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RESUMO: Pesquisa descritiva e exploratoria que objetivou descrever o processo de cuidado desenvolvido pelos familiares/cuidadores
das criancas com necessidades especiais de satide. Os sujeitos foram 10 familiares/cuidadores de crianca em uma unidade pediatrica.
A produgdo de dados ocorreu por meio do método criativo e sensivel mediado pelas dindmicas de criatividade e sensibilidade e
submetidos a anélise de discurso. Os resultados apontaram um cuidado (sobre)natural e de (super)protecdo, atrelado a privacao da
crianga as atividades comuns do dia a dia, a fim de protegé-la dos agravos a satide. Constatou-se a abnegacdo pessoal do familiar em
prol do cuidado requerido pela crianca e a presenca do pai como cuidador principal. Recomenda-se o desenvolvimento de atividades
de extensdo especificas para esses familiares, a criacdo de programas voltados para assisténcia domiciliar da crianca e atividades que
beneficiem o aprimoramento da prética de cuidar no domicilio.
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FAMILY CARE OF CHILDREN WITH SPECIAL HEALTCARE NEEDS: A
PROCESS OF (SUPER)NATURAL CARE AND (OVER)PROTECTION

ABSTRACT: The aim of this descriptive exploratory study was to describe the care process developed by family members/caregivers
of children with special healthcare needs at home. Study subjects were ten family members/caregivers of children in a pediatric unit.
Data production occurred by means of the dynamics of creativity and sensitivity and submitted to the discourse analysis. Results
showed a (super)natural care and (super)protection, linked to the child’s deprivation of common daily living activities in order to
protect him/her from possible health complications. The study revealed the personal selflessness of the family member in favor
of the care required by the child, and the presence of the father as primary caregiver. The authors recommend the development of
extension activities specific to these families, the creation of programs aimed at the home care of the child and activities that benefit
the improvement of the care practice at home.
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CUIDADO FAMILIAR DE NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES EN
SALUD: UN PROCESO (SOBRE)NATURAL E DE (SUPER)PROTECCION

RESUMEN: Estudio descriptivo, exploratorio, tuvo como objetivo describir el proceso de atencién desarrollado por la familia y
cuidadores de nifios con necesidades especiales de salud. Los sujetos fueron 10 cuidadores de nifios en una unidad pediatrica. La
produccion de datos se dio a través del método creativo y sensible mediada por la dindmica de la creatividad y la sensibilidad, sometida
al analisis del discurso. Los resultados mostraron una atencién (sobre)natural y (stiper)proteccion de la actividades comunes de la
vida diaria con el fin de protegerlo de posibles problemas de salud. El estudio encontré la abnegacién personal del familiar a favor
de la atencién requerida por el nifio, y la presencia del padre como cuidador principal. Se recomienda el desarrollo de actividades de
divulgacion especificas para estos familiares, la creacién de programas dirigidas para la atencion en el hogar del nifio y actividades
que beneficien a la mejora de la practica domiciliaria.
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INTRODUCAO

As praticas de cuidado a crianca vém se
modificando e, a partir da década de 1990, houve
avangos cientificos e tecnolégicos que contribui-
ram para a elevagdo da sobrevida de criancas com
doengas de alto nivel de complexidade considera-
das invidveis.! A assisténcia a saide evoluiu com a
introducao de recursos terapéuticos mais eficazes,
além da evolucdo tecnolégica e dos recursos hu-
manos especializados.?

