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Introducéo

O avanco da tecnologia e a evolugdo do saber cientifico resultaram no prolongamento da
vida de criangas clinicamente frageis. Com isso, houve um aumento significativo de criangas
criticas que sobreviveram com necessidades especiais de saude. O progresso tecnoldgico tem
contribuido para evitar a morte de criancas com doencas cronicas/incapacitantes, de modo que, sem
esse progresso, elas ndo se manteriam vivas (WONG, 1999). Entretanto, isto ocasionou 0
surgimento de um grupo de criangas dependentes de tecnologia denominadas, na literatura
internacional, pelo Maternal and Health Children Bureau como Children With Special Health Care
Needs (CSHCN) (McPherson, 1998) e, no Brasil, de Criancas com Necessidades Especiais de
Saude (CRIANES) (CABRAL, 1999).

As CRIANES representam um conjunto de criancas que demandam de cuidados especiais
de satde, com uma pluralidade de diagnésticos médicos (NEVES E CABRAL, 2008). Fazem uso
de algum tipo de tecnologia no seu corpo, de natureza temporaria ou permanente, e necessitam dos
servicos de saude e sociais para além dos requeridos por outras criangas em geral (WONG,1999).

Cuidar de criangas com necessidades especiais de salde requer conhecimento e preparo dos
profissionais de salde, bem como cuidado e atencdo de seus familiares para que o processo de
cuidar dessa CRIANES no domicilio seja adequado. Ressalta-se ainda que, tratando-se de
CRIANES faz-se necessario considerar o saber dos familiares cuidadores, considerando que esta
demanda requer tratamento e cuidado continuo, tanto do familiar cuidador quanto da enfermagem.

A inclusdo da familia no tratamento da crianca € de extrema importancia para o
desenvolvimento da crianga (ELSEN, 1994). Considerando a realidade das CRIANES na pratica de

enfermagem pediatrica e as necessidades de cuidado domiciliar pelos familiares, questionou-se:
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como os familiares/cuidadores cuidam dessas criancas no ambito domiciliar. Assim, objetivou-se

descrever o cuidado desenvolvido pelos familiares/cuidadores de CRIANES no domicilio.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva e exploratdria. A producdo de dados foi
desenvolvida de forma participatoria, partindo da concepcéo de que os sujeitos atuam ativamente
com sua subjetividade, no processo de construcdo do conhecimento (CABRAL, 1998). O projeto
de pesquisa foi aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa da Universidade Federal de Santa
Maria (UFSM) sob nimero de CAAE: 0318.0.243.000-10.

Optou-se pelo Método Criativo e Sensivel (MCS), sendo que as Dinamicas de Criatividade
e Sensibilidade (DCS) séo o eixo do MCS, e assim como os Circulos de Cultura Freireanos, criam
espacos de discussao e reflexdo, levando os sujeitos da pesquisa a problematizarem suas praticas
vivenciais (CABRAL, 1998; FREIRE, 1993). As DCS proporcionam um espaco de discussdo
coletiva dos sentidos, em um entendimento dialdgico, dialético e plural a partir de uma questao
geradora de debate que pode ser respondida por meio de uma producao artistica. Neste estudo foi
desenvolvida a DCS Corpo Saber, com 0 objetivo de dimensionar o processo de cuidar no espaco
domiciliar, usando a metafora do desenho de um corpo. A partir da questdo geradora: “Como vocé
cuida de seu filho ou filha com necessidades especiais de satide em casa?”” O cenario do estudo foi
uma unidade de internacdo pediatrica de um hospital universitario do sul do Brasil em marco de
2011.

Os sujeitos foram cinco familiares cuidadores de CRIANES, sendo dois pais e trés maes
com CRIANES internadas na unidade pediatrica. Foram excluidos aqueles familiares cujas
CRIANES nunca estiveram sob cuidados domiciliares.

Posteriormente os dados foram submetidos a Andlise de Discurso (AD), em sua corrente
Francesa descrita por Orlandi (2005).

Resultados e Discussdo

A partir da questdo geradora de debate, os familiares das CRIANES trouxeram a
superprotecdo como forma de cuidar dessa crianga no domicilio. Tem-se a privacao desse filho em
relacdo aos habitos de vida, restricdo alimentar, protecdo devido a sua fragilidade e dependéncia
tecnoldgica, bem como ressalva a certas brincadeiras que podem levar a vulnerabilidade da satde
da CRIANES.
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Para Paula, Nascimento e Rocha (2009) as estratégias de enfrentamento das familias diante
do surgimento de uma doenca cronica em um de seus membros dependem das caracteristicas da
pessoa doente, tais como idade e género, e da propria doenca em questéo.

De acordo com Vieira, Dupas e Ferreira (2009) o tempo indeterminado da doenca cronica,
seguido pelo risco de complicacBes exigem controle e cuidados constantes da familia, devido a
possiveis sequelas que podem ocorrer, e essa € uma das dificuldades que a familia da CRIANES
pode enfrentar.

A liberdade da crianga brincar e viver a sua infancia acabam comprometidas diante de seu
diagndstico, deste modo a crianga ndo poder fazer certas atividades bastante comuns na infancia, o
que pode gerar isolamento social e prejudicar o desenvolvimento adequado do infante. Assim, a
crianca pode ter seu desenvolvimento fisico e emocional afetado e apresentar desajustes
psicoldgicos decorrentes do tratamento (VIEIRA, DUPAS E FERREIRA, 2009). Dessa forma, o0s
cuidadores familiares desenvolvem um cuidado de preservagéo, buscando proteger seus filhos de
possiveis agravos. Entretanto, este cuidado leva ao afastamento social e a restricdes de atividades

comuns na infancia.

Concluséo

Por fim, para atender as demandas de salde das CRIANES a familia se organiza e
desenvolve um cuidado que familial de preservacdo. Diante da necessidade especial da crianca, a
familia utiliza artificios, desde o cuidado centrado na preservacdo da saude da crianca a busca
incessante de sua recuperacdo. Cuidar deste filho passa a fazer parte do cotidiano familiar, € uma
forma de ocupar-se, de sentir que esta fazendo algo para manter a vida desta crianca.

Para a familia, mais do que um desafio, o cuidado desta crianca é fundamental para manter
sua sobrevivéncia. Entre as diferentes formas de cuidar de um filho dependente de tecnologia,
preservar a crianca de agravos e complicacfes maiores relacionados a doenca é primordial para a
familia.

Recomenda-se espagos de escuta para esses familiares verbalizarem seus medos, angustias e
0s sentimentos que a doenca acarreta no espago familiar. A enfermagem enquanto fonte de cuidado
tecnoldgico e cientifico deve estar preparada para receber essa demanda e possibilitar que a familia
seja vista como cliente. Para tanto, a formacdo dos enfermeiros deve transcender as préaticas e
técnicas hospitalares e visualizar o @mbito domiciliar como um espaco proficuo para cuidar em

salde.
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