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RESUMO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e exploratéria que objetivou descrever a vulnerabilidade das
criangas com necessidades especiais de satide para o cuidado e manutengdo da vida no cotidiano. Os sujeitos foram
10 tamiliares/cuidadores de criangas em uma unidade de internagio pedidtrica de um hospital de ensino. Os dados
foram produzidos por meio do método criativo e sensivel, mediado pelas dindmicas de criatividade e sensibilidade
e submetidos a andlise de discurso francesa. Os resultados apontaram que as criangas possuem vulnerabilidade
individual, social e programdtica traduzidas pela sua fragilidade clinica, a dificuldade de acesso aos servigos de
satde e a inexisténcia de politicas publicas especificas. Recomenda-se a reestruturagdo do sistema de referéncia e
contrarreferéncia, programas e politicas publicas de satide especificas para essa clientela. Para isso, torna-se relevante
que os profissionais de enfermagem proporcionem, aos familiares/cuidadores, momentos de escuta, reconhecendo
na subjetividade do cuidado desenvolvido pelo familiar no domicilio.

Descritores: Satde da crianga. Enfermagem pediatrica. Vulnerabilidade. Familia.
RESUMEN

Estudio cualitativo descriptivo y exploratorio que tuvo como objetivo describir la vulnerabilidad de los nifios con necesidades
especiales de salud para el curdado cotidiano. Los sujetos fueron 10 familiares/cuidadores de nifios en una unidad de pediatria
de un hospital universitario. Los datos se produjeron por medio del método creativo y sensible a través de la dindmica de la
creatividad y sensibilidad y sometidos al andlisis francés del discurso. Los resultados mostraron que los nifios tienen vulnerabi-
lidad indrvidual, social, y programdtica traducidas por su fragilidad clinica, la dificultad de acceso a los servicios de saludy
la falta de politicas especificas. Se recomienda la reestructuracion del sistema de referencia y contrarreferencia, los programas
¥ las politicas pitblicas de salud para que estos nifios. Es importante que los profesionales de enfermeria proporcionen a los fa-
miliares/cuidadores momentos de escucha, reconoctendo, en la subjetividad de atencion desarrollado por la familia en el hogar.

Descriptores: Salud del nifio. Enfermeria pedidtrica. Vulnerabilidad. Famalia.
Titulo: Vulnerabilidad de los nifios con necesidades especiales de atencion médica: implicaciones para enfermeria.

ABSTRACT

This qualitative-based, descriptive, exploratory research aimed to provide an account of the vulnerability of children with special health
needs in terms of required care and everyday life support. The subjects were ten_family members/caregivers of children who were
approached in a pediatric admission unit of a teaching hospital. Data were produced by means of  the creative and sensitive method,
mediated by creativity and sensitivity group dynamacs and submitled to French discourse analysis. Resulls pointed out that the indrvidual,
soctal and programmatic vulnerability of children was translated into their clinical frailty, difficulty in gaining access to healthcare
services, and absence of specific public policies. The stucy recommends that the referral and counter-referral system, as well as the specific
healthcare public programs and policies aimed at this clientele, be restructured. For this purpose, nursing professionals should strive to
actrvely listen to famaly members/caregivers and subjectrvely recognize the home-based caregrving process carried out by the famalies.

Descriptors: Child Health. Pediatric Nursing. Vulnerability. Family.
Title: Vulnerability of children with special health care needs: implications for nursing.
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INTRODUCAO

As priticas de cuidado a crianga vém se mo-
dificando com o passar dos anos. Houve avangos
cientificos e tecnolégicos, na década de 1990, que
contribufram para a elevag¢io da sobrevida de
criangas consideradas invidveis e/ou extremamente
frageis clinicamente. Esses avancos resultaram em
um maior nimero de criangas que necessitam de
cuidados médicos complexos, e assim elevaram-se
os fndices de criangas com doengas cronicas e/ou
Incapacitantes, muitas delas continuando dependen-
tes de tecnologia. As Criangas com Necessidades
Especiais de Saide (CRIANES), assim chamadas
no Brasil, foram denominadas inicialmente nos
Estados Unidos de Children with Special Health
Care Needs (CSHCN)". Essa clientela necessita de
cuidados no domicilio para além daqueles ofertados
as demais criangas e adolescentes.