Essas criangas formam um grupo emergente
no contexto social, cuja atengdo e cuidados deman-
dam formas de saberes até entdo desconhecidas
pelo senso comum.®> Assim, tem-se o aumento
da expectativa de vida na 4rea neonatoldgica e
pediatrica. Decorrente a isso, ha o surgimento de
um grupo de criancas com demandas de cuidados
especificos e necessidades especiais, denominadas
Criancas com Necessidades Especiais de Satide
(CRIANESs).* Essas criangas precisam de acompa-
nhamento em satde (follow-up), que compreende
um conjunto de servicos que vai além daqueles
médicos e de enfermagem, estendendo-se a atendi-
mentos na drea de reabilitacao, apoio educacional,
social e familiar.®

As CRIANESs foram classificadas de acordo
com as demandas de cuidados, em cinco segmen-
tos: cuidados de desenvolvimento (criangas que
precisam de reabilitacdo psicomotora e social),
tecnoldgicos (criancas que dependem de algum
tipo de tecnologia no seu corpo para sobreviver),
medicamentosos (criangas farmaco-dependentes),
habituais modificados (criangas que necessitam
de auxilio para tarefas comuns do dia a dia) e
mistos (para as que apresentam demandas de
cuidados associados).>® E imprescindivel que o
familiar/cuidador esteja instrumentalizado para
dar continuidade aos cuidados dessa crianca no
domicilio, a fim de que a mesma possa sobreviver
com qualidade de vida.*

Salienta-se que a doenga e a hospitalizagdo
alteram a dindmica familiar, o estresse permeia as
relacGes interpessoais, podendo até mesmo gerar
uma crise entre os membros da familia. Ocorre um
processo de desestruturagao inicial, que culmina
com a posterior aceitagdo e estruturacao de uma
rotina familiar adaptada apdés o nascimento da
crianca com doenga cronica.’

A familia possui papel importante no cui-
dado a crianca, pois detém a responsabilidade
no bem-estar fisico, emocional e social de seus
membros, e é no seio familiar que a crianga tem seu

referencial.’” Os familiares / cuidadores sao aquelas
pessoas que convivem com a crianga, que mantém
vinculo afetivo e realizam cuidados no domicilio.

Independentemente das demandas de cuida-
do apresentadas pelas CRIANESs, faz-se necessa-
rio considera-las como uma clientela emergente,
em virtude da complexidade dos cuidados reque-
ridos, assim como a singularidade, fragilidade
clinica e a vulnerabilidade social e programaética
em que essas criancas vivem.* Todos esses aspectos
representam diversos desafios ndo sé para a equi-
pe de satide, em especial a equipe de enfermagem,
mas também para o familiar/cuidador. Dessa
maneira, para que ocorra a integracao familia/
equipe, a equipe deve reconhecer a participagdo
da familia no cuidado da CRIANES.

Frente ao exposto, este estudo objetivou
descrever o processo de cuidado desenvolvido
pelos familiares/cuidadores de CRIANESs no
ambito domiciliar.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa descri-
tiva e exploratéria. A producao de dados ocorreu
de forma participativa, partindo da concepcao de
que os sujeitos atuam no processo de construgao
do conhecimento, no qual a pesquisa implica a
criacdo de condicdes para que os sujeitos tenham
suas vozes reconhecidas."

Para a produgdo dos dados utilizou-se o
Meétodo Criativo e Sensivel (MCS), por meio das
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCSs)
que, assim como os Circulos de Cultura freireanos,
propiciam momentos de discussao e reflexao, le-
vando os sujeitos da pesquisa a problematizarem
suas praticas vivenciais e existenciais a partir de
uma producao artistica ou de um simbolo. O MCS
oportuniza aos sujeitos coparticipes do estudo,
um espaco para discussdo coletiva, em um enten-
dimento dialégico, dialético e plural, por meio do
qual o grupo ultrapassa a condicao de objeto para
a de sujeito na pesquisa.'

Nesta pesquisa, foram utilizadas duas di-
namicas, a DCS Corpo-saber, a fim de conhecer o
processo de cuidar no espago domiciliar, usando
como simbolo o desenho de um corpo, procuran-
do despertar a memoria oculta dos participantes.
O debate iniciou com a questdo geradora: como
vocé cuida de seu filho ou filha com necessidades
especiais de satide em casa? E com a DCS costu-
rando-estdrias, a fim de que os sujeitos compar-
tilhassem problemas e dificuldades individuais
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que pudessem ter raizes sociais coletivas, a partir
de um entrelagar de linha. Assim, os familiares/
cuidadores responderam a seguinte questao: con-
te-me de que forma vocé aprendeu a cuidar deste
filho ou filha em casa.

