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continuos en el domicilio

Resumo

Objetivo: Descrever os desafios dos cuidadores familiares de criancas com necessidades especiais de cuidados muiltiplos,
complexos e continuos em domicilio. Método: Estudo qualitativo fundamentado no referencial teérico do Cuidado Centrado
no Paciente e na Familia. Entrevistaram-se 11 cuidadores familiares de 13 criangas matriculadas em uma escola especial de
Maringa (PR), Brasil, sendo os dados submetidos a andlise de conteudo modalidade tematica. Resultados: Os principais
desafios identificados envolvem despreparo para o cuidado domiciliar, a dificuldade de acesso e acompanhamento nos servigos
de Atencao Priméaria a Saude e a dificuldade de inclusao da crianga no convivio social. Entretanto, os cuidadores reagem
positivamente frente a estas adversidades. Conclusdes e implica¢des para a pratica: Os enfermeiros carecem de formacgédo
que lhes permita transcender o cuidado técnico hospitalar e desenvolver uma pratica pautada no cuidado centrado na familia,
considerando esta como protagonista, incluindo-a no processo em prol da qualidade de vida dessas criangas.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica; Saide da Crianga; Enfermagem Familiar.

ABSTRACT

Objective: To describe the challenges of family caregivers of children with special needs of multiple, complex and continuing
care at home. Methods: Qualitative study based on the theoretical framework of the Patient and Family-Centerd Care (PFCC).
We interviewed eleven family caregivers from 13 children enrolled in a special school in the Brazilian city of Maringa (PR). The
data were subject to content analysis, thematic modality. Results: The main challenges identified are the lack of preparation for
home care, the difficulty of access and follow-up in Primary Health Care services, and the difficulty of including the child in social
interaction. However, caregivers react positively to these adversities. Conclusions and implications for practice: The nurses
need the necessary training to transcend hospital technical care and to develop a care practice based on family-centerd care,
considering this as a protagonist, including it in the process for the quality of life of these children.

Keywords: Pediatric Nursing; Child Health; FamilyNursing.

RESUMEN

Obijetivo: describir los desafios de los cuidadores familiares de nifios con necesidades especiales de cuidados muiltiples,
complejos y continuos en el domicilio. Método: estudio cualitativo fundamentado en el referencial tedrico del Cuidado Centrado
en el Paciente y en la Familia. Se entrevisté a 11 cuidadores familiares de 13 nifios matriculados en una escuela especial del
estado de Maringa (PR), Brasil, siendo los datos sometidos al analisis de contenido modalidad tematica. Resultados: los
principales desafios identificados involucran la falta de preparacion para el cuidado domiciliar, la dificultad de acceso y el
acompafamiento en los servicios de atencion primaria de salud y la dificultad de inclusion del nifio en la convivencia social.
Sin embargo, los cuidadores reaccionan positivamente frente a esas adversidades. Conclusiones e implicaciones para la
practica: los enfermeros carecen de formacion que les permita trascender el cuidado técnico hospitalario y deben desarrollar
una préctica pautada en el cuidado centrado en la familia, considerando ésta como protagonista, incluida en el proceso en
favor de la calidad de vida de esos nifios.

Palabras clave: Enfermeria Pediatrica; Salud del Nifio; Enfermeria Familiar.
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Dias BC, Ichisato SM, Marchetti MA, Neves ET, Higarashi IH, Marcon SS

INTRODUCAO

Com o avancgo das tecnologias para a manutengéo
da vida,aumentaram as condigdes cronicas, na infancia,
relacionadas a maior sobrevivéncia de recém-nascidos
prematuros, com malformagcao congénita, sindromes ou
decorrentes de intercorréncias ao longo da vida'. Tal avango
provocou mudangas no perfil epidemioldgico da infancia
no Brasil, originando um grupo de criancas denominadas
inicialmente, nos Estados Unidos, como Children With
Special Health Care Needs(CSHCN)2e como Criangas com
Necessidades Especiais de Saude (CRIANES), no Brasil.
Recentemente, estudo que realizou a traducéo e adaptacéo
transcultural de instrumento de triagem dessas criangas no
Brasil, atualizou a tradugéo para Criancas e Adolescentes que
Necessitam de Atencéo Especial a Saude (CRIANES)3.

As CRIANES demandam cuidados de desenvolvimento
tecnoldgico, medicamentoso e/ou habituais modificados,
sendo classificadas como criancas de cuidados mistos, quando
apresentam uma ou mais demandas de cuidado- excluindo-
se o tecnoldgico. Ja, as que apresentam todo o conjunto de
demandas, sao classificadas como clinicamente complexas®.

