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RESUMO

Objetivo: refletir sobre os desafios enfrentados pelos familiares cuidadores de criancas com necessidades
especiais de salude (CRIANES), para o cuidado destas no domicilio. Método: estudo descritivo, tipo reflexao,
que apresenta a contribuicdo do progresso tecnoldgico e suas repercussoes na salde da crianca, as quais se
refletem na reducao da mortalidade infantil em contraponto ao aumento do nimero de criancas com afeccoes
cronicas e que necessitam dos servicos de salde para além do exigido por outras criancas, as CRIANES.
Resultados: dentre os diversos desafios no cotidiano de cuidar de CRIANES destacam-se a necessidade do
cuidado domiciliar e a dificuldade de acesso aos servicos para o acompanhamento dessas criancas no contexto
da comunidade. Conclusdo: ha a necessidade de promover o empoderamento do familiar cuidador, para a
pratica de cuidado dessa crianca, possibilitando o acesso desse grupo aos servicos de salde na comunidade.
Descritores: Enfermagem; Saude da Crianca; Doenca Cronica; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: to reflect on the challenges faced by family carers of children with special health care needs
(CRIANES) for the care of those at home. Method: a descriptive study, reflection type, which presents the
contribution of technological progress and its impact on child health, which is reflected in the reduction of
child mortality in contrast to the increasing number of children with chronic conditions and who require
health services beyond that required by other children, CRIANES. Results: among the many challenges in the
daily care of CRIANES highlight the need for home care and the difficulty of access to services for the
monitoring of these children in the context of community. Conclusion: there is a need to promote the
empowerment of the family caregiver for this child care practice, enabling that group to access health
services in the community. Descriptors: Nursing; Child Health; Chronic Disease; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivo: reflexionar sobre los desafios enfrentados por los familiares cuidadores de nifios con necesidades
especiales de salud (CRIANES) para el cuidado de estos nifos a domicilio. Método: estudio descriptivo, tipo
reflexion, que presenta la contribucion del progreso tecnoldgico y sus repercusiones en la salud del nifo, las
cuales se reflejan en la reduccion de la mortalidad infantil en contraste al aumento del nimero de nifios con
afecciones cronicas y que necesitan servicios de sanidad mas alla de lo exigido por otros nifos, la CRIANES.
Resultados: de entre los diversos desafios en lo cotidiano de cuidar de CRIANES se destacan las necesidades
de cuidado a domicilio y la dificultad de acceso a los servicios para el acompanamiento de estos ninos en el
contexto de la comunidad. Conclusidn: existe la necesidad de fomentar los poderes del familiar cuidador para
la practica del cuidado del niflo, permitiendo el acceso de este grupo a los servicios de sanidad en la
comunidad. Descriptores: Enfermeria; Salud del Nifo; Enfermedad Cronica; Enfermedad Pediatrica.
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INTRODUCAO

A assisténcia neonatal avancou muito nas
ultimas décadas, com a introducao de
recursos terapéuticos e tecnologicos mais
eficazes e recursos humanos especializados. O
cuidado nessa area sofreu modificacbes ao
longo do tempo, sob influéncias politicas,
econdmicas, culturais e sociais, refletindo-se
no Brasil, principalmente, com a importacao
de respiradores e incubadoras nos anos de
1960." Essa importacdo intensificou-se na
década de 50, foi difundida pelos hospitais na
década de 60 e teve seu destaque na atencao
a crianga, na década de 70.

Com estes avancos tecnoldgicos
introduzidos no cuidado a salde da crianca,
obteve-se a reducao da mortalidade infantil e
aumento da  sobrevida ~de criancas
clinicamente frageis. Entende-se, assim, que
este progresso tecnologico contribuiu na
elevacao dos indices de criancas com doencas
cronicas/incapacitantes, dentre as quais
muitas necessitam de algum tipo de
tecnologia para manter sua sobrevivéncia.’