O estudo foi realizado na Unidade de Inter-
nacdo Pediatrica (UIP) de um hospital de ensino
do Sul do Brasil, no segundo semestre de 2011. Os
sujeitos de pesquisa foram 10 familiares/cuidado-
res de CRIANESs, entre eles sete maes, dois pais e
uma tia de CRIANES internada na unidade pedia-
trica. Como critérios de inclusao foi estabelecido:
ser familiar/cuidador de CRIANES internada na
UIP no periodo de coleta dos dados, que ja tivesse
desenvolvido cuidados domiciliares a CRIANES, e
como critério de exclusao: familiar/cuidador, cuja
CRIANES nunca estivesse sob cuidados domicilia-
res, ou que por indicagdo da equipe de satde nao
pudesse participar do estudo, devido a fragilidade
clinica da crianca internada.

As enunciagdes foram submetidas a Analise
de Discurso (AD), em sua corrente francesa, em
que se aplica a materialidade linguistica ao texto.
Foi realizada a andlise de unidades de texto para
além da frase, possibilitando a leitura de interdis-
cursos, a valorizagdo dos sentidos na interagdo com
o outro e a sua historicidade.’? Essa andlise serve
para dar movimento ao texto, possibilitando ao
leitor compreender as falas. Para isso, foram utili-
zados recursos ortogréaficos entre os discursos dos
sujeitos do estudo, a fim de ampliar a compreensao
sobre as enunciagoes: /: pausa reflexiva curta; / /:
pausa reflexiva longa; ///: pausa reflexiva muito
longa; ...: pensamento incompleto; #: interrupgao
da enunciagao de uma pessoa; [ ]: completar o pen-
samento verbal enunciado no mesmo dizer; “...":
aspas simples indicam a fala ou texto de alguém
citado dentro da enunciagao de outrem; [...]: indica
que houve um corte retirado na fala dos sujeitos.
Em seguida foram aplicadas as ferramentas anali-
ticas. Para isso, as enunciacdes foram alocadas em
um quadro onde a autora analisou o movimento
discursivo, observando se as enuncia¢des corres-
pondiam a metafora, parafrase ou polissemia, em
uma auténtica andlise de discurso.

Salienta-se que a pesquisa teve inicio apds a
aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob
namero de CAAE 0318.0.243.000-10. Aos sujeitos
de pesquisa foi apresentado um Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido, informando os objeti-
vos do estudo, sobre o carater voluntario de suas
participacoes, sem qualquer tipo de penalidade se
quisessem desistir em qualquer etapa do estudo,

bem como o anonimato dos sujeitos, por meio da
utilizacdo de nomes ficticios em suas enunciagdes,
tanto do familiar/cuidador quando da CRIANES.

RESULTADOS

Por meio de suas producdes artisticas os
familiares/cuidadores trouxeram o cuidado
(sobre)natural e de (super)protecao realizado no
domicilio. Embora esse cuidado faca parte da
rotina da crianca e de sua familia, é um cuidado
(sobre)natural, pois se difere de qualquer outro
tipo de cuidado por manter a sobrevivéncia da
CRIANES, como pode ser visto nas enuncia¢oes
e na producao artistica a seguir:

[...] brinco com ele, dou remédio, dou atengdo, dou
as refeicoes dele |[...]. Ele vai fazer cinco aninhos agora
em maio, mas ele é uma crianca que depende totalmente
de mim, do meu esposo. / porque ele ndio fala, // ele nio
come pela boca, // ele ndo caminha // [chora] [...]. En-
tdo... eu tento fazer isso por ele, porque se ele nio pode
fazer as coisas... vontade ele tem! (Eva).

