
e sdo poucos os atendimentos disponibilizados
por turno. Em outro estudo sobre a tematica,” os
pacientes mencionaram o ntmero insuficiente de
profissionais para atender a demanda dos usuarios
que dependem do servigo, associado a falta de
organizacado do trabalho.

Nos Estados Unidos da América (EUA), essa
realidade também é vivenciada, ja que 48,8% dos
familiares de CRIANES relataram dificuldade de
acesso aos servigcos médicos e 31%, aos demais
servicos.'® Porém, diferentemente da realidade
brasileira, nos EUA nado ha um servico de saude
publico e universal.

Para as CRIANES, os cuidadores optam
por acessar um pronto atendimento para situa-
¢des que poderiam ser resolvidas nas UBS. Os
usuarios recorrem a outros servigos, tais como

os pronto-atendimentos para tratar casos agudos
como se fossem urgéncias. Este fato ocorre, por-
que as familias esperam a resolugdo imediata do
caso, apesar da espera prolongada nos servicos de
pronto-atendimento.’

A rede institucional da CRIANES inclui
também pessoas que oferecem suporte no dia a
dia, como alguns profissionais da equipe mul-
tiprofissional que compdem a rede de cuidados
complexos requeridos por estas criangas. Pesquisa
desenvolvida com pacientes cronicos apontou que
estes citam pessoas, além do grupo familiar, que
oferecem suporte para os cuidadores, estabele-
cendo relagdes interdependentes e de afetivida-
de.”” Em geral, o cuidador dedica-se a atender as
necessidades da crianca, reduzindo sua rede de
relacionamentos aos familiares mais préximos e
recorrendo a espiritualidade, neste estudo repre-
sentada pela ida a missa, o que torna a rede de
suporte fragil e restrita.”

A presenca da crianca na igreja, onde a fami-
lia recebe conforto, fez emergir o tema do suporte
espiritual. A sensacdo de se sentir acolhida espi-
ritualmente faz com que a familia se aproxime de
rituais religiosos, que lhe possibilitam esperanca
e conforto, além da paz interior, que, muitas ve-
zes, ndo é conseguida de outra maneira.”® Para as
pessoas que passam por situagdes de doenga, a
religido acaba exercendo o papel de apoio emocio-
nal, fortalecendo a esperanga, renovando as forgas,
ajudando-as a viver e a enfrentar as dificuldades."”

Dimensao familial da rede de cuidados da
crianca com necessidades especiais de saade

O estudo revelou que os familiares precisam
desempenhar cuidados complexos a estas criangas
no domicilio, mesmo sem o conhecimento prévio e
sem as tecnologias disponiveis no ambito hospita-
lar. Entre as demandas de cuidados das CRIANES
tém-se os cuidados continuos de natureza comple-
xa que sdo realizados, rotineiramente, tais como
sondagem de alivio, aspiragao, alimentacdo por
sonda ou gastrostomia, banho de leito, cuidados
com drenos, curativos. Apés a alta hospitalar da
crianga, varios procedimentos passam a ser reali-
zados no domicilio pelo familiar cuidador, o que
exige destreza, manejo e adaptacdo do ambiente
domiciliario para o cuidado.

Frente ao diagnéstico da CRIANES, em geral,
ha um redimensionamento no modo de ser dos
sujeitos e seu posicionamento no grupo familiar."
A familia de uma crianca com necessidade especial
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de satide passa por uma readaptagao no seu modo
de vida e passa a dedicar-se ao cuidado exclusivo
da CRIANES.

Quando uma crianca adoece, toda a familia
fica envolvida no processo. Nao importa se a
doenga é aguda ou cronica, nem a assisténcia re-
querida, pois crianga e a familia sdo impactadas.
A familia passa a viver a doenga da crianga e a
atrelar sua sobrevivéncia ao cuidado familial. As
atividades de cuidado desenvolvidas pela familia,
na maioria das vezes, sao executadas de forma
solitdria e ininterrupta.” Isso pode ser observado
nas enunciagdes dos familiares que referiram ter
deixado de trabalhar e ter uma vida social, em
prol da dedicacdo exclusiva ao cuidado a crianga,
expondo-se ao desenvolvimento de problemas de
sadde fisicos e mentais.”