O desenvolvimento tecnoldgico tem
contribuido para evitar a morte de criancas
com doencas cronico/incapacitantes porque,
sem esses recursos, elas nao se manteriam
vivas." Isso ocasionou o surgimento de um
grupo de criancas dependentes de tecnologia
e/ou cuidados de saude, denominadas, a
partir de 1995, na literatura internacional,
pelo Maternal and Health Children Bureau,
como Children With Special Health Care
Needs (CSHCN), e no Brasil, a partir de 1999,
como Criancas com Necessidades Especiais de
Salde (CRIANES).>*

Independente das demandas de cuidado
apresentadas pelas CRIANES faz-se necessario
considera-las como uma clientela emergente
na enfermagem pediatrica em virtude da
diversidade de cuidados requeridos por elas.
Destaca-se como caracteristica desse grupo de
criancas a singularidade do cuidado, sendo
considerado sobrenatural pela sua natureza
complexa e a fragilidade clinica dessas
criang:as.‘r"6 Elas possuem, ainda,
vulnerabilidades  social, programatica e
individual. Todos esses aspectos representam
desafios nao sé para a equipe de saude, mas
também para o familiar cuidador que mantém
os cuidados da CRIANES no domicilio.’

As CRIANES representam desafios para os
profissionais de saude, em especial para os
profissionais de enfermagem, que se
defrontam com internacbées e reinternacoes
que acentuam a complexidade diagnédstica e
medicamentosa da crianca. Para os cuidadores
familiares os desafios se agigantam, uma vez
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que eles possuem o desafio de cuidar em casa,
de uma crianca com cuidados habituais
modificados, que necessita do uso continuo de
medicamentos, com tecnologias implantadas
em seu corpo, exigindo vigilancia constante e
dedicacao exclusiva do cuidador familiar.®

No Brasil, nao existem estimativas oficiais
acerca do numero de CRIANES dentre a
populacao em geral. No entanto, pode-se
identificar o crescimento do grupo de CRIANES
nos indices epidemiolégicos de forma
inversamente proporcional a reducao da
mortalidade infantil, resultado do aumento da
sobrevivéncia, conforme estudos ja apontaram
na realidade de outros paises e do Brasil.” "
Neste pais, o aumento do grupo de CRIANES
relaciona-se a trés fatores: criancas com
doencas evitaveis que tém seu estado de
saude cronificado devido as internacoes e
reinternacdes;  criancas com  afeccoes
perinatais que, devido a um longo periodo de
tratamento intensivo, desenvolvem doencas
complexas; e criancas com malformacoes
congénitas que resultam na necessidade de
um acompanhamento de salude peridédico, por
um tempo indeterminado.

A despeito de as taxas oficiais apontarem
um decréscimo dos indices de mortalidade por
afeccoes perinatais no Brasil, que, no periodo
compreendido entre os anos 2000 e 2008 foi
de 14,7 a 10,3 para cada 1000 nascidos vivos e
no Rio Grande do Sul, foi de 7,9 a 7,5" esta
causa implica em um expressivo nimero de
criancas que  sobrevivem  apresentado
demandas de necessidades especiais de salde.
Nesse sentido, destacam-se as doencas
respiratorias como uma das principais
complicacoes apresentadas pelas CRIANES,
representando  40,3% das causas de
hospitalizacdes (SUS) em criancas menores de
quatros anos, entre 1998 e 2007."

A invisibilidade nas taxas oficiais implica na
vulnerabilidade programatica dessa clientela,
pois nao existem politicas publicas especificas
para ela, sendo necessario, muitas vezes,
recorrer a decisées judiciais para que as
CRIANES possam ter acesso a servicos e
equipamentos essenciais a seu
tratamento/acompanhamento de saude.