Figura 1 - Producao artistica de Eva: dinamica
corpo-saber. Santa Maria-RS, 2011

[...] ai eu tirei 33 dias com ela em casa [foram
para casa], convulsionando, / e ai que eu digo, // ai
que eu fui saber que a minha filha tinha convulsdo. /
por isso que eu digo, // assim, que eu, passei por tudo
sozinha! // Eu que alimente. Quando ela convulsionava
// deixava ela sempre deitadinha de ladinho, / ela veio
desenvolvendo... / desenvolvendo, engordando / um
baita de um bebezio! (Circe).

Quanto a (super)protecao, salienta-se que
a familia da CRIANES, além protegé-la dos
possiveis agravos a sadde, acredita que (super)
protegendo a crianga pode manté-la saudavel,
evitando as possiveis reinterna¢des, como pode
ser observado na fala de Abel e em sua producao
artistica:
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[...] quando estd quente, por exemplo, e vai dormir
[CRIANES], o vento do ventilador direto a gente nio
usa nele! Vira para parede, para o teto, mas evita o ar
direto nele! Entdo, o cuidado em dia de chuva, com o
casaco, guarda-chuva, protegendo ele com calgado...
[...]. Eu tentei colocar aquilo que a gente tenta evitar
que ele faca! (Abel).

Figura 2 - Producdo artistica de Abel: dinamica
corpo-saber. Santa Maria-RS, 2011

Para Abel, o pai, que, neste caso, é o cuidador
principal da CRIANES, o cuidado realizado com
a crianca é visto como tudo aquilo que deve ser
evitado devido a doenga do filho, por meio de um
cuidado de preservacao da satde.

Pra ele ndo correr muito... pra ndo cansar, né? Ele
nao pode correr e nem jogar muita bola. Porque sendo a
gente tem que ir correndo fazer a nebulizagdo nele! So
nisso que eu tenho mais cuidado com ele... no fazer...
correr... jogar bola demais, isso ele nio pode fazer!
Esses que eu cuido mais! Ele se ataca [referindo-se a
apneias] e nado consegue respirar direito [devido as
pneumonias repetitivas que comprometeram o
pulmao] (Ana).

Figura 3 - Produgao artistica de Ana: dindmica
corpo-saber. Santa Maria-RS, 2011

E o que eu digo para o Marcos [CRIANES]: nio
corre na pracinha! Ndo sobe porque tu nio pode! Eu
explico pra ele o que ele pode fazer e o que ndo pode
fazer! (Vilma).

Figura 4 - Produgao artistica de Vilma: dindmica
corpo-saber. Santa Maria-RS, 2011

Percebe-se a privacao da crianca de ativida-
des comuns do seu dia a dia. Desse modo, desde
pequena, a CRIANES é resguardada de certas
atividades que exijam maior esforco fisico. Os
familiares relataram, ainda, o entendimento e a
participacdo da CRIANES em seu autocuidado.

Explicar a consequéncia tentando ser bem claro,
adequando a idade dele. Ele tem seis, sete anos. Tu ndo
corre! Beleza, mas ele é crianga, ndo corre por qué?
Porque ndo... tu ndo pode correr, por isso, isso, isso...
entendeu? Nao escondendo tudo, mas nio abrindo
muito o jogo / tem que ter jogo de cintura... [metafo-
ricamente] (Abel).

Ele me perguntou porque ele ndo podia correr. Ai
eu falei para ele uma vez so. E agora ele mesmo sabe!
No caso, se ele teimar, joga [jogar futebol], ou corre
[correr], ele mesmo vai ld e pede para fazer a nebuliza-
cdo. / Ele sabia que ele veio para o hospital pra tirar o
pulmaozinho dele... [a CRIANES faria lobectomia].
Entdo, ja sabe que ele vem para melhorar bem, para
0 bem dele! E, eles entendem, eles sdo pequenos, mas
entendem! (Ana).