Essa clientela apresenta maiores limitacdes para o
desenvolvimento de atividades diarias basicas, decorrentes
do comprometimento neuropsicomotor, demandam manejo
de dispositivos tecnolégicos e acesso diferenciado nos
servigos de saude, pois os utiliza com maior freqiiéncia devido
a susceptibilidade ao adoecimento e ao desenvolvimento
de condig¢des cronicas quando comparado as criangas sem
comprometimento de saude®. Disto resultam sofrimento familiar
e maiores despesas financeiras para a familia e o Estado®.

Embora ndo existam dados epidemiolégicos sobre o
numero de CRIANES no Brasil, estudo realizado em trés
municipios (Santa Maria/RS, Ribeirdao Preto/SP e Rio de Janeiro/
RJ) constatou prevaléncia de 25,3% entre criangcas menores de
12 anos3. O desconhecimento sobre a realidade de vida dessas
criancas e suas familias influencia diretamente nas politicas
de atencdo a saude e assisténcia as mesmas’. Ademais,
ainda ndo ha um protocolo que institua praticas de cuidados
especificos a essas criangas.Isto faz com que os profissionais,
via de regra, atuem junto as familias sem a proximidade
necessaria a percepgao de suas reais necessidades, além de
nao participarem ativamente da organizacao do cuidado em
construcao, impedindo a promogéo de uma assisténcia mais
adequada e segura no ambito domiciliar®.

Em relagdo ao convivio social, estudos realizados em Santa
Maria/RS identificaram o isolamento das CRIANES e suas
familias, devido ao medo e a inseguranca de que a exposi¢ao
da crianga agrave sua condicdo de saude®'™. Assim, a falta
de acesso a informacgéao e aos servigos de saude faz com que
essas familias estruturem sua rede social de apoio no ambito
da comunidade e de sua familia extensa''.

N&o obstante, o enfermeiro atua como principal mediador
no processo de adaptagéo e capacitagdo dos familiares para
articulagéo e manejo do cuidado familiar com as CRIANES e a

realizagéo das tarefas diarias no &mbito domiciliar, promovendo
uma assisténcia com maior qualidade. Os profissionais de
saude também devem considerar que o cotidiano familiar é
frequentemente alterado pela necessidade de (re)organiza¢éo
em prol do cuidado a crian¢ca e suas demandas, sendo
fundamental envolvera familia nesse processo para que
ela participe ativamente, demonstrando suas facilidades e
dificuldades'>'3, Para tanto, o enfermeiro é o profissional que
reune competéncias especificas para habilita-la nessa tarefa
- prepara-la para realizar o cuidado no dmbito domiciliar e dar
continuidade ao plano terapéutico da crianga'.

Sabe-se que a familia é a principal unidade de cuidado-
essencial para que o tratamento da crianga seja realizado
de forma adequada e continua -, e pode-se dizer que ela se
constitui no principal elemento influenciador no modo de prestar
o cuidado®. Assim, como problematica deste estudo, destaca-
se a necessidade de o cuidador familiar desenvolver cuidados
continuos e complexos a essas criangas em domicilio em prol
de sua sobrevivéncia.

Diante do exposto, questiona-se: Quais os desafios
enfrentados por cuidadores familiares de criangas com
necessidades especiais de cuidados multiplos, complexos e
continuos no cuidado domiciliar? Para responder a esta questéo,
objetivou-se descrever os desafios de cuidadores familiares de
criangas com necessidades especiais de cuidados multiplos,
complexos e continuos, em domicilio.

METODO

Estudo descritivo de abordagem qualitativa, que utilizou
como referencial tedrico/filoséfico a abordagem do Cuidado
Centrado no Paciente e na Familia (CCPF),que possui como
principio a familia, considerando-a a unidade principal de
cuidado's. Os sujeitos do estudo foram 11 cuidadores familiares
de 13 CRIANES, os quais foram selecionados a partir de dados
coletados no arquivo de uma instituicdo de ensino especializada
em reabilitago, localizada no municipio de Maringa/PR.

Os critérios de incluséo para participagao no estudo foram:
Ter 18 anos ou mais e ser cuidador familiar de CRIANES
residentes no municipio onde se realizou a pesquisa. Para
a definicdo de elegibilidade como CRIANES, adotou-se a
prerrogativa de que estas contemplassem pelo menos trés das
quatro categorias de demanda que as caracterizam -, demanda
de cuidado de desenvolvimento, medicamentoso, tecnoldgico e
habitual modificado -, pois a falta de um desses elementos ndo
descaracterizaria o grau de fragilidade clinica e a complexidade
dos cuidados demandados por elas em domicilio. Ressalta-se
que todas as familias incluidas no estudo tinham pelo menos
uma crianga com as quatro demandas de cuidados.

