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RESUMO

Criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES) demandam cuidados especiais de salude no domicilio,
caracterizados como de natureza continua e complexa. Objetivou-se descrever e discutir os desafios determinados por
esses cuidados para as cuidadoras de CRIANES no domicilio. Pesquisa qualitativa realizada em hospital de ensino do
sul do Brasil, em dezembro de 2004, tendo como fonte de dados: entrevista, relatério da dindmica de criatividade e
sensibilidade Corpo Saber desenvolvida com quatro cuidadoras e prontuario de cinco criangas em atendimento. Os
dados foram analisados pelo método da Andlise de Discurso francesa. As mulheres desvelaram a natureza complexa
do cuidado as CRIANES e a relevancia de realiza-lo com base em saberes e praticas que nao pertencem ao seu
cotidiano existencial. Elas situaram esse cuidado como de sobrevivéncia, (sobre)natural e singular devido a sua
complexidade, elevada demanda e dedicacao. Prioritariamente, todas as ac¢des cuidativas implementadas eram
preservadoras da vida. Conclui-se que é preciso incluir as familias das CRIANES na assisténcia de enfermagem no
intuito de ampliar o poder de negociacdo dessas mulheres para além da sobrevivéncia. Assim, as CRIANES
apresentam desafios a Enfermagem Pediatrica, tendo em vista as diferentes demandas de cuidados tanto em nivel
hospitalar quanto familial e comunitério.

Descritores: Enfermagem pediatrica; Cuidadores; Saude da crianca; Educacdo em saude.

ABSTRACT

Children with special health care needs (CSHN) demand continuous and complex special health care at home.
Qualitative research was applied to describe and discuss the challenges determined for these caring to CSHN'’s
caregivers at home. Four female caregivers of the CSHN in a room-in at teaching hospital in the southern Brazil on
December of 2004 were interviewed and participated in group dynamics of the creative-sensitive method. And charts
of these children were analyzed. French discourse analysis was applied to the empirical data. The caregivers unveil the
complex nature of the CSHN'S care and the relevance to do that based on knowledge and practices which are no
included in their existential daily life. This caring was characterized as a survival care, (super) natural and singular due
to it complexity, high demand and dedication. As a priority, all care actions were in order to preserve of the child’s life.
In conclusion, it is necessary to include these relative caregivers in the nursing care, aiming to amplify the negotiation
power of these women beyond the survival of them. In this way, the CSHN present challenges to pediatric nursing due
to care demands in different sceneries such as hospital, family and community.

Descriptors: Pediatric nursing; Caregivers; Health education; Child health.

RESUMEN

Nifios con necesidades especiales de salud (NNES) exigen cuidados especiales de salud domiciliaria, caracterizados por
ser de naturaleza continua y compleja. Objetivo-se describir y discutir los desafios que conllevan estos cuidados para
las cuidadoras familiares de NNES. Estudio cualitativo realizado hospital universitario del sur de Brasil en diciembre de
2004 teniendo como fuente de datos: la entrevista, un informe de la dinamica de creatividad y sensibilidad Cuerpo
Saber desarrollada con cuatro cuidadoras y el prontuario de cinco nifios en atencion. Los datos fueron analizados por
el método del andlisis del discurso francés. Las mujeres desvelaron la naturaleza compleja de los cuidados a los NNES
y la relevancia de realizarlo con base en los saberes y practicas que no pertenecen a su cotidiano existencial. Ellas
clasificaron ese cuidado como de supervivencia, (sobre)natural y singular debido a su complejidad, elevada demanda
y dedicacion. En su mayoria, todas las acciones cuidativas implementadas eran preservadoras de la vida. Se concluyo
que es necesario incluir las familias de los NNES en los cuidados de enfermeria, ampliando el poder de negociacién de
las mujeres. Asi, NNES presentan desafios a la Enfermeria pediatrica, considerando las diferentes demandas de los
cuidados hospitalarios, familiares e comunitarios.

Descriptores: Enfermeria pediatrica; Cuidadores; Educacion en salud; Salud del nifio.
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INTRODUCAO

Comparando-se as Taxas de Mortalidade Infantil
(TMI), de 1984 (70,9 por mil nascidos vivos) com
2004 (22,5 por mil nascidos vivos)®®, percebe-se
uma mudanca no perfil epidemiolégico da infancia
brasileira. Enquanto no primeiro momento, as
doencas imunopreveniveis contribuiram
expressivamente para o quadro de morbimortalidade,
no segundo, as afeccbes perinatais desenham uma
nova tendéncia neste quadro. Trés fatores
determinantes contribuiram para essa mudanca.
Primeiramente, a melhoria das condi¢cbes ambientais
e nutricionais da populacdo infantil brasileira;
segundo, a implementacdo de programas, estratégias
e acbes de saude direcionadas ao quadro de
morbimortalidade infantil, como por exemplo, o
impacto do Programa Nacional de Imunizacdo (PNI)
sobre a reducdo das doencas infecciosas e
imunopreveniveis; e, terceiro, a incorporagdo de
novas tecnologias na recuperacdo das doencas
infantis por causas congénitas e adquiridas®>.

Em contrapartida & maior sobrevivéncia infantil
frente a prematuridade, as malformagdes congénitas,
doencas crénicas e traumas, houve um crescimento
de sobreviventes com sequelas advindas da
recuperagédo dos quadros agudos de doencas e/ou do
processo terapéutico.

Em todo o mundo, os beneficios da réapida
evolucdo da tecnologia de medicamentos e
equipamentos gerou uma nova clientela, denominada
pelo Maternal and Health Children Bureau (Estados
Unidos), pela primeira vez, em 1998, de Children
with Special Health Care Needs (CSHCN)®. Elas
representam um conjunto de criangcas que
demandam cuidados especiais de saude, de natureza
temporaria ou permanente, com uma pluralidade de
diagnoésticos meédicos, dependéncia continua dos
servigos de saude e de diferentes profissionais devido
a fragilidade clinica™®.