Quanto ao discernimento que a crianca
tem frente a patologia, o pai de Luis enfatiza a
importancia de o filho saber o porqué da impos-
sibilidade de fazer as atividades que uma crianca
de sete anos gostaria de praticar. Explicar as con-
sequéncias para o filho é uma estratégia para que
ele compreenda sua limitagdo. No relato de Ana,
aparece o discernimento da CRIANES frente ao
seu diagnostico. Ana fala que o filho sabe o que
tem e, toda vez que se sente mal, a crianga mes-
ma pede para fazer nebulizacdo. Assim, pode-se
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considerar que a familia e a CRIANES recorrem
aos dispositivos que encontram em casa, como
estratégia para minimizar os sintomas da doenca.

Quanto aos cuidados desenvolvidos, salien-
ta-se que sao exclusivamente familiais e, algumas
vezes, compartilhados com pessoas mais proximas
da familia, como pode ser visto nos discursos.

Meu marido! Eu, /e na verdade quem me ajudou
muito que jd faleceu / foi a avo dele, a minha sogra!
(Rosa).

Eu aprendi sozinha, né?! / Eu... / vendo o jeito
dela, né?! Porque os meus parente [familia da mae da
CRIANES] / sdo tudo daqui, [de Santa Maria, mas
a CRIANES e sua mde moram em Sdo Francisco
de Assis] /mas é s6 eu pra ela... porque ela nio quer
nem ficar com o pai dela. / [...] E, s6 eu mesmo! // S6
eu e Deus! (Solange).

# No caso da minha irma, que é mde da Joice, / teve
bastante apoio [apoio familiar]. Quem nao se dispds, /
ndo é porque ndo quis vim pra cd /[para Santa Maria,
jd que a familia é de outra cidade] mas a minha irma
/ tem confianga em deixar a crianga comigo! (Ltcia).

Porque eu tenho que ficar com ele! Eu conhego
ele... / tenho que estar ali, pois ele sente minha falta!
As vezes eu saio /, e depois me falam que ‘tu saiu e o
Pedro resmungou’, e quando o pai dele chega, ele fica
bem calminho. // Em casa eu e o pai revezamos, / dai eu
consigo dormir bastante! (Mara).

Polissemicamente, os familiares/ cuidadores
significam essa abnegacdo em seus discursos, o
cuidado restrito aos pais, e, com isso, percebe-se
o receio das pessoas alheias a familia frente ao
processo de cuidado dessas criangas, o que faz
com que a familia compartilhe o cuidado apenas
com as pessoas mais proximas, como tias e avos.

E eu e a minha mae! [Que cuidam da CRIA-
NES]. (Vilma).

Do cuidado com medicacio, né? Que esse é mais
da mae, pai mesmo ndo participa! Eu esqueco do remé-
dio, eu até dou, mas ndo como a mde! (Abel).

Tenho sete filhos! Essa familia é uma familia de
todos! Nesse momento que a Clara estd aqui, a unido
é a coisa mais importante. Cuidar da Clara pra nos é
tudo! (Roberto).

A gente viu que ela estava bastante cansada / e
com essa questdo da depressio... que tu fica, né? Dat,
ela confiou para mim ficar / e entéo eu fico! E cansativo
/ mas a gente faz um esforco! (Lucia).

Ele veio ontem até aqui [referindo-se ao pai da
CRIANES]. [...] mas eu disse que ela ndo quer ficar
[CRIANES], é sé eu! (Solange).

Devido a natureza continua de cuidados
dessas criangas, percebe-se que o processo de cui-
dado das CRIANESs é bastante complexo e exige
tempo integral do familiar/cuidador. Dessa forma,
cuidar da crianca com necessidades especiais é
uma prioridade para os familiares/cuidadores que
renunciam a vida social, ao trabalho, e até mesmo
ao lazer, em prol do processo de cuidado.

Sim / trabalhava! Mas / depois que ela nasceu,
nao /. Nao tem /nio tem como! Ela ocupa todo o tempo
da gente! / Se um bebé normal exige cuidado da mde,
do pai, seja de quem for... um bebé como ela / exige bem
mais! (Circe).