Inicialmente, foram analisados todos os prontuarios das
criancas matriculadas na instituicdo de ensino e reabilitacao,
buscando-se aquelas que atendessem aos critérios de inclusao
do estudo, sendo, assim, identificados elegiveis 68 cuidadores
familiares.Desse total,foram selecionadas, de forma intencional,
as familias que participariam do estudo (11 cuidadores familiares
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de 13 criangas - um gemelar e dois irm&os com idades distintas).
Apos, foi agendada uma visita domiciliar visando a coleta dos
dados por meio de entrevista semiestruturada, tendo-se como
questédo norteadora: “Conte-me sobre a experiéncia de sua
familia ao cuidar de (nome da crianga) em domicilio?”

Todas as entrevistas foram feitas pela primeira autora
(mestranda em enfermagem),no periodo de junho a setembro
de 2015, com duragdo média de 40 minutos, gravadas
mediante autorizacao, e, posteriormente, transcritas na integra
e submetidas a analise de conteudo modalidade tematica'®.
Para o encerramento das entrevistas, aplicou-se o critério de
densidade tedrica dos dados, considerando-se o alcance dos
objetivos do estudo'.

A analise do material empirico ocorreu em trés fases,
seguindo o proposto na modalidade tematica'®: a) pré-analise:
Organizagao do material a fim de prepara-lo para identificagdo da
idéia central; b) exploragéo do material: Estudo aprofundado dos
dados, visando identificar os nucleos de sentido;c) categoriza¢éo
dos dados: Reagrupamento dos dados com a semelhancga de
seus significados.

Ao término da analise dos dados produzidos, foram
organizadas trés categorias. Neste artigo, sera apresentada
uma delas: Os desafios dos cuidadores familiares de criangas
gue necessitam de cuidados multiplos, complexos e continuos
no domicilio.

Posteriormente, os resultados foram interpretados e
discutidos a luz dos pressupostos centrais do CCPF: Dignidade
e respeito, em que se estabelece a hecessidade de o profissional
respeitar a familia e incorpora-la no planejamento para o cuidado;
partilha de informacéo; participacdo familiar nos cuidados;
elaboragéo e desenvolvimento de politicas publicas a fim de
atender as necessidades da familia'®, e no intuito de valoriza-la
como unidade de cuidado.

O estudo foi desenvolvido em conformidade com os
preceitos éticos disciplinados pela Resolugédo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude e foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa sob o Parecer n?. 083705/2014; CAAE:
36505814.8.0000.0104. Todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.
Para garantir o anonimato, os extratos dos enunciados dos
entrevistados foram identificados com aposi¢do de parentesco
do entrevistado em relagéo a crianca, seguido pela letra inicial
do primeiro nome e idade da crianga (Ex: Mae de N, 05 anos).

RESULTADOS

Os desafios dos cuidadores familiares de criancas
que necessitam de cuidados multiplos, complexos
e continuos em domicilio

Os resultados do estudo permitiram apreender os principais
desafios que marcaram a vivéncia das familias participantes do
estudo ao cuidar de uma criangca que necessita de cuidados
multiplos, complexos e continuos em domicilio. Essas familias
precisaram se reorganizar para atender as necessidades da
crianga, e o cuidador familiar principal abandonou o emprego

para se dedicar exclusivamente ao atendimento de suas
demandas de cuidados. Em meio a isso, constatou-se que
a parca infraestrutura das casas e a falta de equipamentos
adaptados as especificidades das criancas dificultaram a
execucao dos cuidados domiciliares.

Os principais desafios que emergiram da analise dos
dados, caracterizando as subcategorias, sdo: O despreparo
das familias para o cuidado domiciliar;A dificuldade de acesso e
acompanhamento nos servigos de Atengao Primdria a Saude; A
dificuldade de inclusdo da crianga no convivio social; e A reagdo
positiva da familia frente as adversidades.

*  Despreparo das familias para o cuidado domiciliar

No que tange ao despreparo para realizar o cuidado
domiciliar, as familias nao se sentiram orientadas quanto
aos cuidados gerais com a CRIANES e, em alguns casos as
informagdes recebidas, referiam-se apenas aos dispositivos
tecnologicos de manutengéo da vida.