No Brasil, elas foram denominadas de Criancas
com Necessidades Especiais de Salde (CRIANES)®,
tendo como agravante a fragilidade clinica dois
importantes complicadores: a vulnerabilidade social e
a auséncia de politicas publicas especificas
direcionadas para esse grupo populacional®. Por
exemplo, no Rio de Janeiro (Brasil), um estudo
apontou que 74,2% dos bebés egressos da terapia
intensiva neonatal apresentavam alguma necessidade
especial de saude; e no sul do Brasil (Santa Maria —
RS) o indice de necessidades especiais atribuidas a
intercorréncias no periodo perinatal foi de 58,5%".

No que se referem a fragilidade clinica das
CRIANES brasileiras, os disturbios respiratorios sédo
apontados como a causa principal de internagao
hospitalar. Dados do Ministério da Saude
relacionados com a hospitalizacdo de criancas
menores de cinco anos indicam que s6é no ano de
2004, elas representaram 45% das internagfes nos

hospitais do Sistema Unico de Saude (SUS). A média
de internacao foi de 15 dias‘®. Outro estudo apontou
que 6,3% criancas egressas da terapia intensiva
pediatrica pertenciam ao grupo das CRIANES®®.

No conjunto das vulnerabilidades sociais que
aumentam a exposi¢do das CRIANES ao adoecimento
e a cronicidade, estd a contribuicdo do componente
neonatal na TMI. Esta contribuicdo relaciona-se ao
aumento da taxa de morbidade por afeccdes
perinatais que, na contramdo do movimento
decrescente da TMI no Brasil, encontra-se em ritmo
crescente. As condi¢cdes de saude da mulher, da
gestacdo, do parto e do nascimento permanecem
como fatores contribuintes para que as afeccgles
perinatais tornem o componente neonatal um grande
desafio para a problematica de saude e doenca dos
menores de um ano.

Outro achado significativo registrado nos estudos
brasileiros sobre CRIANES é a particularidade das
demandas de cuidados situando-as como de
desenvolvimento, tecnoldgicos, medicamentosos e
habituais modificados®. No primeiro, estdo incluidas
as criangas com disfuncdo neuromuscular que

requerem reabilitacdo psicomotora e social. No
segundo, as criancas dependentes de tecnologia
(cateter semi-implantavel, bolsas de colostomia,

ureterostomia, cénula de traqueostomia etc). No
terceiro segmento, estdo as farmacodependentes
(antirretrovirais, cardiotdnicos, neurolépticos etc). No
ultimo, as criancas que dependem de modificacdes na
forma habitual de cuidar incluindo a realizacdo de
tarefas comuns no dia-a-dia*%9.

As criancas com necessidades especiais de
saude, quando no domicilio, demandam cuidados
continuos de natureza complexa, constituindo-se em
desafios para os seus cuidadores familiares. Neste
contexto, ha a necessidade de se mediar praticas de
cuidado, tendo por base os saberes fundamentais da
Enfermagem. Portanto, destaca-se a educacdo em
saude como uma estratégia de intervencao
importante, cujas premissas apontam para o0
conhecimento dos familiares cuidadores, alvo da agado
educativa, e de suas demandas de aprendizagem
para cuidar de uma CRIANES. Desta forma, com o
objetivo de descrever e discutir os desafios
determinados por esses cuidados para as cuidadoras
familiares de CRIANES no domicilio questionou-se:
quais desafios as CRIANES apresentam no cuidado
domiciliar para os familiares cuidadores?

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo exploratdério
descritivo desenvolvido em um hospital publico de
grande porte, federal, destinado ao ensino, pesquisa
e assisténcia a comunidade, que atende demandas de
toda a regido centro-oeste do Estado do Rio Grande
do Sul. O hospital é referéncia em alta complexidade,
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sendo o Unico hospital publico da regido que possui
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e Pediatrica.

Constituiram-se, como fontes de dados, os
prontuarios de cinco criangas e a entrevista
semiestruturada com quatro cuidadoras, sendo que
uma delas possui dois filhos CRIANES. Estas
informacdes somaram-se ao relatério da dinamica de
criatividade e sensibilidade (DCS) Corpo Saber
realizada com essas quatro cuidadoras em dezembro
de 2004.

Na DCS Corpo Saber, apresentou-se aos sujeitos
da pesquisa um cartaz com o desenho da silhueta de
uma criangca e solicitou-se que, com canetas
coloridas, eles registrassem palavras-chave
indicativas das a¢Bes de cuidar, desempenhadas por
eles. A questdo geradora de debate foi: “Como vocé
cuida de seu filho em casa apo6s a alta do hospital?”
Porém, as cuidadoras optaram por fazer, cada uma, o
seu proprio desenho em folhas de papel A; para
representar o cuidado. Com isso, elas trabalharam
individualmente, construindo a sua producao artistica
(PA) representativa do cuidado domiciliar.

A implementacdo da Dinamica Corpo Saber
orientou-se pelas diretrizes do método criativo e
sensivel, ou seja, combinou procedimentos de coleta
de dados tipicos da pesquisa qualitativa tradicional
(observagao, entrevista e discussdo de grupo) com as
producdes artisticas. Embora, a concepc¢do grupal
imanente a DCS seja de pluralidade, a singularidade
de cada participante foi preservada pelo espirito
democratico e participativo®?.

Por essa razdo, a DCS foi desenvolvida em cinco
momentos®?: primeiro momento, as participantes do
grupo se apresentaram, e o0 primeiro autor
(pesquisador de campo) explicou 0 que se esperava
com o0 encontro e com o desenvolvimento da
dindmica; no segundo, os materiais utilizados na
dindmica foram disponibilizados as participantes, a
questdo geradora de debate foi introduzida pelo
pesquisador, e as participantes realizaram o trabalho
individual ou coletivo. No terceiro momento, as
participantes apresentaram as suas producdes
artisticas individuais ou coletivas, socializaram o que
foi produzido. No quarto momento, o0s temas
geradores foram decodificados em subtemas durante
a andlise coletiva e a discussdo grupal. No ultimo
momento, procedeu-se a sintese tematica dos temas
e subtemas, bem como a validacdo dos dados.