A fragilidade clinica das CRIANES envolve a
exposicao ao adoecimento e o risco de vida
pela descontinuidade no uso dos
medicamentos de  sobrevivéncia, pela
inadequacao no manejo das tecnologias
corporais ou dos equipamentos necessarios a
administracio de medicamentos.” Essa
fragilidade denota a vulnerabilidade individual
destas criancas que necessitam de um
cuidador. Ja a vulnerabilidade social das
CRIANES esta vinculada a baixa renda per
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capita das familias, muitas vezes insuficiente
para atender as demandas minimas dessas
criancas, e ao desconhecimento por parte dos
familiares/cuidadores dos direitos da crianca
com necessidades especiais aos programas
sociais.’

Este artigo objetiva refletir sobre os
desafios para o cuidado de CRIANES no
domicilio, enfrentado por seus familiares
cuidadores.

Dentre os diversos desafios enfrentados no
cotidiano de cuidar de CRIANES, tanto pelos
familiares cuidadores quanto pelos
profissionais de salde, nesse artigo destacou-
se a necessidade do cuidado domiciliar as
CRIANES - o cuidado familiar, a dificuldade de
acesso e o seguimento da salde das CRIANES
no contexto da comunidade.

e A necessidade do cuidado domiciliar as
CRIANES - o cuidado familial

Apdés a alta hospitalar da CRIANES, os
familiares enfrentam a realidade de cuidar de
uma crianca especial, que porta algum tipo de
dispositivo no seu corpo ou que precisa de
medicamentos para sobreviver. As CRIANES
exigem padroes de cuidados complexos,
assim, o cuidado prestado as CRIANES pelos
profissionais e familiares se difere do cuidado
apreendido pelo senso comum. Este cuidado
precisa ser desenvolvido no domicilio, embora
neste ambiente nao existam as mesmas
tecnologias disponiveis no hospital.*

No momento da alta hospitalar, os
familiares das CRIANES passam a ser os
cuidadores  principais  dessas  criancas,
exigindo, muitas vezes, abnegacao da vida
social para dedicar-se aos cuidados especificos
que ela necessita. Cuidar de um filho com
dependéncia tecnoldgica no domicilio provoca
a desorganizacao do nucleo familiar em varias
dimensoes do viver, bem como nas atividades
rotineiras.”® As criancas com necessidades
especiais de salde, quando no domicilio,
demandam cuidados continuos de natureza
complexa, técnicas de cuidado realizadas
rotineiramente no hospital (sondagem,
aspiracao, banho de leito, cuidados com
drenos, curativos, entre outros
procedimentos), que passam a ser
procedimentos realizados no domicilio pelo
familiar cuidador, exigindo destreza, manejo
e adaptacao do ambiente domiciliar para o
cuidado. Nesse contexto, ha a necessidade de
se mediar praticas de cuidado com essas
familias, tendo por base os saberes
fundamentais da enfermagem.™

Desse modo, a equipe de enfermagem
precisa negociar os saberes e praticas
fundamentais para atender as multiplas
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demandas de cuidados dessas criancas no
domicilio. Assim, mediar saberes necessarios
ao desenvolvimento do cuidado as CRIANES,
considerando que se trata de uma tarefa
complexa para a enfermagem, deparando-se
com a invisibilidade dessa clientela nas taxas
oficiais e nas politicas publicas. Evidenciam-se
como problemas, na pratica, o distanciamento
dessas familias do planejamento de cuidados
dos profissionais de salde, dentre eles os
profissionais de enfermagem, bem como o
desconhecimento da rede social que poderia
apoia-las na assisténcia a saude e qualidade
de vida da CRIANES no ambito domiciliar.

Os cuidadores familiares de CRIANES, em
geral, sao mulheres que vivem em uma
situacao de opressao, causando-lhes
sofrimento e estresse, comprometendo o seu
bem-estar. Para ser uma boa mae, atendendo
o legado da obrigacao moral, as cuidadoras
devem ser atenciosas, dedicadas, zelosas e
abnegadas de sua vida social.” Isso as conduz
ao isolamento social, sofrimento e estresse,
afetando negativamente a sua salde.