Eu gosto de cuidar dele, / e nos da muita alegria.
Eu costumo dizer que eu conheco o Pedro mais do que
eu conheco a mim mesma. E como eu té aqui! / fazem 15
dias, eu ndo conhego ninguém, eu t0 sozinha! Mas eu to
sempre alegre /e as pessoas se admiram, apesar do meu
filho... [...] eu apreendi que ndo adianta se desesperar e
chorar... (Mara).

No entanto, cuidar dessas criancas torna-se
um desafio para os familiares/cuidadores frente
a impossibilidade de expectativa de vida das
CRIANESs, gerando sofrimento na familia que é
responsavel pela sobrevivéncia da crianga.

O doutor me jogou um balde [de dgua fria - de-
senganou a crianca] [...], que ela podia vir a obito a
qualquer momento. / E que, a principio, ela podia chegar
a um ano, e bem naquele dia a Jilia tava fazendo nove
meses. /// Porque assim... // a minha familia toda, jd
estava vivendo um luto /e chegou ao ponto de, na terca-
feira, / meu marido veio... // conversou com o médico /
e voltou pra casa. E as providéncias que ele tomou no
sdbado e domingo... // ele construiu um tiimulo / de tdo
desesperado... (Circe).

Mas a gente sabe que a Joice, por causa dessa
Sindrome de Edwards / que ela tem, / ela a qualquer
momento... /// como as outras maes disseram... / pode
sobreviver um més, como dois. E ai até o terceiro més
eles iam falando... os médicos desde o primeiro dia dis-
seram // que ela nasceu... desenganaram! Assim /// a
gente vai aprender com ela, porque ela td com um ano
e cinco meses, ji! (Lacia).

O médico até disse assim quando nos fomos pra
UTI// ‘mae, chama o pai dela’ [parafraseando o médi-
co no momento da internagao da filha na UTI]. Daf
eu me desesperei né... / e eu disse: por qué? E o médico
me disse ‘nos vamos fazer de tudo, ela ndo td reagindo
e tem pneumonia nos dois pulmoes’ [...] [mae relata a
possibilidade de perder a filha]. (Solange).

Nos primeiros dias, em vez de melhorar, so
piorava. Ai o médico me falou que aumentaram as doses
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dos antibiéticos: ‘se ele reagir com esses antibioticos, ele
se salva, sendo... ndo” (Mara).

Meu maior medo é de perder ele nos meus bragos!
/ Em qualquer situacio que ele passe, eu sei hoje, que
a minha fungdo no momento é cuidar dele. Eu sei que
um dia Deus vai me tirar, mas eu quero que ele tire
satisfeito! (Eva).

Sempre tem o medo que pode sempre acontecer
uma fatalidade... (Ana).

O medo da perda da CRIANES e o fato de a
crianga estar “desenganada” tém forte impacto no
familiar/cuidador, que se fortalece ao saber que
essa crianga ultrapassa a expectativa de vida que
¢ dada pela equipe médica. No entanto, pensar
na possibilidade de morte gera sofrimento nos
familiares/cuidadores de CRIANESs.

DISCUSSAO

Os resultados obtidos denotam que a familia
da CRIANES desenvolve um cuidado sobre(na-
tural) por meio da super(protegao) a fim de que a
crianca sobreviva. Esses cuidados estdo atrelados
a privagao da crianca as atividades comuns do dia
a dia. Devido as necessidades de cuidados diversi-
ficados das CRIANESs, os familiares/cuidadores
passam a desenvolver um cuidado voltado para
a protegdo da crianca.

Cuidar de si e do outro nao é tarefa facil, re-
quer articulacdo entre pessoas e locais inseridos em
uma rede social, principalmente quando o outro
é uma CRIANES, que depende tnica e exclusiva-
mente dos cuidados do familiar para sobreviver
e ter sua voz no mundo.”