Os dados produzidos foram analisados pelo
método da Analise de Discurso francesa como
meétodo de leitura e interpretacdo dos dados. A opg¢ao
por essa vertente de analise deveu-se ao fato de a
leitura flutuante das entrevistas e do relatério da DCS
apontar para um discurso marcado pela histéria
existencial das mulheres, como uma pratica de
cuidado culturalmente naturalizada®?.

A primeira etapa da analise constituiu-se em
conferir materialidade linguistica ao texto. Para tanto,

foram utilizados recursos ortograficos, tais como: /:
pausa reflexiva curta; //: pausa reflexiva longa;///:
pausa reflexiva muito longa;...: pensamento
incompleto; #: interrup¢do da enunciagdo de uma
pessoa; ##: interrupcdo da enunciacdo de duas
pessoas; (...): interrupcdo de uma enunciacdo e
posterior continuacdo da enunciacdo interrompida;
(ndo-italico) - textos acrescentados pelo pesquisador;
‘*..: aspas simples indicam a fala ou texto de alguém
citado dentro da enuncia¢do de outrem.

Na segunda etapa da analise’®, chegou-se ao
objeto discursivo, no qual foram empregadas as
ferramentas analiticas que mostraram como
funcionou o processo discursivo e os efeitos de
sentidos que derivaram do discurso. Elegemos como
ferramentas analiticas a metafora, o interdiscurso,
processos parafrasticos e polissemia.

A metéafora consiste na tomada de uma palavra
por outra, estabelecendo o modo como ela significa.
O interdiscurso é a relacdo do discurso com uma
multiplicidade de discursos. Os processos
parafrasticos evidenciam que em todo dizer ha
sempre algo que se mantém; a polissemia rompe
com a repeticdo, caracterizando os multiplos sentidos
produzidos pelo sujeito, o diferente do ja dito.

Na terceira etapa, chegou-se a formacédo
discursiva dos seus enunciadores que denotou a
formacéo ideolégica®® dos sujeitos.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa da instituicdo (Protocolo n© 093/2004 -
CEP/UFSM) e todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Foram
atribuidos nomes ficticios as mulheres participantes
do estudo para garantir o anonimato das mesmas.
APRESENTACAO DOS RESULTADOS E
DISCUSSAO

Para atender as multiplas necessidades de
sobrevivéncia e as demandas de cuidados continuos
no domicilio, as mulheres cuidadoras priorizam as
acbes cuidativas no seu cotidiano existencial. No
espaco da DCS Corpo Saber, foi apresentada uma
questdo geradora ampla (“como vocés cuidam das
criangas em casa?”) que se desdobrou em outros dois
questionamentos na conducdo do debate grupal:
“guem a auxilia (ajuda) neste cuidado?” e “com
quem vocés aprenderam a cuidar desta forma?”

Assim, a partir dos resultados, as cuidadoras
desvelaram a natureza complexa do cuidado as
CRIANES e a relevancia de realizd-lo com base em
saberes e praticas que nado pertencem ao cotidiano
existencial da maioria delas. Ao compartilhar suas
experiéncias, duavidas, insegurangcas, medos e
incertezas no cuidar, demarcaram o enfrentamento
com um cuidado totalmente dependente de acertos e
erros para garantir ou ndo a sobrevivéncia da
criancga.
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Tais achados conduziram para a apresentacao do
cuidado as CRIANES de duas formas: um cuidado
(sobre)natural e um cuidado singular, sem deixarem
de ser ambos culturalmente construidos.

O carater (sobre)natural do cuidado relaciona-
se, neste estudo, a quantidade e a intensidade de
dedicacdo que essas criancas exigem para além da
pratica natural de cuidar da maioria das criancas®®.
O saber de experiéncia feita, que foi apreendido por
essas mulheres na socializagdo das préaticas femininas
de cuidar, demonstrou insuficiéncia para atender a
complexidade dos cuidados que os seus filhos
apresentam. Com isto, elas buscam outros subsidios
para sustentar suas ac¢des cuidativas, dentre eles a
forca espiritual, a iluminagcdo, a divinizacdo, a
esperanca e a solidariedade. Na releitura das praticas
profissionais de cuidar (equipe de enfermagem,
neurologista, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, etc.), vao
tecendo um estilo proprio de realizar o seu cuidado
no ambiente do domicilio, integrando esse cuidado ao
cotidiano existencial®® e normalizando a agenda
dessa crianca com a sua agenda de vida.

O termo singular é empregado aqui, do latim
singulare, pertencente ou relativo a um, unico,
particular e individual. Ou seja, algo que é especial,
raro e extraordinario. Refere-se aquilo que é distinto,
diferente e notavel®®. Neste sentido, entende-se a
singularidade do cuidado as criangas cujas
necessidades especiais de saude sdo superiores as da
maioria das criancas em virtude de sua fragilidade
clinica. Incluem aquele cuidado que requer das
mulheres cuidadoras uma pratica de cuidar
fundamentada em saberes cientificos. O singular
desse cuidado reside no fato de que, agregado a
pratica cotidiana de cuidar na alimentacgao,
hidratacdo, promoc¢do do conforto e bem-estar da

crianca, a maioria das cuidadoras de CRIANES lida
com medicamentos, tecnologias corporais e
extracorporais, retardo de desenvolvimento
psicomotor e quadros de morbidade associados (RGE,
pneumopatia cronica, sequela de meningite,
hidrocefalia, etc.). Ha4 uma necessidade continua de
aliar ao seu estilo de cuidar a prevencdo de danos, a
minimizacdo de riscos, a vigilancia constante dos
sinais de perigo associados a manifestacdo da
condi¢do de base (febre, convulsédo, hidrocefalia). Ou
seja, a fragilidade clinica dessas criangas imp0de para
todas as cuidadoras a incorporacdo do conhecimento
cientifico importante para o reconhecimento das
mudangas no quadro clinico que podem fazer a
diferenca entre a vida e a morte.