Nenhum profissional te orienta assim sobre os cuidados
que tem que ter com eles, ndo €?(Méae de W, 11 anos e
L, 03 anos)

Nunca nenhum profissional de satide me orientou ou me
ensinou a cuidar do (nome da crianga), ou me falou como
eu ia cuidar dele em casa [...] nem o gastroenterologista
dele, que colocou a sonda, me orientou como eu tinha
que limpar... (Avé de R,02 anos)

[...] ai a enfermeira explicou direitinho o jeito de manipular
a sonda, o jeito que passava o leite de gotinha e depois
para limpar; mas so sobre isso [...] mas o resto, a gente
que aprendeu sozinho. (Avo de L, 07 anos)

Naquela época eu ndo tinha um pediatra para me falar
assim ‘Olha, vocé vai fazer isso, isso e isso [...] como era
pelo SUS, ndo tinha um médico que era dele! Primeiro,
foi o que pegou ele no plantéo, depois, o que deu alta foi
outro [...] ela (a médica) ndo me falou nada, s6 me falou
que tal dia ia ter que tirar os pontos da valvula e fazer os
curativos, tanto é que, assim, eu ndo sabia como cuidar.
(Mae de B, 08 anos)

A falta dessas informagdes e a necessidade de obté-las
fez com que a familia recorresse aos profissionais da escola
especial, os quais demonstraram maior disponibilidade para
informa-la, por exemplo, sobre a adequada mobilizacdo da
crianga, as medidas de estimulagdo para o desenvolvimento
neuropsicomotor e as orientagdes para buscar profissionais
especializados em situagdes especificas. Essas orientagcbes
ajudaram afamilia a lidar com determinados desafios do dia a dia
com a crianga, conforme é constatado nos fragmentos a seguir:
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[...] foi na ANPR [Associagcdo Norte Paranaense de
Reabilitagéo] que eu comecei a entender a necessidade
especial do meu filho, né? Porque la elas conversam
mais. (Mae de B, 08 anos)

Tanto € que hoje, eu tenho mais conhecimento por causa
da escola (ANPR), né? Eles explicam para gente como
a gente faz para realizar melhor os cuidados com eles,
até na parte da fisioterapia dentro de casa. Eles dao até
curso de massagem pra gente. (Mae de W, 11 anos e
L, 03 anos)

Durante as crises de convulsées, a gente ndo sabia o
que fazer [...] ja corria com ele para a Santa Casa [...]
Al, a professora dele da escola me orientou a perguntar
para o médico se tem necessidade de ir para o hospital
toda vez que der a crise. (Avo de L, 07 anos)

a enfermeira visitar. Eu vou la consultar no postinho, né?
Eu tenho diabetes e aquelas reunibes que eles fazem,
eu ja falei para eles que eu ndo tenho condigcédo de
participar por causa dele. Porque demoram muito, ndo
€ o caso de uma hora so! Entdo ndo da para eu ficar.
(Avo de L, 07 anos)

[...] no comecinho veio, sabe [...] de quando ele
nasceu, uma vez o médico veio [...] al fez so aquele
acompanhamento de um ano, mas assim [...] a agente
comunitaria vem no portéo e pergunta se esta tudo bem
com a crianga, o tamanho e o peso; e no proximo més
vinha de novo, e quando ndo podia vir até aqui, ligava
pelo telefone. E agora, com a irm& mais nova do J.V.M.M
[com Sindrome de Down], nds estamos passando pela
mesma coisa. (Mae de J, 08 anos)

Informag6es acerca dos direitos das CRIANES, tanto no que
se refere & aquisicao de recursos quanto ao manejo do cuidado
a crianga foram obtidas por meio de outros pais que vivenciaram
situagdes semelhantes.

Os enunciados apontam que nem sempre a falta de
resolutividade esté relacionada a estrutura do servigo de saude
em si, mas a falta de preparo e de sensibilidade dos profissionais

que nele atuam, impactando a prestacédo de um cuidado muitas
vezes frio e desumano a essa clientela.

[...] entdo eu pegava ele e levava ele para o hospital
municipal [...] e eu falava assim para os profissionais
‘olha, atende ele que ele é especial e ele esta sentindo
muita dor’, mas eles ndo estavam nem ai [...] Ai a gente
resolveu pagar o plano de saude pra ele, mesmo sendo
dificil a questdo do dinheiro [...] Entao, pelo SUS, a hora
que a gente mais precisava, eles ndo atendiam. A gente
nunca conseguia os exames. E tudo isso era por falta de
boa vontade dos médicos também. (Avo de L, 07 anos)

Olha, eu cheguei na Santa Casa era quatro horas da
tarde e fui sair de Id oito horas da noite [...] e ele ardendo
em febre, ai a enfermeira que me atendeu colocou as
pulseirinhas 14 de prioridades, e disse que ele nao era
prioridade no atendimento [ ...] agora vocé fala para mim,
como nds ndo somos prioridade no atendimento? (Mae
de J, 08 anos)

e Dificuldade de acesso e acompanhamento nos
servigos de Atencdo Primdria a Saude

Quanto ao acesso e acompanhamento das CRIANES e
suas familias pelos profissionais da Atengéo Primaria a Saude,
evidenciou-se que o atendimento da equipe, quando ocorre, se