Quando uma crianga adoece, toda a fami-
lia fica envolvida no processo. Nao importa se
a doencga é aguda ou cronica, nem a assisténcia
requerida, a crianga e a familia sdo impactadas
por ela." Dessa maneira, a familia passa a viver a
doenca da crianca, e a atrelar a sobrevivéncia desta
ao cuidado familial.

O cuidado familial vislumbra o bem-estar, a
realizacdo pessoal e o desenvolvimento, por meio
da interagdo dos membros dessa familia, de acor-
do com a compreensdo da situacao existencial.”
Nesse sentido, faz-se necessario compreender que
o grupo familiar é constituido por pessoas com
individualidades distintas, sendo indispensavel
respeitar as diferencas culturais, valores e crengas
da familia.'®

O cuidado prestado a CRIANES é exclusiva-
mente familial, desenvolvido pelos pais da crianca

e, algumas vezes, com auxilio de pessoas proxi-
mas, como tias, avos e madrinhas. Dessa forma,
o cuidado é pouco compartilhado com pessoas
alheias a familia, devido a sua complexidade e a
constante vigilancia de que a crianca necessita. A
familia é mantenedora do cuidado, e a principal
responsavel pela sobrevida da CRIANES.

Diversos cuidados requeridos por CRIANES
envolvem procedimentos de enfermagem, os quais
a familia precisa incorporar ao seu cotidiano, para
além daqueles pertinentes as criangas em geral. Os
saberes e praticas de enfermagem precisam ser di-
luidos na rede de cuidados da familia, uma vez que
as habilidades de cuidar que os familiares trazem
consigo sdo insuficientes para atender a comple-
xidade desses cuidados no ambiente domiciliar.”

O acompanhamento da CRIANES no
domicilio requer cuidados em tempo integral,
geralmente fazendo com que o cuidador tenha
que abandonar o seu emprego para dedicar-se ao
filho, revelando a abnegagao vivida no cotidiano
familiar.”® Os familiares sdo reconhecidos como
fonte promotora de cuidado e passam a tragar
estratégias de cuidado na comunidade a partir
de suas experiéncias pregressas.’” Desta forma,
o cuidado acaba sendo executado pelo familiar/
cuidador de acordo com a sua concepgdo de cui-
dado, conhecimentos prévios ou até mesmo os
adquiridos no decorrer de sua pratica."”

A doenca cronica e as complica¢des decor-
rentes exigem controle e cuidados constantes da
familia, devido a possiveis sequelas que venham
a ocorrer.”” Assim, o cuidador principal passa a
ocupar-se, exclusivamente, com o cuidado dessa
crianca.

Diferente de outros estudos realizados com
CRIANES, a figura paterna aparece nesta pesquisa
assumindo a funcao de cuidador principal e, ainda,
auxiliando as maes das CRIANES no processo de
cuidado no &mbito domiciliar. O pai deve compar-
tilhar a intimidade de seu filho; criancas que cres-
cem sem a presenga do pai tém maiores chances de
desenvolver problemas emocionais, niveis menos
elevados de desenvolvimento cognitivo, tendéncia
a abuso de drogas, transtornos de conduta, entre
outros problemas.? Assim, torna-se relevante a
participacdo da figura paterna no processo de
cuidado e desenvolvimento da crianca.

O cuidado deve possibilitar a capacidade
de integrar a ordem e a desordem, derivadas de
mudancas de contexto, de ambiente e de outros
fatores que fazem parte do cotidiano da crianga.
E fundamental considerar que, além do cuidado
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que envolve a doenga, as criangas necessitam de
carinho, amor e empatia.?

Os familiares/cuidadores trouxeram ainda a
incerteza do prognéstico das CRIANESs, o medo
da perda e a certeza de que querem fazer sempre o
melhor para a manutencéo da vida dessas criangas.
A familia passa por varias fases na resposta a doen-
¢a, constituindo o periodo ap6s o conhecimento do
diagndstico um momento critico. Os pais expressam
sentimentos de culpa por acharem que nao foram
competentes por gerar uma crianca com limitacoes.’