Raquel, mulher cuidadora, mée de M. (9 meses

de idade) e J. (2 anos e 6 meses de idade), ambos
com demanda mista de cuidados (demandas de
cuidados de desenvolvimento, tecnolégicos,
medicamentosos e habituais modificados), expressa o
modo como tem cuidado dos filhos no domicilio
durante a apresentacdo de sua producdo artistica
(PA):
(...) Assim, aqui abaixo das maos tem uma forma
que é uma banheira. Mas como um sol duas estrelas
e uma banheira, vamos dizer o sabonete. (...) Eu
coloquei como se fosse o desenho de um castical,
com uma vela, raio de luz, acesa né? Abaixo aos pés,
raios de gramado... no meio raios de sol, natureza
energia e luz. Energias, for¢ca espiritual e material,
t4? O sol representa a luz. Muita alegria, muita paz e
muito amor. (...) A estrela como se fosse uma estrela
guia, como eu sinto ele, como um anjo de Deus. (...).
Em primeiro lugar também, buscando muito a
espiritualidade, em primeiro lugar (Cuidadora
Raquel).
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Figura 1: PA de Raquel — DCS Corpo Saber.

Enunciacdes metaforicas traduzem a
singularidade do dito de Raquel, situando o cuidado
aos filhos como algo (sobre)natural, no sentido de
que exige dela um esforco para além de sua
capacidade natural de cuidadora. Entretanto, o

sentido apreendido em suas metaforas aponta para
uma adequacao do papel da mulher como cuidadora
naturalizado pelo legado cultural da obrigagdo moral.

Assim, o termo (sobre)natural deriva de um dos
significados de sobrenatural como aquilo que
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ultrapassa o natural, que nao é atribuido a natureza.
Dessa forma, o dito das cuidadoras foi ressignificado
na construcdo “(sobre)natural” como algo que esta
além dos saberes e das praticas naturais de cuidado
as criangas.

Nesse sentido, Raquel se apropria de objetos
que produzem luz (sol durante o dia, velas e castical
durante a noite) para representar uma necessidade
espiritual de iluminagdo. Ndo s6 a luz para guiar os
seus caminhos de cuidadora, mas também a energia
que essa luz pode gerar associando as forgas
espirituais as materiais necessarias ao
enfrentamento das acg¢fes cuidativas, como, por
exemplo, o banho. Essas forcas sdo também fontes
geradoras de alegria, paz e amor, aspectos
essenciais a tarefa de prestagdo do cuidado materno.
Dentro deste enfoque, a dimensdo subjetiva do
cuidado para essa cuidadora assume um carater
metafisico e sobrenatural, sem deixar de ser
culturalmente construido.

Raquel utiliza o banho como uma metafora para
apresentar a natureza complexa dos cuidados
prestados as duas criancas (seus filhos) com
derivagdo ventriculo peritoneal (DVP), uma delas
com ferida aberta devido a teratoma sacrococcigeo.
Os cuidados com a regido de implantacdo do cateter
de DVP e com a ferida exigem modificagdes no
banho para evitar contaminagdo, danos e lesdes.
Percebe-se, no enunciado da cuidadora Raquel, a
busca por uma forca que Ihe ampare no
enfrentamento desse cotidiano marcado por desafios
constantes. Ela se sustenta nos legados da obrigacédo
moral, da tradicdo e da dedicacdo®?, aliados a
espiritualidade (Deus), na luta pela sobrevivéncia
dos filhos.

Portanto, para caracterizar esse esforco sobre
humano no cuidado aos filhos, uma das cuidadoras
(Raquel) se refere a luz como fonte de iluminacgéo de
suas forcas fisicas e espirituais. Em virtude da
demanda elevada de cuidados impostos por duas
CRIANES a uma s6 cuidadora, a crengca em uma
forca superior (“Deus”, religido, etc.) proporciona-lhe
a paz de espirito, a alegria, o amor e a felicidade no
enfrentamento desse cotidiano marcado por
situagBes limites, constituindo em uma fonte de
empoderamento individual. Assim, a espiritualidade
€ uma poderosa aliada para cuidadores de CRIANES,
pois estes buscam uma significacdo transcendente
para a situacao vivenciada®®.

A segquir, Ldcia, mulher cuidadora, méae de D.

(10 anos de idade), que também apresenta demanda
mista de cuidados, enuncia:
(...) Eu coloquei assim umas setinhas que sao os
cuidado que eu tenho com a D., e sdo muitos
cuidados mesmo!! E eu as vezes eu passo até o dia
observando ela (...). Tem também o coragdozinho
dela aqui quando ela estd dando convulsédo ele fica
acelerando demais e tem que estar cuidando
(vigilante). E, as vezes, quando ela da convulséo ela
fica roxinha e o coragaozinho dela dispara.(...) Entéo,
aqui o nariz, eu tenho cuidado com a boca e o nariz
porque tem facilidade de da bactérias na sonda (risco
de contaminacdo da gastrostomia) e transmite
também para o pulméao (risco de infec¢cdo pulmonar).
Eu passo o dia olhando aquela crianga (risos). (...)
quando ela nasceu eu ja comecei a levar ela no
neurologista e ela ja me passou todos os cuidados
dela (Cuidadora Lucia).

|

-

Figura 2: PA de Lucia — DCS Corpo Saber.

Na trajetéria de cuidadora de CRIANES, Lucia
enfrenta uma elevada demanda de cuidados, ndo s6
em termos de quantidade como também de
intensidade (“Muitos cuidados mesmo”), desde o
nascimento de D.

Lucia destaca cuidados reais que fazem parte de
seu cotidiano, os quais sdo muitos (quantidade), sdo
constantes e regulares e ndo acabam nunca
(intensidade). Estes cuidados estdo presentes nas 24
horas do dia (“eu passo o dia observando ela”), sem
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vislumbrar uma possibilidade de mudanca dessa
realidade.