Falta muita informagdo sobre os direitos das criangas
e os deveres dos servigos de saude [...] quando eu fui
ao posto de saude solicitar o leite para o L, eles nao
souberam me informar como eu deveria proceder, pois
a assistente social estava de licenga maternidade. Entao
pediram que eu retornasse em seis meses [...] entao
vocé percebe que nem o servigo de saude sabe informar
como vocé faz para ter acesso as coisas que precisa.
(Mae de JeL, 04 anos)

Antigamente eu comprava o equipo e as seringas do G,
ai um dia quando ele tinha uns seis meses, eu estava
na aguardando uma consulta e a mae de uma crianga la
me falou ‘O vd, mas a senhora pode buscar essas coisas
tudo la no posto de saude’, [...] O leite, a gente ficou mais
de um ano comprando [...] (Avé de G, 02 anos)

O que eu acho que é mais dificil € que é pouco informado
as questoées dos direitos que eles tém. A gente ndo
sabe quais séo os direitos que eles possuem, a gente
fica sabendo mais conversando com os pais [...] dai,
conversando com um pai, que ele me falou que existia
o sistema de isencdo do governo de IPI, ICMS e IPVA
para comprar um carro adaptado que me possibilitasse
fazer tudo isso [...]. (Mae de J e L, 04 anos)

A falta/limitacéo de espaco fisico e de flexibilizacdo nos
horarios de atendimento dos profissionais de saude dificulta
a participacdo e a atencdo a familia, impedindo-a de ser
instrumentalizada adequadamente para lidar com as demandas

restringe a visita do Agente Comunitario de Saude que busca
informacdes sobre o estado de saude da crianga:

Nunca ninguém do postinho veio orientar a gente, nem
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diarias de cuidados a crianca. Essas familias requerem escuta
atenta de profissionais capacitados, de modo que possam
conversar sobre seus sentimentos e receber orientagdes
condizentes com suas necessidades. Ndo encontrar abertura
ao dialogo por parte dos profissionais intensifica o sofrimento da
familia que nao consegue compartilhar suas vivéncias e anseios.

Eu fui ao posto e pedi uma ajuda psicoldgica la, mas ndo
consegui muito, porque ndo tem flexibilidade de horario
[...]- Eu fui por um més, mas desisti, ela ndo dava muita
atencdo para o que eu sentia [...]. Sera que a psicologa
néo poderia ser flexivel com o horario ou vir até aqui?
E a enfermeira para me orientar quando meu filho
convulsiona? (Mae de P, 10 anos)

Mas no fundo, no fundo, a gente sofre[...]. Sabe, ninguém
esta pronto para ouvir o que nds temos a dizer. Ai vocé
acaba ndo se abrindo [...] (Mae de B, 08 anos)

»  Dificuldade de inclusdo da crian¢a no convivio social

A familia encontra, ainda, dificuldades quanto a inclusao da
crianga no convivio social e a inexisténcia de servigos de apoio
que facilitem a incluséo e a vida social tanto da crian¢a quanto
dela propria, 0 que se apresenta como outro desafio.

A maior dificuldade que eu acho que tenho é de ir aos
lugares com o R.S, porque ndo € todo lugar que eu posso
irl Aonde vocé vai, tem degrau. As vezes vocé vai a uma
loja ou a um restaurante e ndo tem uma rampa de acesso,
vocé vai passar com a cadeira e € apertado. (Mae de R,
09 anos)

Na trajetoria do cuidado a crianga, a familia se depara com o
preconceito e com os desafios para realizar cuidados basicos em
lugares publicos, precisando desviar-se da atengéo das pessoas
e de maior privacidade. A familia percebe o olhar de dé e atitudes
que demonstram repulsa da sociedade para com a crianga.

Sabe, as vezes a gente saia com ele e dava o hordrio dele
mamar, e eu tinha que chegar em um lugar escondido,
né? Porque tem aquelas pessoas que olham e ficam com
dd, e outras que ficam com nojo daquilo Ia [fala sobre
administrar o leite com uma seringa pela gastrostomia]
[...] As pessoas ndo aceitam quanto vocé leva eles para
sair. Existe muito preconceito! (Avé de L, 07 anos)

*  Reacé&o positiva da familia frente as adversidades
Quanto a reacéo positiva da familia frente as adversidades,
constatou-se que mesmo com todas as dificuldades e os
desafios encontrados, os cuidadores familiares demonstraram,
em seus relatos, que conseguem reagir de maneira positiva as
adversidades. Essa reagdo acontece com a busca de apoio para

superar os percalgos, o qual & encontrado mediante a troca de
experiéncias com outras familias expostas a vivéncias similares,
conforme demonstram os enunciados a seguir.