No Brasil, o aumento do grupo de CRIA-
NES relaciona-se com doengas evitdveis que se
tornam doengas cronicas devido as reinternagoes
da crianca, as afecg¢des perinatais que, apds tra-
tamento intenso, podem progredir para doengas
complexas e ainda malformagdes congénitas, com
necessidade de acompanhamento de satde por
tempo indeterminado®.

No municipio de Santa Maria no Rio Grande
do Sul, as CRIANES sio significativas nos servigos
de atendimento pedidtrico de um hospital-escola; em
58,5% das criangas que desenvolveram necessidades
especiais de satde isso foi devido a causas perinatais,
malformagdes congénitas, prematuridade e doengas
sindromicas®. Independentemente das demandas
de cuidado apresentadas por essas criangas, faz-se
necessario considerd-las como uma clientela emer-
gente, em virtude da complexidade dos cuidados re-
queridos, assim como da singularidade e fragilidade
clinica em que essas criangas vivem®.

A Necessidade Especial de Satde (NES) da
crianga pode desencadear sofrimento e expecta-
tivas diversas na crian¢a e em sua famflia, nio
somente pela doenga em si, mas também por suas
repercussdes soclais e emocionais. Desse modo,
as familias precisam conviver nio s6 com as difi-
culdades relacionadas ao cuidar das criangas, mas
com os problemas decorrentes da pouca eficiéncia
do sistema publico de satde, como dificuldade de
acesso ao atendimento médico especializado ou a
exames especificos®.
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Ao consultar a base legal relativa a essa te-
mética, tem-se a Constituigdo Federal Brasileira®,
juntamente com o Estatuto da Crianga e do Adoles-
cente (ECA), que passou a reconhecer a cidadania
da populagio infanto-juvenil, independente do sexo,
cor, etnia, classe social e desenvolvimento cogniti-
vo. Assim, toda crianga passou a ser cidada, porém
observa-se uma lacuna entre o que é garantido por
lei e o que é praticado pela sociedade!™.

Frente as consideragdes anteriores, o estudo
objetivou descrever a vulnerabilidade das CRIA-
NES para o cuidado e manutengdo da vida no co-
tidiano. Deste modo questionaram-se quais sdo as
vulnerabilidades apresentadas por essas criangas.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva
e exploratéria. A produgéo de dados foi desenvolvida
de forma participativa, partindo da concepgio de
que os sujeitos atuam ativamente no processo de
construgdo do conhecimento, em que a pesquisa é
um processo implicado na criagio de condigdes para
que os sujeitos tenham suas vozes reconhecidas®.

Optou-se pelo Método Criativo e Sensivel
(MCS), por meio das Dinamicas de Criatividade e
Sensibilidade (DCS) que, assim como os Circulos
de Cultura Freireanos, criam espagos de discussdo
e reflexdo, levando os sujeitos da pesquisa a pro-
blematizarem suas praticas vivenciais e existenciais.
O MCS propicia um espago de discussio coletiva,
em um entendimento dialégico, dialético, plural, no
qual o grupo ultrapassa a condi¢do de objeto para
a de sujeito na pesquisa®.

Nesta pesquisa foram desenvolvidas duas di-
namicas, a DCS Corpo Saber, a fim de dimensionar
o processo de cuidar no espago domiciliar, usando
a metafora do desenho de um corpo, procurando
despertar a memoria latente dos participantes.
A partir da questdo geradora de debate: Como
vocé cuida de seu filho ou filha com necessidades
especiais de satde em casa. E a DCS Costurando
Estérias, a fim de que os sujeitos compartilhassem
problemas e dificuldades individuais que possam ter
raizes sociais coletivas, a partir de um entrelagar de
linha, em que os sujeitos responderam a seguinte
questdo: Conte-me de que forma vocé aprendeu a
cuidar deste filho ou filha em casa.