As demandas de cuidados materializam-se no
enunciado da cuidadora em ag0fes realizadas no seu
cotidiano existencial, com destaque para: a)
vigilancia constante (“eu passo o dia olhando aquela
crianca”); b) mensuracdo da frequéncia cardiaca; c)
monitoragcdo dos episédios de convulsao e cianose; d)
associacao entre os episddios de convulsao e cianose
(fica roxinha) e aceleracdo do batimento cardiaco; e)
cuidados com a alimentacdo por sonda nasojejunal;
f) prevencdo de contaminacdo da sonda; Q)
prevencao de infec¢cdo pulmonar.

Sob a orientacdo do profissional neurologista,
Lacia tem conduzido esses cuidados baseando-se em
tentativas mais de acerto do que erros, por vezes
amedrontada com a possibilidade da infeccédo.

O passar o dia olhando aquela crianca, simboliza
a dedicagdo da cuidadora para atender as multiplas
demandas de cuidados da filha, ao mesmo tempo em
que evidencia a fragilidade dessa crianca. O legado
cultural da dedicacdo adquire maior visibilidade, ao
mesmo tempo em que revela a filiacdo cultural ao
mito de boa mae®? Ou seja, os cuidados com D. s&o
intensos e representam uma sobre(carga) para LUcia,
sabendo que desses cuidados depende a
possibilidade de sobrevivéncia ou néo de D.

A singularidade no cuidado de monitoracdo e
vigilancia constante diz respeito a identificagcdo de
alteracdes do estado clinico da criangca, como a febre
e a convulsdo, por exemplo. Isso implica obter
informacdes sobre a condi¢cdo diagndstica da crianga,
saber o que esperar nos momentos de crises e como
essas podem ser antecipadas. A falta dessas
informacdes traz inseguranca e sofrimento para as
cuidadoras.

Raquel e Lucia desenvolvem um cuidado com
componentes (sobre)naturais denotando as diversas
formas que cada uma encontrou de enfrentar o
desafio no seu papel social de mulheres cuidadoras
de CRIANES. Os saberes e praticas que fundamentam
esses cuidados foram aprendidos nas relagbes com os
médicos e enfermeiros, e apreendidos com o tempo e
a intensidade de convivéncia com a condicdo da
crianca.

Assim, a sobrevivéncia das CRIANES depende
diretamente do reconhecimento da necessidade de
essas cuidadoras desenvolverem uma expertise®® no
cuidado, pois ndo se trata apenas de cuidados
béasicos e naturais. Estas criancas requerem cuidados
singulares por sua natureza estreitamente vinculada
ao risco de morbidade e mortalidade.

Nesse sentido, a preservacdo da vida é a
principal meta desse cuidado, de modo a atender a
necessidade especial de saude da crianga. Associadas
a isso, as condi¢cdes materiais de existéncia se
somam a fragilidade clinica e expbem a criangca a
vulnerabilidade social®.

Por outro lado, Ana e Maria desenvolvem um
cuidado incipiente, marcado por duvidas e incertezas,
bem como pouco acesso a informacBes sobre a
doenca, o tratamento e praticas de cuidado a crianca.

Ana, mulher cuidadora de G. (5 meses de idade)

com demanda mista de cuidados (de
desenvolvimento, tecnoldgico, medicamentoso,
habituais modificados), desenvolve suas acdes
cuidativas pautando-se na reproducdo das praticas
observadas por ela na clinica pediatrica:
Aqui eu desenhei o0 G., né? (...) eu sempre guardo a
banheira dele ja esterilizada, eu passo alquinho
(4lcool), isso eu estou falando em casa né? Por que
aqui (no hospital) é direto com as enfermeiras. Eu
boto Nistatina® no saquinho (regido perineal) eu
passo pouco para a pele respirar um pouco, né? (...)
Troco vérias vezes. (...) Por que assim quando ele
estava em casa, (...) até foi um pouco falta de
perguntar, eu tinha medo de pegar ele no colo (...)
Ja agora ndo, segundo o que o médico me falou,
quanto mais eu pegar ele de pezinho até seria
melhor pra circular o liquido (referindo-se ao liquor
céfalorraquidiano drenado pela DVP), né? (...) Em
casa eu olhava bastante a temperatura dele pra ver
se nao tinha febre, principalmente, trés vezes ao dia.
Também cuidava o perimetro cefélico dele pra ver se
a valvula ndo estava entupida, também, geralmente
eu que notava quando a valvula estava entupida ou
infeccionada (Cuidadora Ana).
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Figura 3: PA de Ana — DCS Corpo Saber.

Ana reproduz parte da linguagem cientifica
adotada pelos profissionais de salide no ambiente da
clinica pediatrica para descrever os cuidados que tém
com G. no domicilio. Entretanto, esses cuidados
orientam-se para: a) a desinfec¢cdo da banheira; b)
cuidados com o perineo e a troca das fraldas; c) o
posicionamento; d) a vigilancia da febre (trés vezes
ao dia); €) monitoramento da derivagdo
ventriculoperitoneal/DVP (perimetro cefalico, risco de
obstrucdo da vélvula) e de infec¢gbes. As dificuldades
oriundas da organizagdo da vida familiar de Ana (ela
tem mais cinco filhos) inviabilizaram a sua
permanéncia com G. durante os periodos de
hospitalizacéo, distanciando-a dos cuidados
profissionais de enfermagem. Neste sentido, o seu
aprendizado, até entdo, foi mediado pelos momentos
de interacdo social com a préatica de cuidado de
enfermagem profissional, o que ndo Ilhe traz
seguranca para cuidar de G.