[...] é gratificante, sabe? A gente comemora cada
coisinha, cada gesto pequenininho que eles fazem, e
que para os outros, ndo é nada! Para a gente, é muito! E
uma vitdria [...] Nossa rede de apoio € as maes da ANPR
(Mae de J e L, 04 anos)

O L é uma crianga muito importante na vida da gente[...] é
la na ANPR que uma méae ajuda a outra, a gente especula
como cada uma faz[...] (Avé de L, 07 anos)

O apoio espiritual para superar as dificuldades é percebido,
pelos cuidadores, como a capacitagéo divina para o cuidado
da crianca, traduzido pela ajuda de pessoas, dos recursos
financeiros e da forga para prosseguir.

Deus prové para as pessoas que ele escolhe para ser a
mée, porque vocé abre mdo de muita coisa, mas vocé ndo
sente falta do que vocé abre mao! E muito gratificante, as
outras coisas ficam bem pequenas. (Mae de R,09 anos)

Porque Deus cuida, sabe?[...] Deus te rodeia de pessoas,
que sabe que vocé vai precisar [...], no financeiro, no
sentimental, em tudo [...] entdo Deus vai te rodeando
de gente assim, para a hora que vocé cair, vocé possa
levantar. (Mae de B, 08 anos)

Constata-se que as familias veem em outras familias que
vivem a mesma situagdo uma importante fonte de fortalecimento
e apoio. Por outro lado, percebe-se, nas falas, que as mesmas
convivem com inumeras dificuldades referentes aos servigos
de saude, a relagéo distante com os profissionais, a falta de ou
0 pouco acesso a informacdes sobre os direitos das criancas.

DISCUSSAO

As cuidadoras familiares participantes do estudo relataram
que em nenhum momento foram preparadas pelos profissionais
de saude para realizar os cuidados com a crianga no ambiente
domiciliar. Ao serem questionadas sobre as orientacdes
recebidas por ocasido da alta hospitalar, reafirmaram receber
informagbes basicas acerca de alguns cuidados relativos ao
manejo de recursos tecnolégicos, dos quais as criangas fazem
uso. Destaca-se que houve poucas referéncias aos profissionais
de enfermagem como agentes de suporte ou de informagdes
quanto aos cuidados com acrianga em domicilio. Quando fizeram
mencao a esses profissionais, citaram cuidados curativistas-
centrados no uso da tecnologia e somente em ambiente
hospitalar-, corroborando o estudo realizado em Santa Maria/
RS™.
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O fato de a familia nao ser orientada para realizar o
cuidado domiciliar a crianga, aponta que ela ndo é reconhecida
pelo servigo de saude como unidade de cuidado e principal
cuidadora. A utilizagdo dos pressupostos do CCPF, como
base para a pratica profissional, possibilitaria transformagées
na assisténcia prestada as familias e, consequentemente, a
melhoria do cuidado oferecido a crianga. Posto que, reconhecer
a familia como detentora do cuidado, apreender suas
necessidades e demandas, instrumentaliza-la para a realizagao
de procedimentos, além de firmar parceria entre o profissional e
o cuidador em diferentes cenarios, sdo pontos essenciais para
o cuidado em saude’®.

Neste estudo, constatou-se que o enfermeiro esta pouco
presente na experiéncia da familia e, enquanto profissional,
assume um papel basicamente relacionado as orientagcbes de
ordem curativa no ambiente hospitalar, deixando de otimizar
o potencial familiar e de direcionar a¢des educativas que
promovam a capacitagé@o da familia para o cuidado em domicilio.

A escola especial frequentada pela crianga é citada
como importante rede de apoio - onde as familias que
vivenciam situacdes semelhantes podem se encontrar e
trocar experiéncias. Além disso, nessa instituicao atuam varios
profissionais da area da Saude - a maioria deles formada por
fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais
- voltados a reabilitagdo. No entanto, além do seu papel
educacional e de reabilitagéo, a instituicdo também assume o
de conselheira e promotora da saude da familia.

A equipe de enfermagem deveria ser a principal fonte de
referéncia cientifica no preparo da familia quanto aos cuidados
a serem realizados com a crianga em domicilio. Mas, para que
isto ocorra, os profissionais precisam, durante sua formacéao,
ser sensibilizados e reconhecer o domicilio como ambiente
para a pratica de cuidado em saude e a familia como cuidadora
principal™.

Os enfermeiros podem utilizar alguns componentes
educacionais visando a promog¢ao do funcionamento familiar
eficaz. Podem, por exemplo, explicar os processos de
tratamento, as estratégias diferenciadas para a prestagéo de
cuidados, dando énfase a importancia de manter a flexibilidade,
de modo a permitir uma vida familiar tdo normal quanto possivel.
E ainda orientaras familias em relagdo as maneiras que podem
facilitar o transporte da crianga, inclusive para realizar atividades
de reabilitagdo'®. Nesse sentido, e considerando a dificuldade
que enfrentam para transportar essas criangas, é imprescindivel
que essas familias sejam informadas sobre o direito de adquirir
veiculos em condi¢cdes especiais.