O cendrio do estudo foi a Unidade de Inter-
nagdo Pedidtrica (UIP) de um hospital de ensino
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do sul do Brasil. Os sujeitos foram 10 familiares/
cutdadores de CRIANLS, entre eles uma tia, dois pais
e sete mdes de criangas com NES internadas na unidade
pedidtrica. Foram inclufdos familiares/cuidadores de
CRIANES internadas na UIP no periodo de coleta
dos dados que j4 tivessem desenvolvido cuidados
domiciliares as criangas. E excluidos aqueles fami-
liares/cuidadores cujas criangas nunca estiveram
sob cuidados domiciliares ou que, por indicagio da
equipe de satude, ndo estivessem em condigdes de
participar do estudo.

Os dados foram submetidos a Andlise de Dis-
curso (AD), em sua corrente francesa, quando se
aplica a materialidade linguistica ao texto®. Essa
analise serve para dar expressdo ao texto, possibi-
litando ao leitor compreender as falas dos sujeitos.
Para tanto, foram utilizados recursos ortograficos:
/ —pausa reflexiva curta; // — pausa reflexiva longa;
/// — pausa reflexiva muito longa; ... — pensamento
incompleto; # — interrupgdo da enunciagdo; [ ] —
para inserir informagdo completar ao enunciado;
“...”—aspas duplas indicam a fala ou texto de outrem
reproduzidos pelo entrevistado; [...] — indica que
houve um corte na fala dos sujeitos. Posteriormente
foram aplicadas as ferramentas analiticas da meta-
fora, parafrase e polissemia.

peciais de satde: implicagdes para a enfermagem. Rev Gatcha Enferm.

Salienta-se que a pesquisa s6 teve inicio apds
a aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa,
sob ntimero de protocolo: 0318.0.243.000-10. Aos
sujeitos de pesquisa foi apresentado um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, informando os
objetivos do estudo, sobre o cardter voluntario de
suas participagdes, sem qualquer tipo de penalidade
se quisessem desistir em qualquer etapa do estudo,
bem como o anonimato dos sujeitos, por meio da
utilizag¢do de nomes ficticios em suas enunciagdes.

RESULTADOS

Os familiares/cuidadores trouxeram por meio
de suas enunciagdes as dificuldades de inclusio social,
como uma das vulnerabilidades das CRIANES, o
preconceito de pessoas devido a dependéncia tecno-
16gica, a precariedade e a demora para o diagndstico,
bem como o cuidado solitério e familial. Por meio das
produgdes artisticas é possivel perceber a diversidade
de cuidados que sio desenvolvidos pelos familiares/
cuidadores no ambito domiciliar, e ainda, a impor-
tancia da presenca da familia como eixo norteador
das praticas de cuidado desempenhados no domicilio.
Essas percepgdes sdo reafirmadas por meio das Figu-
ras 1 e 2 e nas falas dos familiares a seguir:

Kond

Figura 1 — Produgio Artistica de Eva: Dinamica Corpo Saber. Santa Maria, RS, 2011.
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Figura 2 — Produgdo Artistica de Roberto: Dindmica Corpo Saber. Santa Maria, RS, 2011.

Ah, / na escola ela nao brinca, né?! Ela fica ld na
secretaria, // fica sentada! / Agora, gragas a Deus,
ela estd indo pro pdtio e fica sentada, / quando é uma
brincadeira que ela possa brincar sentada! (Solange).

[...7// Dificuldade de conciliar a convivéncia do meu
com os outros [outros filhos do casal] porque... De nds
também, porque, assim, se é o som alto, para ele tem
que ser mazis alto! Devido ao problema auditivo dele

[...7 (Abel).

[...] Porque, desde que ele nasceu, virias pessoas jd me
pararam “Ah, quantos dias ele tem?” [referindo-se ds
perguntas das pessoas]. Ela [uma pessoa que abordou
Eva] olhou para minha cara “Ele é doente?” [...] E eu
pensei comigo... ele é doente? Eu disse: Nao! Ele s6 ndo
tem o hormonio do crescimento [...] (Eva).

[...] Pra gente estd sendo muito dificil, para a_fami-
lza... da Clara! Até no colégio ela ndo estd indo mats...
No colégio! Sobre as brincadetras com ela no colégio!
Os colegas pararam de conversar com ela... Pararam de
brincar com ela... // Nio é mais a mesma coisa que era
antigamente! (Roberto).

[...]7 O meu marido que tem auxiliar de enfermagem!
Foz ele que me ajudou, ele sabia bem mais que eu, né!?["...]
A gente aprendeu quase tudo com a equipe médica! (Rosa).