Acdes como desinfetar a banheira, posicionar a
crianca para prevenir broncoaspiracdo durante a
alimentacdo e medir a temperatura corporal trés

vezes ao dia sdo representativas das preocupacgdes
das cuidadoras. Tais preocupagdes marcam a
singularidade do cuidado as CRIANES no controle de
infeccbes respiratorias e do sistema nervoso, pois
elas sé@o as principais responsaveis por internacdo de
CRIANES, com uma média alta de permanéncia
hospitalar® "D,

Maria, mulher cuidadora de A. (9 meses de
idade), que possui demanda mista de cuidados,
descreve os cuidados domiciliares da seguinte forma:

Esse € o A. Eu dou a mamadeira de manha. Ai
eu boto ele sentadinho, porque ele tem problema de
refluxo (refluxo gastroesofagico) e de vomitar, né? Ai
depois ali por 10 horas eu dou uma fruta. Depois eu
dou o almogo, dou 4gua e ele dorme pouquinho. Mas
ele tem que estar sempre sentado (devido ao refluxo
gastroesofagico), nunca deitado por causa do pulméao
(risco de broncoaspiragdo), né? Eu corto as unhas
dele e de tarde ali pelas cinco horas dou a janta. E é
o0 que eu faco com ele. Aqui no hospital que ele esta
mamando s6 pela sonda (nasojejunal), tiraram toda
a alimentacao (por via oral), né? (Cuidadora Maria).
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Figura 4: PA de Maria — DCS Corpo Saber.

Maria detalha o seu dia-a-dia de dedicagdo em
casa aos cuidados com A: a) alimentacdo via oral
(com mamadeira e frutas); b) posicionamento e

vigilancia de A, sempre sentado, por causa do refluxo
gastroesofagico (RGE) e para evitar a
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broncoaspiracdo; c) hidratacdo; d) repouso a tarde;
e) cuidado com as unhas.

Maria ressalta que, no hospital, foi retirada toda
a alimentacdo via oral, pois ele esta se alimentando
pela sonda nasojejunal. Em sua fala, identifica-se um
cotidiano marcado pela rotina e pelo preenchimento
do tempo com acdes cuidativas. Desta forma, a
cuidadora ndo sO6 destaca os cuidados habituais
modificados que ocupam todo o seu tempo, mas
também a preocupacdo com a manutencdo da
sobrevivéncia do filho. Neste sentido, a condicao
existencial de boa mé&e e de cuidadora zelosa e
vigilante sdo determinadores da dedicacdo total aos
cuidados e pelos novos desafios que se descortinam
no seu cotidiano.

Além dos cuidados habituais modificados que ja

tem manejado, desde o nascimento de A, Maria sabe
da necessidade da sonda nasojejunal, como uma
possibilidade real no retorno ao domicilio. Percebendo
em Maria certo receio no tocante ao manuseio da
sonda, questionei-a sobre isso. Nesse momento,
Lacia intervém, compartilhando com Maria sua
vivéncia com o cuidado tecnoldgico:
Ja. J&4 (manuseei a sonda) s6 que eles (os médicos)
até pensaram em mandar com a sonda pra casa, mas
eu fiquei com medo de lidar com a sonda, né? (com
ar timido e parecendo envergonhada) (Cuidadora
Maria).

A cuidadora Lucia, interrompendo Maria, expde a

sua vivéncia em lidar com a sonda:
Eu achei até melhor depois que colocou a sonda na
D. Porque a D. pra eu dar comida a ela eu tinha que
sentar com ela e eu passava mais de meia hora
dando comida a ela. E!!! E com a sondal!!! Falar a
verdade, é 100%. E eu bater, deixo ali pingando e é
so ficar olhando pra ela ndo arrancar. E ela conseguiu
até alcancar o peso, né? (Cuidadora Lucia).

Ldcia, uma cuidadora mais experiente (10 anos)
em relacdo ao cuidado na alimentacdo, destaca as
vantagens e desvantagens de cada método, seja por
via oral ou por sonda. Neste sentido, os aspectos
positivos dessa tecnologia sdo ressaltados, de modo
a tranquilizar e apoiar Maria em um momento de
incerteza. A experiéncia adquirida por Lucia ao cuidar
de sua filha revela, ainda, a solidariedade feminina,
um dos legados transmitidos pela herancga cultural.

As demandas de cuidados complexos as
CRIANES evidenciadas pelo estudo incluiram as de
desenvolvimento, habituais modificados,
medicamentosos e no manejo da tecnologia, em
acordo com estudo desenvolvido em um grupo com
perfil semelhante, no municipio do Rio de Janeiro®.

Essas demandas incluem cuidados de carater
singular que sado desenvolvidos, tendo por base as
orientagdes dos profissionais de saude (em geral, o
meédico e a enfermeira no hospital) e se estruturam
no sentido de atender a todas as necessidades de
cuidados das CRIANES. Essas demandas de cuidado,

gue sao mistas para a maioria delas, representam
uma sobrecarga no cotidiano da mulher cuidadora
que dedica sua agenda diaria ao cuidar.

Com o intuito de apresentar os cuidados
(sobre)naturais mencionados por essas quatro
cuidadoras e sua ressignificagdo como cuidados
singulares, foi elaborado o Quadro 1:
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Quadro 1: Os cuidados (sobre)naturais e sua ressignificagdo em cuidados singulares. DCS Corpo Saber — 2004.

Cuidados (sobre)naturais — fisico-clinicos

Cuidadoras

Cuidados

Raquel Lacia Ana Maria singulares
Apropriacao de objetos Vigilancia Desinfeccao da Alimentacédo via oral | Higiene
que produzem luz (sol constante. banheira. (com mamadeira e Perineo
durante o dia e velas e frutas). Unhas

castical durante a noite)
para representar uma
necessidade espiritual de
iluminacéao.

Troca das fraldas

Fontes geradoras de
empoderamento
individual: cuidar com
alegria, paz e amor.

Mensuracgéo da
frequéncia
cardiaca.

Cuidados perineais e

a troca das fraldas.

Posicionamento de
A, sempre sentado,
por causa do RGE.

Alimentacéo
SNJ
Via oral

Monitoracéo dos
episédios de
convulséo e
cianose.

O posicionamento
da crianca.

Hidratacao.

Hidratacao
Posicionamento
da crianca
Sentado para
proporcionar
conforto (RGE)
Prevencéo de
broncoaspiracgdo
Drenagem do LCR
na DVP

Associacdo entre
episédios de
convulsao,
cianose e
aceleragcao do
batimento
cardiaco.

A vigilancia da febre

(trés vezes ao dia).

Repouso a tarde.