Para que os profissionais sejam encorajados a reconhecer
a familia como contexto do cuidado, faz-se necessario que
as instancias governamentais e os gestores de saude se
conscientizem sobre a importancia da participacdo da familia e
programem politicas, espacos adequados para o atendimento e
fornecam recursos que subsidiem a pratica profissional, tendo
como filosofia o CCPF.

A adogéo dessa filosofia assistencial pode trazer beneficios

para pacientes, familias e para a institui¢éo. Isto foi observado
quando um centro médico académico da Georgia, nos
Estados Unidos, fundamentou sua assisténcia nesse modelo
e constatou que ao engajar a familia e o paciente nos cuidados
houve melhora na qualidade da assisténcia prestada, impactos
positivos na satisfag@o dos usuarios e profissionais, nas financas
da instituicdo e na maior procura do servigo pela populagéo’®.

Portanto, oferecer as familias interven¢des de enfermagem
de qualidade e cuidados de saude eficazes possibilita cuidar da
saude fisica e psicologica da crianca e dos seus familiares, e
esse apoio é fundamental para dar continuidade ao tratamento
da crianga®.

Destaca-se que, quando os cuidadores familiares sédo
instruidos e preparados para realizar os cuidados da CRIANES
em domicilio, a crianga apresenta respostas positivas em seu
desenvolvimento e no desempenho das atividades diarias
basicas, na inclusdo social e nas praticas de autocuidado.
Intervengdes que levem em conta as possibilidades e os limites
do cuidador e da familia como um todo, a sua rede de apoio e a
estrutura fisica, contribuem para que ela consiga realizar suas
demandas diarias e dos cuidados com a crianga. Desse modo,
pensar junto com a familia as necessidades de adaptacgoes
requeridas e possiveis proporcionara inimeros beneficios a
crianga - e a sua familia - e € uma atividade simples, eficiente e
que demanda pouco custo aos servigos de saude?'.

O modelo do CCPF prevé que as instancias governamentais
precisam instituir politicas e programas de saude resolutivos,
de acordo com as necessidades das familias, e que fornegam
também apoio emocional e financeiro'. Entretanto, essa néao
€ a realidade relatada pelas familias deste estudo, segundo
as quais as CRIANES geralmente se deparam com a pouca
resolutividade e até mesmo com a dificuldade de acesso aos
servigos publicos de saude. Esse fato leva as familias a ter o
seu orcamento comprometido ao pagar um plano privado de
saude no intuito de obter, de forma mais agil, melhor acesso a
exames quando necessario e maior qualidade no atendimento
e tratamento de intercorréncias na saude - o que nem sempre
acontece.

Nesse sentido, estudo realizado nos Estados Unidos, por
exemplo, demonstrou a insatisfacdo das familias de CRIANES
com um plano privado de saude por falta de médicos disponiveis
para atendimento domiciliar, problemas de transporte ou
indisponibilidade para servicos em areas especificas?.

O CCPF propde uma alianga entre as familias e os
profissionais de saude para que juntos estabele¢cam as reais
necessidades da criangca e dos cuidadores familiares, a fim
de elaborarem estratégias que visem a melhoria da qualidade
do cuidado prestado e também para convencer os gestores
a disponibilizarem recursos para a implementagdo dessas
estratégias™.

Neste estudo, também se constatou que, mesmo as familias
tendo acesso a Unidade Basica de Saude para a retirada de
materiais e insumos utilizados e necessarios aos cuidados com
as criancas?, os integrantes da equipe da Estratégia Saude
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da Familia (ESF) ndo fazem acompanhamento periédico das
condigbes de saude dessas criangas. As familias relatam que
recebem apenas a visita do Agente Comunitario de Saude, o que
demonstra certa deficiéncia no acompanhamento da crian¢a no
contexto da comunidade em que reside.

Destaca-se que a Atengdo Primaria a Saude é a porta de
entrada para o sistema de saude, o qual deve garantir, com
resolutividade, o atendimento universal da populagéo. Contudo,
muitas vezes as familias estdo expostas a precariedade do
servico e a falta de comprometimento profissional, sendo
necessario, que elas préprias busquem alternativas para a
solugéo de seus problemas. Segundo alguns autores, a qualidade
da estrutura da unidade de saude para o atendimento a crianca
e a sua familia, e seu acompanhamento de saude integral
impactam positivamente na redug¢do da agudizacdo da doenca
e em sua condicao de saude?.