[.J E eu e a minha mae! [Que cuidam da CRIANES]
(Vilma).
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Para os familiares de CRIANES o processo
de inclusio social dessas criangas ¢é dificil, devido a
sua fragilidade clinica. Os cuidadores trouxeram,
ainda, a dificuldade de conseguir-se um diagndstico
médico para a crianga, bem como o longo trajeto
percorrido, que caracterizam a dificuldade de acesso
aos servicos, configurando situagdes de vulnera-
bilidade social e programdtica. Pode-se constatar
ainda, que os desafios para o cuidado das criangas
assemelham-se, a partir do entrelagar da linha, que
representa as enunciagdes de cada familiar/cuida-
dor, representadas na Figura 3.

Nao, a principio ela sempre foi fazer o pré-natal ["... ], 56 que
ele, sendo clinico geral e cuidando das gestantes... / quando
ele viu que tinha um problema, /' ele ndo soube dizer o que
era, e mandou ela vir pra cd! ["...]. AL, que ela foi fazer esse
exame particular / e ai soube do problema // ["... ] (Liicia).

[...] Foi muito triste, né!? /' Porque... // eu_fiz todo o
pré-natal certinho da Jilia, /' ew ganhei a Jilia, né / com
38 semanas, / correu tudo bem, fui pra casa, né?! [...]
E no tercero dia, ela comegou a apresentar aqueles sintomas
/ que eu ndo sei explicar.. // Revirava as maozinhas /
[convulsdes]. Por onde ew moro, levet ela / por seis médicos,
e eles olhavam e diziam que eu tinha tomado um susto da
minha filha. Outro me disse que era célica! ["...] (Circe).

Imagina... // quando eu soube, ela tinha sete anos!
E... // que isso dat ela nasceu bem, né?! Ela comegou
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Figura 3 — Dinamica Costurando Estérias. Santa Maria, RS, 2011.

a enfraquecer e dai eu trouze ela... Doutora de ld deu
zarope, mas ela ndo conseguia nem engolir a salrva! /
Dai, eu disse que ela ndo conseguia nem engolir a saliva,
e a doutora disse para levar ela pra casa e dar o xarope.
[...] Dat, a doutora queria que eu fosse embora... /' e
me dar mais um remédio, dai, eu disse: Ndo vou levar
ela embora! Dai a doutora disse “Entdo tu leva ela ld
no hospital” [hospital de outro municipio vizinho]

[...] (Solange).

[...] Quando ele estava com uns dez dias, eu dei um
banho de costume, // ele dormiu e depois se acordou
num choro! A gente achou que era célica e ndo era, e ndo
aliviava, / dai a gente levou no plantao, e acharam que
era dor de ouvido... E como ld ndo tem mutto recurso,
mandaram nos de volta para casa! [...] O médico disse
para ir na clinica /' que ia chegar um pediatra de [de
outra cidade], que iria examinar, pots o caso dele era
grave. [...] Cheguei ld e dei ele para os médicos [para
0 exame médico], af esperamos até as 07:30, e deram a
noticia que o bebé estd com meningite! (Mara).

Pelos discursos dos familiares/cuidadores, o
servico de referéncia e contrarreferéncia ndo estabe-
lece uma conexio direta, ou seja, nio funciona como
deveria. O servigo primério desconhece a clinica da
crianga, que, entre idas e vindas do pronto atendi-

mento ao domicilio, apresenta complicag¢des ainda
mais significativas. O que denota a desarticulagio
do sistema, o despreparo dos profissionais de satide
frente aos achados clinicos para dar o diagnéstico
dessa crianca.

As enunciagdes também denotam o itinerario
percorrido pelos familiares em busca de atendi-
mento/diagnostico para seus filhos e filhas. Nesse
itinerario, por vezes, o servigo privado precisa ser
acionado para que se consiga um atendimento de
qualidade e/ou acesso ao sistema publico de saide,
além da busca por auxilio financeiro para custear o
tratamento da crianca.