Prevencéao de
infeccao
Pulmonar
Contaminacgéo da
SNJ
Contaminacgéo do
cateter da DVP

Cuidados na
alimentacéo por
sonda nasojejunal
(SNJ).

Monitoramento da
DVP para drenagem
do liquor
céfalorraquidiano
(LCR).

Vigilancia constante
do posicionamento
da crianca para
evitar a
broncoaspiracéo.

Prevencéo de
contaminacgao da

Monitoramento de
infeccdes.

Cuidado com as
unhas.

Monitoracao
Sinais Vitais
Episodios
convulsivos
Funcionamento da
DVP

sonda.
Prevencéo de
infeccéo
pulmonar.

A singularidade do cuidado na alimentac¢do de
uma crianga com sonda nasojejunal implica o
conhecimento técnico-cientifico desde o preparo do
alimento até a sua administracdo. Durante o preparo,
ela precisa ser coccionada, liquidificada, coada,
observando medidas para evitar a contaminac¢do. O
posicionamento da crianca prévio a administragdo da
dieta liquida por SNJ, a mensuracdo do residuo
gastrico, o calculo do que sera infundido
descontando-se o volume residual mensurado, a
devolucgéo do residuo gastrico por infusédo lenta. Além
disso, € imperativo a monitoracdo de intercorréncias
que podem acontecer, durante esse procedimento
(regurgitacdo, vémito, broncoaspiracdo), além da
infusdo lenta da dieta por gravidade, a limpeza da

SNJ apd6s a administracdo do volume da dieta com
agua filtrada e fervida®”. Tudo isso se constitui em
etapas que exigem aplicacdo dos principios da
enfermagem fundamental, da matematica, da
nutricdo humana, da fisica, etc., aliados a paciéncia e
a atencdo da cuidadora.

A alimentacdo por via oral de uma crianga com
RGE possui implicagbes como, por exemplo: medidas
preventivas da contaminac¢ao do alimento, bem como
a observacdo da consisténcia pastosa deste,
posicionamento da crianga para prevenir
broncoaspiracéo e pneumonia®?.

O cuidado singular na prevencdo de infeccdes
implica a monitoracdo da temperatura como uma das
primeiras manifestacdes visiveis de contaminacdo do
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cateter de DVP, da SNJ, da ferida (do estoma), de
broncopneumonia ou pneumonia por aspiracdo. No
sentido de prevenir infec¢cdes, faz-se necessario
empreender medidas para evitar a contaminagdo no
preparo dos alimentos, no manejo do cateter de DVP
e da SNJ.

O posicionamento da crianca em semifowler
(sentado com apoio a 45 graus) foi uma acao
cuidativa adotada na prevencdo de broncoaspiracdo
de alimentos administrados por via oral na condig¢ao
de RGE e pela SNJ (dieta liquida). Na presenca de
DVP, essa acdo direciona-se para a manutencdo da
permeabilidade do cateter, possibilitando a drenagem
do LCR®7,

A baixa escolaridade, comum a maioria as
cuidadoras de CRIANES™, pode dificultar a
apreensdo de conhecimentos cientificos que
embasem a realizacdo desses cuidados complexos.
Sabe-se que ha uma estreita relagdo entre
escolaridade materna e saude infantil® que se
agrava quando associada a presenca de condi¢cdes
especiais de saude da crianca.

A singularidade na modificagdo dos cuidados
habituais envolve medidas de protecdo do perineo e
da ferida do teratoma sacrococcigeo, durante a
higienizacdo, de modo a minimizar danos. Envolve
também atencdo especial para o posicionamento e o
banho da crianca, que possui dispositivos
tecnolégicos no corpo, como SNJ, cateter de
oxigénio, valvulas etc., devido ao risco de penetracao
de agua no sitio de implantacdo da valvula, da
entrada de ar ou 4gua no estdbmago da crianca pelo
orificio da sonda nao fechada e do deslocamento da
SNJ. Envolve, por fim, atencdo a hidratacdo da
crianca em uso de SNJ, com pneumopatia cronica,
bem como a necessidade de monitorar os sinais de
desidratacdo nos eventos de dispnéia/taquipnéia
continua.

O desenvolvimento de habilidade no cuidado a
crianca com cateter de oxigénio, com valvula de DVP,
com SNJ envolve uma singularidade no manejo
dessas tecnologias corporais implantadas, o que
causa inseguranca na mulher cuidadora. Ela precisa
conhecer, por exemplo, o0 mecanismo de
funcionamento de uma valvula de DVP para
monitorar a sua nao funcionalidade e/ou presenca de
infeccdes.

Assim, as cuidadoras de CRIANES desenvolvem
no domicilio um cuidado de sobrevivéncia, o que
torna este cuidar um acontecimento singular em suas
vidas. Esses cuidados sdo complexos, portanto, ndo
pertencentes ao cotidiano das familias e ao saber
oriundo de sua cultura. Estudo desenvolvido com
criangas soropositivas para o HIV denotou os desafios
de suas cuidadoras em tornar o0 cuidado
medicamentoso parte de seu cotidiano de cuidar®®.

Embora todas as criangas apresentem demanda
de cuidado medicamentoso, este ndo foi incluido

pelas cuidadoras no “corpo” desenhado nem
mencionado como parte constitutiva do seu cotidiano
de cuidados. Dessa forma, esse nédo-dito pode ser
significado, por sua nao referéncia, como algo
silenciado®®.

Uma das possiveis explicacdes para esse siléncio
é o fato de as cuidadoras nao participarem do
cuidado medicamentoso durante a permanéncia da
crianca no hospital; além disso, a DCS Corpo Saber
ocorreu no espaco hospitalar durante o periodo de
internagdo de seus filhos. A memodria recente da
hospitalizacdo silenciou o cuidado medicamentoso,
pois, na unidade de internacdo pediatrica, a equipe
de enfermagem é responsavel por esses cuidados. A
memodria latente dos cuidados domiciliares explicitou
os demais tipos de cuidados (tecnolégicos, habituais
modificados e de desenvolvimento), pois muitas das
acbes a eles relacionadas s&do delegadas aos
acompanhantes no hospital. Em geral, somente os
cuidados relativos a alimentacdo, a higiene e a
recreacdo da crianca sdo delegados aos familiares
acompanhantes durante a internagéo.