O estudo evidenciou, ainda, que a doenca
cronica e a fragilidade clinica dessas criangas sdo
consideradas uma missdo para o familiar/cuida-
dor que se dedica exclusivamente as préticas de
cuidado aos seus filhos e filhas. As familias de
CRIANESs apresentam uma rede de apoio social,
com recursos descentralizados. O apoio social
pode ser visto como uma interacao entre pessoas
ou grupos de pessoas, que estabelecem vinculos,
recebendo apoio material, emocional, afetivo,
construindo fatores positivos na prevencao/ma-
nutengao da saude.?

As familias sentem-se temerosas em seu pa-
pel de cuidador, ndo sabem como proceder nesse
cuidado por nao se sentirem preparadas para o en-
frentamento dessa condigado clinica. Considerando
que os familiares/cuidadores de CRIANESs de-
senvolvem um cuidado comprometido e integral
a fim de manter a qualidade de vida da crianca,
os profissionais de satide devem estar preparados
para oferecer suporte as familias, devem promover
espacos de escuta e didlogo, esclarecendo diividas,
sendo receptivos e compreensivos para que as fa-
milias ndo percam a esperanga.’ Nesse sentido, o
ser que cuida, ao vislumbrar a infancia apenas na
auséncia de doenga, limita a crianca em suas po-
tencialidades, portanto, o cuidado de enfermagem
precisa ir além das limitacdes da crianga doente.*

CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que para o familiar/cuidador da
CRIANES, ao desenvolver o cuidado domiciliar,
mais do que realizar um procedimento, trata de
conservar a vida dessa crianca. Nesse contexto,
o cuidado desenvolvido esta pautado na (pré)
ocupacao desses familiares com o estado de satide
das criancas e com os sentimentos que perpassam
a familia que realiza um cuidado familial e de
preservagao.

Assim, o processo de cuidado desenvolvido
pelo familiar/cuidador da CRIANES pauta-se em

estratégias para manutencdo da sua sobrevivéncia,
respaldado pelo conhecimento adquirido com a
experiéncia/vivéncia advinda da sua prética.

O cuidado (sobre)natural provém do soma-
torio de esforcos desses familiares, que realizam
um cuidado rotineiro, e passam a executar um
cuidado de manutencao da vida, abdicando das
atividades profissionais e dos desejos pessoais, em
prol da manutencdo da vida e sobrevivéncia da
crianca. Esse cuidado, que é predominantemente
familial, é desenvolvido de forma solitéria, e rara-
mente compartilhado com pessoas mais préximas,
como pai, avos, tias e madrinhas.

O pai aparece nesta pesquisa desenvolvendo
a fungdo de cuidador principal da CRIANES, o que
denota uma configuragao diferente das demais
pesquisas que tratam desta temadtica, que tém o
cuidado e aresponsabilidade vinculados a mulher.

Ressalta-se, ainda, a caréncia de estudos
que abordem o cuidado desenvolvido pelos fa-
miliares/cuidadores de CRIANESs no ambito
domiciliar como espaco para educagdo em satde
e continuidade das praticas de cuidado a favor da
sobrevivéncia da CRIANES, na pos-alta hospitalar,
bem como pesquisas que tragam a existéncia dessa
clientela e as dificuldades de acesso aos servigos de
referéncia para o tratamento necessario. A insergao
de politicas publicas de satide especificas para
criancas, que considere dados epidemioldgicos
dessa populagdo com algum tipo de necessidade
especial de satde é emergente, diante do reconhe-
cimento das CRIANESs como clientes de enferma-
gem, que necessitam de uma pratica de cuidado e
politicas exclusivas para as suas peculiaridades.

Sugere-se o desenvolvimento de atividades
de extensdo especificas para esses familiares, a
criagdo de programas voltados para assisténcia
domiciliar da crianca, o rastreamento por meio
de pesquisas dessa clientela na comunidade e ati-
vidades que beneficiem os familiares/cuidadores
no aprimoramento da prética de cuidar no espago
domiciliar.
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