[...] O Caio, logo que ele nasceu, a gente sabia os pro-
blemas de saiide que ele tinha, entremo [entramos] pela
parte do coragdo dele... [ processo para pedido de auxilio
devido os problemas cardiacos]. Entremo [entramos]
[...7 um pedido de auxilio-doenga, ele ganhou, /' até os
dez anos ele recebe. / E... e... e.../ seringa, tipo... equi-
pamentos, gazes, micropore, essas cotsas. Tudo que ele
precisa, eu pego no posto! Remédio, se tem na secretaria,
eu pego! Se nao tem, eu compro! (Eva)

Eu tenho a... / aposentadoria dele! [...] E caro as
bombinhas, ai eu trouxe ele e perguntei se ele podia
ficar sem as bombinhas [ de medicagdo]. Ele ndo estava
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aposentado na época, né? Ku ia até na rddio, mas nao
deizxava ele sem as bombinhas [mde relata que solicitava
medicamento até nos meios de comunicagdo]. Dai eu
consegui aposentar ele, é da onde e compro os remédios
dele que falta... / Aproveitei e comprei o nebulizador
porque ele tem que usar sempre, né? (Ana)

Percebe-se que as familias procuram recursos
alternativos para viabilizar o cuidado da crianga, que
possibilitem a aquisi¢do de materiais necessarios
para o tratamento. Por vezes, langam mao dos meios
de comunicagio, e apelam para as doagdes a fim de
que a sociedade fique sensibilizada pela situagdo
da CRIANES. Assim, as familias vio tecendo uma
rede de apoio paralela e singular, dependendo das
demandas da crianga e dos servigos/institui¢des
que eles conseguem acessar.

DISCUSSAO

A doenga cronica na crianga gera novas de-
mandas para os membros da familia. Incentivar os
seus membros a compartilharem sentimentos uns
com os outros permite uma comunicagio eficiente,
levando ao enfrentamento de problemas de forma
saudavel"). Os grupos familiares vao descobrindo
caminhos para o ajustamento da realidade que se
apresenta com desvios provocados por situagdes
dificeis presentes no contexto familiar. As ativi-
dades de cuidado desenvolvidas pela familia, na
maioria das vezes, sdo executadas de forma soli-
téria e ininterrupta’*'?).

Tem-se, ainda, a luta pela sobrevivéncia e a
busca incessante da familia da CRIANES por uma
vida mais digna, em que os familiares deparam-se
ainda com o preconceito da populagdo em geral, que
nio estd preparada para conviver com a crianga na
sociedade, e, assim, o convivio social fica restrito
ao nucleo familiar.

Os familiares/cuidadores trouxeram a tona
as limita¢des vivenciadas no desenvolvimento do
cuidado a CRIANES, a rede social restrita, as vul-
nerabilidades da crianga que possui alguma necessi-
dade especial de satide. Embora o familiar/cuidador
seja o principal responsavel pelo desenvolvimento
do cuidado a crianga com NES, essa familia precisa
encontrar suporte nas redes de apoio no pds-alta
hospitalar. O campo da satide deve estar atento para
o centro do cuidado, no qual estdo a crianga e sua
familia, como seres cuidados com suas condi¢des
de vulnerabilidade!"”. Dessa forma, a enfermagem
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deve atuar no planejamento, organizagdo, execugio
e avalia¢do do processo de cuidar e assistir em satde.

Frente a vulnerabilidade social que essas pes-
soas enfrentam, existe ainda o desafio da inclusio
social. Na luta pela sobrevida das criangas, muitas
vezes essas familias encontram-se desamparadas
no pés-alta hospitalar para dar continuidade ao
tratamento da crian¢a. As familias apontaram,
ainda, a necessidade de aprender a reorganizar a
vida pessoal e social com os cuidados da CRIANES.
Desse modo, é possivel observar que a familia passa
a viver a vida da crianga e que a responsabilidade
do cuidado é continua na vida do familiar/cuidador.

Entretanto, a vulnerabilidade dessas criangas
nio diz respeito a serem criangas incapazes, mas
na capacidade da CRIANES para ter condigdo de
desenvolver comportamentos adaptativos para su-
perar os fatores de risco que podem prejudicar sua
satde e qualidade de vida. A vulnerabilidade social
esté atrelada a obtengio de informagdes, as possi-
bilidades de incorpora-las as mudangas praticas, o
que ndo depende sé dos individuos, mas do acesso
aos meios de comunicagio, escolarizagio, recursos
materiais, decisdes politicas, possibilidade de en-
frentar barreiras culturais, entre outros aspectos'®.