Dessa forma, a pouca participacdo da familia no
planejamento e na implementagcdo dos cuidados as
criancas no espago hospitalar, incluindo o
medicamentoso, pode estar se refletindo nas re-
hospitalizagdes frequentes da crianga. Essa excluséo
no ambiente hospitalar ndo permite que elas tenham
contato com as praticas de cuidar que terdo de
reproduzir no domicilio, especialmente aquelas que
envolvem os saberes fundamentais de enfermagem,
os principios da matematica®®.

Do mesmo modo, visualiza-se uma pouca
participacdo da enfermagem no seguimento
ambulatorial e domiciliar dessas criancas, tendo em
vista que a enfermeira n&o foi citada pelas
cuidadoras como mediadora de praticas cuidativas
durante essa DCS e, o mesmo se verificou em outros
estudos relativos a essa clientela®. Assim,
percebe-se que a pratica de cuidados fundamentais
pautada nos saberes da enfermagem né&o esta sendo
mediada com os familiares cuidadores, sendo que os
profissionais citados foram o médico e o
fisioterapeuta. Portanto, o suporte para o cuidado no
domicilio ndo estd tendo Vvisibilidade, nem
efetividade. Neste sentido, destacam-se estudos que
tem ressaltado a importancia da acdo educativa
associada a acgdo curativa, como um fator
contribuinte para a reducdo das internagdes
hospitalares®13-14.18-19)

Outra forma de siléncio manifesto foi a né&o
mencdo a atividade de recreagdo como integrante da
dimensdo subjetiva do cuidar de CRIANES no
domicilio. Deste modo, percebe-se que a
preocupacao das cuidadoras centra-se na
implementacdo de cuidados de sobrevivéncia
fundamentado na preservagdo da vida da crianga. O
significado desse n&o-dito sugere que a socializa¢do
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da crianca situa-se a margem do processo de cuidar.
Com isso, percebe-se ndo somente o isolamento da
crianca, mas também o isolamento social da mulher
cuidadora, dificultando o seu processo de
empoderamento coletivo.

Assim, o modo de cuidar dessas CRIANES
envolve cuidados singulares de natureza complexa,
continua e intensa. As cuidadoras fazem um esforco
sobre-humano para suprir as demandas das criancas
e garantir a sobrevivéncia delas. Entretanto, esses
cuidados envolvem conhecimentos de enfermagem
que precisam ser mediados nas atividades de
interacdo dos profissionais de enfermagem com as
cuidadoras em diferentes cenarios de pratica
(ambulatério, hospital, comunidade, domicilio, etc.).
Incluir as familias com o intuito de compartilhar
saberes e praticas necessarios ao desenvolvimento
deste cuidado (sobre)natural e singular no domicilio
apresenta-se como um dos desafios para a
Enfermagem Pediétrica.

Nessa rotina de cuidados de sobrevivéncia,
algumas delas acabam se resignando e buscando a
normalizagdo da vida conforme ela se apresenta,
considerando que seu cotidiano é dedicado Unica e
exclusivamente a esta atividade. Isto leva ao
fortalecimento do empoderamento individual e a sua
alienacdo™2, pois, em se tratando de um cuidado
de sobrevivéncia, essas cuidadoras ndo tem escolha,
tendo, muitas vezes que manipular de forma
compulsoéria, tecnologias estranhas ao cotidiano
familiar®*®_ para elas, o desempenho do papel de
cuidadoras constitui-se uma obrigacdo materna de
ordem moral, implementando acg¢fes cuidativas
preservadoras da vida de seus filhos.

CONCLUSOES E IMPLICAGOES PARA A PRATICA
CLINICA

Na dimenséo subjetiva, o cuidado as CRIANES se
d4d de duas formas: (sobre)natural e singular.
Visualizou-se, na natureza complexa desse cuidado, a
relevancia de sua realizacdo com base em saberes e
praticas que nao pertencem ao cotidiano existencial
da maioria das cuidadoras. Em verdade, sdo saberes
pertencentes ao campo dos cuidados de enfermagem
pediatrica que penetram no universo da familia e se
somam ao conjunto dos cuidados que todas as
criancas possuem independente do seu estado de
saude.

Paradoxalmente, o fato de esses cuidados serem
intensos, constantes, continuos e complexos pode
transformar-se em fonte geradora de estresse e
opressao a sua cuidadora que se sente responsavel
por esse cuidado. Nesse sentido, por ser um cuidado
de sobrevivéncia, elas sentem-se afetivamente
comprometidas com os cuidados aos filhos e
moralmente obrigadas a desenvolvé-los para ndo ser
alvo de critica da sociedade e da instituicdo de saude.
Com isso, elas se resignam ao desempenho do papel

de cuidadoras e a implementacdo de ac¢des cuidativas
preservadoras da vida de seus filhos.

Assim, as CRIANES sdo um grupo emergente
que apresenta desafios a Enfermagem Pediatrica,
tendo em vista as diferentes demandas de cuidados
tanto em nivel hospitalar quanto familial e
comunitario. Apresentam desafios, também, as suas
familias no que tange a quantidade e natureza dos
cuidados desenvolvidos no domicilio.

Dessa forma, incluir essas criancas e suas
familias na assisténcia de enfermagem torna-se
fundamental no sentido de que a enfermagem possa
contribuir com seus saberes fundamentais e suas
praticas de cuidados cientificas para ampliar o poder
de negociagdo das mulheres no cuidado as CRIANES
para além da sobrevivéncia.

Ressalta-se também a necessidade da criacdo de
programas de acompanhamento das familias das
CRIANES, tais como grupos de apoio e educagdo em
saude bem como a necessidade de fomentar a rede
de suporte social com o intuito de se reduzirem os
indices de reinternagcfes e a demanda aos servicos de
saude especializados.
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