¢ A dificuldade de acesso aos servicos e
o acompanhamento de saude das
CRIANES no contexto da comunidade

Embora a legislacdo do Sistema Unico de
Saude (SUS) garanta o direito e acesso a saude
para todos, de forma igualitaria, os familiares
das CRIANES, muitas vezes, se deparam com a
dificuldade de acesso a servicos de saude e
falhas no sistema de referéncia e
contrarreferéncia. O suporte social & fragil,
sendo reduzido a rede familiar mais proxima e
ao servico terciario. Em muitos casos, a
CRIANES so tera acesso aos servicos de salde
quando a familia esta instrumentalizada e
tenta buscar o tratamento da crianca,
tecendo uma rede de apoio pautada em
favores de pessoas conhecidas que atuam nos
servicos.”'®" Isso fere os principios de
integralidade e universalidade'® de acesso que
preconiza o SUS.

As CRIANES necessitam de um conjunto de
servicos que trabalhem em prol da
reabilitacao; nesse sentido, precisam de uma
rede de apoio social que forneca suporte aos
familiares cuidadores. Essa rede de apoio
deve ir além dos servicos médicos e de
enfermagem, abrangendo as necessidades das
criancas e do familiar cuidador no seu
cotidiano.’

Em relacao ao panorama politico e social, a
legislacao  vigente ndo traz politicas
especificas para essa clientela, o que dificulta
0 acesso e 0 apoio por meio de redes sociais,
aos cuidadores de CRIANES. Trata-se,
portanto, de uma problematica recorrente,
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denunciada por autores supracitados, que
desenvolvem estudos direcionados tanto as
criancas com doencas cronicas, quanto
aquelas com necessidades especiais de saude.

Salienta-se, ainda, que o amparo legal e de
politicas puUblicas é fundamental para dar
suporte aos familiares cuidadores dessas
criancas, visto que a demanda de cuidado
apresentada por elas, no cotidiano, ja é
bastante complexo.

Entretanto, nao basta o direito estar
garantido na legislacdo e em politicas publicas
vigentes para que ele seja de fato
implementado. Pesquisas realizadas com
CRIANES nos ultimos anos tém revelado que ha
um longo caminho que ainda separa os direitos
dessas criancas assegurados pela legislacao, e
a efetivacao dos mesmos na pratica."

CONCLUSAO

Os desafios de cuidar de uma CRIANES no
domicilio perpassam pela necessidade de
apreender saberes e praticas que nao fazem
parte do cotidiano dos familiares cuidadores e
pela dificuldade de acesso aos servicos de
saude para dar continuidade ao tratamento
dessas criancas.

Nesse contexto, os familiares cuidadores
precisam tecer suas proprias redes de apoio,
embasados na luta diaria que inclui
peregrinacao a diversos servicos, recursos
judiciais e  utilizacao de  contatos
privilegiados, ferindo os principios do SUS.

E necessario dar visibilidade a este grupo
infantil, vislumbrando um cuidado de
enfermagem que contemple as singularidades
da crianca e sua familia, tendo em vista a
dimensao epidemiologica e politica do
cuidado. Com o desvelar da visibilidade,
cogita-se a efetiva inclusao da problematica
das CRIANES nas discussoes das politicas
publicas no Brasil, na academia, assim como
ja ocorreu em outros paises da América do
Norte.

Os profissionais da salde, dentre eles a
equipe de enfermagem, necessitam atentar
para essa clientela, assistindo as familias que,
repentinamente, se veem no papel de
cuidadoras de uma crianca dependente de
tecnologias no domicilio. Nesse sentido,
recomenda-se o desenvolvimento de uma
assisténcia centrada na familia, tendo a
educacdo em salde como estratégia de
empoderamento de familiares cuidadores de
CRIANES.

Conclui-se que ha um longo caminho a ser
trilhado para se alcancar o reconhecimento da
existéncia desse grupo; a necessidade de
promover o empoderamento do familiar
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cuidador para a pratica de cuidado dessa
crianca, possibilitando o acesso desse grupo
aos servicos de salde na comunidade.
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