A vulnerabilidade programatica estd vinculada
aos recursos sociais que os individuos necessitam;
esses recursos sdo esforgos programéticos funda-
mentais, como a geréncia e o monitoramento de
programas nacionais, regionais ou locais de pre-
vengdo e cuidados relativos a enfermidade, a fim
de otimizar seu uso e identificar a necessidade de
outros recursos('?).

Diversos fatores de vulnerabilidade afetam o
ambiente onde a crianga e sua familia estdo inseri-
das, principalmente os de ordem socioecondmica e
cultural. A vulnerabilidade esta acoplada a preca-
riedade em uma gama de bens e servigos envolvidos
com a situagdo de uma enfermidade. A equipe de
saide, ao considerar as dificuldades que afetam a
crianga e sua familia, deve executar um cuidado
integral a satde, construindo redes de apoio em
nivel hospitalar e domiciliar'®.

Frente ao exposto, pode-se considerar que
o fato de a CRIANES possuir uma necessidade
especial de satde faz com que a crianga e a sua
familia lutem pela sobrevivéncia e para que essa
crianga encontre espagos na sociedade, que ndo estd
preparada para recebé-la. Isso reflete a vulnerabi-
lidade desse grupo em relacdo aos seus direitos de
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cidadania. O amparo legal e de politicas publicas é
fundamental para dar suporte ao familiar/cuidador
dessas criangas, visto que a demanda de cuidado
apresentada por elas, no cotidiano, ja é bastante
desafiadora. Considerando ainda que o processo de
cuidado dessa crianga é exclusivamente tamilial e
muitas vezes solitario.

Em um mundo de comportamentos pragmati-
cos, de rendimento e de produgio, a ideia que per-
passa é a de que a crianga que possui algum tipo de
limitagdo serd subjugada pela sociedade"”, causando
sofrimento para crianga e seus responsaveis as si-
tuagoes de restri¢do em relagio ao convivio social.

Estudo realizado em Minas Gerais apontou
que os responsaveis por criangas consideram satisfa-
tério o acolhimento que é realizado pela Estratégia
da Saude da Familia (ESF), assim como a postura
dos profissionais, uma vez que todas as respostas
foram superiores a 70% de aprovagio('®). Pesquisa
realizada na capital do Rio Grande do Sul, sobre
os servigos de referéncia para a crianga, demons-
trou que 74,4% frequentavam a unidade de satde
da familia, seguida dos consultérios particulares
com 11,1%, o que denota a adesio dos usudrios aos
servigos primarios de satde!".

Entretanto, os resultados obtidos neste estudo
revelaram que os familiares cuidadores, ao buscarem
os servigos de atendimento primario de satde, se
deparam com um sistema que nio é resolutivo, e
frequentemente esses familiares sdo encaminhados
para o domicilio sem resposta as suas necessidades.
Muitas vezes, os préprios cuidadores, ao observa-
rem que ndo houve melhora do quadro clinico da
crianga, retornam ao servigo, e outros procuram
estratégias para a resolutividade em clinicas parti-
culares ou buscam a hospitalizagio da crianga em
servigos de referéncia em outros municipios.

Ressalta-se, que a ESF é uma politica de re-
organizagdo da atencdo primdria a satide no Brasil,
que propde aplicar os preceitos técnicos assisten-
ciais do Sistema Unico de Satde (SUS), com base
na universalidade, resolutividade, integralidade,
equidade e participagiio social®).

Todavia, se o servigo prevé acesso universal
com resolutividade dos problemas de satde, o mes-
mo ndo ocorre quando se trata das demandas de
satde apresentadas por CRIANES. Neste estudo, os
tamiliares/cuidadores apontaram lacunas da assis-
téncia para o diagnéstico, o que acaba contribuindo
para os agravos de satde dessas criangas.
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Dessa forma, a familia da crianga com neces-
sidade especial de satde exerce importante papel,
contrapondo-se a marginalizagdo social da crianga,
proporcionando espacos para que essa crianga tenha
visibilidade, percorrendo caminhos solitarios na so-
ciedade e nos servigos de satide. Consequentemente,
a rede familiar propicia a formacdo de vinculos so-
ciais da CRIANES, ampliando suas possibilidades
de inclusdo social, numa sociedade pouco ou nio
preparada para atender as demandas de criangas
clinicamente frageis.