A rede de cuidados familial reduz-se aos
cuidadores principais do nticleo familiar e do sexo
feminino (mde, avd, madrinha). O cuidado familial
concretiza-se em acOes e interagdes presentes na
vida de cada grupo familiar, objetivando o bem
-estar, a realizacdo pessoal e o desenvolvimento,
por meio da interacdo dos membros dessa familia,
de acordo com a compreensao da situagao existen-
cial.® Assim, o cuidado familial acaba sendo exe-
cutado de acordo com os conhecimentos prévios
ou os adquiridos no decorrer da pratica familiar.

Os familiares cuidadores descreveram as
limitagdes vivenciadas no cuidado a CRIANES,
agravadas pela rede social restrita e a vulnerabi-
lidade da crianca. Embora o familiar cuidador seja
o principal responsavel pelo cuidado a CRIANES,
a familia precisa encontrar suporte nas redes de
apoio apo6s a alta hospitalar. Assim, os profissio-
nais da satide devem estar atentos para o centro do
cuidado onde estdo a crianga e sua familia, como
seres em condic¢des de vulnerabilidade.?

CONCLUSAO

Para as cinco familias que integraram o pre-
sente estudo, a rede de cuidados revelou-se multi-
facetada, constituida pelas dimensdes institucional
e familial. A rede institucional mostrou-se ampla
e diversificada, integrada por diversos profissio-
nais da area da satude e educacao. Os servicos de
atencao primaria foram apontados como de dificil
acesso e foram mencionadas dificuldades nos
servicos de referéncia e na contrarreferéncia. Os
servigos de pronto-atendimento sdo priorizados
por sua agilidade e resolutividade, independente
do horario dos atendimentos.

A rede familial mostrou estar pautada em um
cuidado solitario, muitas vezes, feminino. A familia
tem sua dindmica modificada, reconfigurando-se
para atender as demandas de cuidados da CRIA-
NES. Como estratégia, os familiares cuidadores
criam conexdes de suporte social na rede institucio-
nal, com a comunidade, a rede de educacdo, de lazer
e apoio espiritual, percorrendo diversos segmentos
de satide, em busca do tratamento adequado.

Essas redes de cuidados sdo tecidas pelos
cuidadores, dependendo de seus conhecimentos
pessoais, familiares e da facilidade de acesso aos
servigos, muitas vezes, por intermédio de terceiros, o
que fere os principios do SUS como um sistema pt-
blico de satide no Brasil. Aqueles que nao possuem
essas facilidades acabam ficando a mercé da propria
sorte, lutando por seus direitos de forma solitaria.

Ainda, devido a fragilidade clinica e a com-
plexidade do diagnostico, as CRIANES necessitam
de uma rede de cuidados multiprofissional para o
acompanhamento de sua satde apos a alta hospi-
talar. Diante disso, recomenda-se que os profissio-
nais da satde conhecam o cotidiano das CRIANES
e seus familiares, atentando para a necessidade de
acompanhamento na rede primaria de atengdo, a
fim de minimizar as reinternacdes. Para tanto, é
necessario auxilid-las, desde a alta hospitalar, por
meio de redes de cuidados multiprofissionais que
proporcionem uma vida com melhor qualidade,
ndo s6 para as CRIANES, mas também para seus
familiares cuidadores, atuando como facilitadoras
do empoderamento dessas familias.

Aponta-se como uma limita¢do do estudo a
dificuldade de localizacao dos sujeitos, devido aos
dados incompletos nos prontuarios apresentou-se
como uma limitagdo ao estudo. Além disso, pela
demanda de cuidados exigida pela crianca, o fa-
miliar cuidador necessitou reorganizar toda a sua
rotina de cuidados para atender aos pesquisadores
em seu domicilio.
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