O desconhecimento e a falta de orientagdo sobre os
direitos da crianga também permeiam a experiéncia da familia
em todas as instancias de atendimento e em sua trajetéria de
cuidados, havendo pouco acesso as informacdes relativas
as politicas publicas existentes para a atengédo a crianga em
condigdes especiais de saude. Em geral, tomam conhecimento
dessas politicas por meio de outros pais que vivem condigbes
semelhantes. A auséncia ou mesmo precaria acessibilidade
alocais publicos, as dificuldades de locomogéo e a falta de
preparo da sociedade para incluséo da crianca com necessidades
especiais de cuidados multiplos e complexos no convivio social
€ um desafio persistente na experiéncia das familias.

Destarte, as familias deste estudo fizeram referéncia ao
despreparo da sociedade para aceitar a realizagédo, em publico,
de alguns cuidados que precisam ser dispensados a essas
criangas, evidenciando a exclusdo social e o desrespeito para
com essa populagéo.

Assim, a articulagdo intersetorial que envolva esferas
educacionais, sociais, de acessibilidade e de salude com a
comunidade é fundamental para promover a qualidade de vida
da populacdo. Compreender as reais necessidades da pessoa
com deficiéncia no contexto da sociedade possibilita que os
servigos direcionem sua atencao, a fim de proporcionar maior
qualidade de vida a essa populacéo. Isto pode ser alcan¢ado, por
exemplo, com assisténcia domiciliar mais frequente por parte da
equipe da ESF, atuagéo de grupos de convivéncia, divulgacéo
de informacdes e direitos, e atividades socioculturais inclusivas
no bairro e até mesmo na cidade®>2,

Nesse sentido, as equipes da ESF “podem constituir
espagos privilegiados de reconhecimento das condi¢des de
vida da populagcdo com deficiéncia e de promocgéo do acesso
universal a assisténcia”'”’. E, em especial, para a troca de
informacgdes entre aqueles que vivenciam situag6es de vida
semelhantes.

Diante das demandas e desafios apresentados, a familia
reorganiza sua dindmica e busca conviver de acordo com suas
possibilidades, mas de modo positivo em relagédo a condigéo

da CRIANES. Nesse cenario, a religiosidade e a espiritualidade
séo fontes de suporte, e as familias comemoram cada evolugéo
da crianga, por menor que possa parecer aos olhos dos demais.
Assim, a existéncia de espagos de escuta com orientagédo
profissional seria fundamental para que os familiares pudessem
partilhar seus medos e angustias, além de suas vivéncias com
a condigéo crdnica da crianga %’.

Apesar de o modelo CCPF existir ha cerca de50 anos
e apresentar vantagens irrefutaveis, como, por exemplo, o
envolvimento integral da familia nos cuidados, observa-se que
suas premissas nao sdo abordadas na pratica da Enfermagem
junto a estas criangas e suas familias, em especial no dambito da
Atencao Primaria a Saude.

LIMITACOES DO ESTUDO

O estudo foi realizado com cuidadores familiares de
CRIANES matriculadas em uma escola especial do municipio
de Maringa/PR, podendo nao refletir a realidade das CRIANES
do municipio que nado estdo matriculadas nessa instituicao de
ensino. Por se tratar de um estudo qualitativo, ndo é intengéo a
generalizacéo, contudo seus resultados devem servir de subsidio
para que os profissionais reflitam sobre suas praticas e busquem,
por meio da Educagéo Permanente, a capacitagdo necessaria
para acolher essas criangas e suas familias, considerando suas
singularidades.

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Os desafios de cuidadores familiares de CRIANES,
identificados neste estudo, perpassam por inumeras dificuldades:
Medos e anseios, incluindo a falta de preparo para o cuidado
domiciliar; a pouca resolutividade; a dificuldade de acesso e
acompanhamento nos servigos de Atencdo Primaria a Saude;
€ 0 pouco conhecimento sobre os direitos das CRIANES. Esses
cuidadores também enfrentam a auséncia ou limitacdo de
servicos de apoio e o despreparo da sociedade para receber/
aceitar a crianga com cuidados multiplos e complexos no convivio
social.

No entanto, as familias mostram-se dispostas a prosseguir
frente as adversidades e aos desafios cotidianos, e relatam que
0 apoio de outras familias que vivenciam situagdes similares e a
espiritualidade é fundamental para essa superagéo.

Por fim, depreende-se que os profissionais enfermeiros
carecem de formagéo que Ihes permitam transcender o cuidado
técnico hospitalar e desenvolver uma pratica assistencial pautada
no cuidado centrado no paciente e na familia. Considerar a familia
como uma unidade de cuidado é reconhecer seu protagonismo
junto & crianca. E, além de auxilid-la na compreenséo da doenca
e suas interfaces, favorece seu empoderamento e autonomia no
desempenho de um cuidado que tenha como propdsito o bem
estar e a qualidade de vida da crianga.
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