CONSIDERACOES FINAIS

O processo de cuidado desenvolvido pelo fami-
liar/cuidador da crianga com necessidades especiais
de satide pauta-se em estratégias para manutengdo
da sua sobrevivéncia, respaldado pelo conhecimento
adquirido com a experiéncia/vivéncia advinda da
sua pratica.

A pesquisa constatou a vulnerabilidade indi-
vidual, social e programética da CRIANES, signi-
ficada no discurso dos familiares/cuidadores pela
fragilidade clinica da crianga, pela exclusdo social,
na precariedade de acesso aos servigos de satde e
pelas referéncias a seus filhos e filhas como criangas
doentes que, em seu modo de ver, néo o sio.

Ha dificuldades em obter-se um diagnéstico
médico que agilize o inicio do tratamento da crianga
e de acesso aos servigos de satde, o que ocasio-
na o agravamento do estado clinico da crianga.
Os tamiliares apontaram, ainda, que o trajeto
percorrido na ateng¢do primaéria é pouco ou nio
resolutivo, levando-os a uma busca incessante e
solitaria pelo tratamento adequado, quase como
uma peregrinagdo pelos servigos de referéncia e
contrarreferéncia em satdde e clinicas particulares.

Ainda, constatou-se que os sintomas apresen-
tados pela crianga descritos pelos familiares/cuida-
dores, por vezes, sdo desconsiderados, tornando-os
oprimidos pelo sistema, que nido os acolhe e nédo
os escuta de forma sensivel. Assim, o atraso no
diagnéstico retarda o inicio do tratamento, o que
pode trazer complicagdes e agravos ao estado da
saide da crianga. Embora a legislagdo do SUS
garanta principios basicos como a universalidade,
integralidade, equidade e resolutividade, os fami-
liares/cuidadores de CRIANES ndo tém usufruido
deles para a resolucido das demandas de cuidado
dessas criangas.

Versio on-line em Portugués/Inglés: http://www.scielo.br/
scielo.php?script=sci_serial&pid=1983-1447&Ing=pt&nrm=iso



Silveira A, Neves ET. Vulnerabilidade das criangas com necessidades es-

peciais de satde: implicagdes para a enfermagem. Rev Gaticha Enferm.

2012;33(4):172-180.

Sugere-se que os servigos de atengdo primaria
e os profissionais de saide que atuam nessa area
devam estar capacitados para trabalhar em prol
das criangas com necessidades especiais de saidde,
visualizando o dmbito domiciliar como uma ex-
tensdo para a pratica de cuidado. Faz-se necessario
que os profissionais de enfermagem reconhegam o
processo de cuidado desenvolvido pelos familiares/
cuidadores, possibilitando as criangas uma vida com
mais qualidade. Para isso, torna-se relevante que
os profissionais de enfermagem proporcionem aos
familiares/cuidadores momentos de escuta, reco-
nhecendo, na subjetividade do cuidado desenvolvido
pelo familiar, espagos para educagdo em satde de
forma mais efetiva/objetiva, em prol de um cuidado
aprimorado no domicilio.

Salienta-se que as CRIANES convivem em
situacdes de vulnerabilidade em seu cotidiano, en-
tretanto, ndo se pode visualizar essa vulnerabilidade
como falta de potencial para recuperagio dessa
crianga, ou indiferenga para o tratamento digno e
de qualidade, que vise a manutengio da vida. Para
isso, equipe e familiar/cuidador devem almejar um
processo de cuidado integral, valorizando a crianga
e sua familia, na sua singularidade, limitagoes e
superagdes, como clientela potencial e emergente.

Frente ao exposto, salienta-se a necessidade de
programas e politicas de satde que deem suporte
aos tfamiliares/cuidadores na comunidade, para
que a CRIANES e sua familia encontrem amparo
nas redes de apoio no pés-alta hospitalar, a fim de
que sejam minimizadas possiveis complicagdes de
satide da crianga.
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