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RESUMO

Pesquisa qualitativa com abordagem participativa que objetivou descrever a rede social de uma crian¢ca com
necessidades especiais de salde (CRIANES) no contexto da comunidade. Os sujeitos foram os pais de uma
CRIANES sorteada do banco de dados de uma pesquisa. Adotou-se o Método Criativo Sensivel (MCS), com o
desenvolvimento de uma dinamica de criatividade e sensibilidade, Mapa Falante, no més de maio de 2011. Os
dados foram submetidos a analise de discurso em sua corrente francesa. Os resultados apontaram que a
CRIANES possui uma rede social institucional e uma rede social familiar. Os servigos de atencédo primaria foram
considerados pelos sujeitos como de dificil acesso e, por esse motivo, nao eram utilizados pela crianga. Conclui-
se que ha uma invisibilidade da CRIANES nos servicos de atengdo basica. Recomenda-se que a equipe de
enfermagem incentive o cuidado centrado na familia, considerando-a como cliente de Enfermagem, a fim de dar
continuidade dos cuidados no &mbito domiciliar.

Palavras-chave: Cuidadores. Enfermagem Pediatrica. Assisténcia & Saude. Saude da Crianga.

B de 2002 a 2006, na instituicdo que é cenario do
INTRODUCAO estudo, mostraram que a média de internacdes de
CRIANES na Unidade de Terapia Intensiva
Com o avanco tecnolégico e medicamentosiNeonatal (UTIN) foi de 9,3% das internagées. J&
devido a uma rapida evolugéo industrial, ocorretno ano 2006, no qual a familia sujeito deste
um aumento na sobrevivéncia de criancasstudo foi sorteada, o numero de criangas
acometidas por agravos perinatais, doencamternadas foi de 346, sendo que 31 eram
cronicas ou traumaS. Essa mudanca levou a CRIANES, perfazendo 8,993,
uma significativa queda na taxa de mortalidade As CRIANES apresentam, temporariamente
infantil, de 45,19 para cada mil nascidos vivos,ou permanentemente, uma condi¢cdo crénica,
em 1991, para 24,32, em 2007, o quefisica, de desenvolvimento, comportamental ou
corresponde a uma redugdo de mais de 46% eemocional, e necessitam dos servigos de salde,
16 anog?. de qualquer tipo, além dos procedimentos
As inovacOes tecnologicas na area danormais para criancas da mesma idade. Suas
terapia intensiva neonatal e pediatricademandas s&o classificadas, de acordo com uma
desencadearam o surgimento de um novo grupgipologia de cuidados, em cinco segmentos: de
de criancas clinicamente frageis que, em muitoglesenvolvimento, tecnoldgicas, medicamentosas,
casos, dependem de aparatos tecnoldgicos pakabituais modificadas e mist&s

sua  sobrevivéncia. No Brasil, foram  Apés a alta hospitalar, ndo se tem dados
denominadas criancas com necessidadesobre o acompanhamento das CRIANES na
especiais de salde (CRIANES). comunidade em que residem. Muitas vezes, se

Resultados de pesquisa realizada no periodpercebe a auséncia de referéncia e
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contrarreferéncia, o que dificulta a trajetéria dosproducdo de dados em pesquisa qualitativa, a
familiares/cuidadores, fazendo com que elesxemplo dos Circulos de Cultura Freiriaffds
criem uma rede propria em busca de Os sujeitos do estudo foram os pais de uma
atendimento. CRIANES sorteada aleatoriamente do banco de
Neste estudo, rede social se refere a dimensatados de criangas nascidas em 2006, egressas de
estrutural ou institucional associada a umuma UTIN. Foi realizado um contato prévio com
individuo, como: vizinhangca, organizacdesmembros da familia por telefone, com a
religiosas, sistema de saude e estblassim, a finalidade de informa-los e convida-los a
rede social tem sua importancia na formacado daarticipar da pesquisa. A producdo dos dados
personalidade do individuo, refletindo naocorreu no més de maio de 2011. O cenario
maneira como ele enfrenta a doencga. Dessescolhido por eles foi 0 ambiente de trabalho. No
modo, ao terem conhecimento sobre essamiomento da coleta, primeiramente, foi
demandas, os profissionais de saude poderdapresentado aos participantes o Termo de
incorpora-las no cotidiano profissional, visandoConsentimento Livre e Esclarecido; apos, foi
uma intervencdo efetiva, tanto para a criancaplicado um questiondrio para conhecer a
quanto para seu familiar/cuidador. posicdo social dos sujeitos enunciantes,
Diante do exposto, questionou-se: como seressuposto fundamental da Analise de
constitui a rede social da crianca comDiscurso. A DCS Mapa Falante teve a seguinte
necessidades especiais de salude para a praticagieestdo geradora de debate: "Posterior a alta
cuidado familiar no contexto da comunidade?hospitalar, quais sdo as redes que fazem parte do
Assim, este estudo objetivou descrever a redeuidado de Manoela na comunidade?”.
social da criangca com necessidades especiais de Ao final da DCS, o audio obtido foi transcrito
saude no contexto da comunidade. e submetido & Andlise de DiscurSbem sua
corrente francesa. A primeira etapa, denominada
de anadlise superficial, pressupde uma analise
horizontal que confere materialidade linguistica
ao texto. Essa analise serve para dar movimento

Pesquisa qualitativa do tipo descritivo- N ilitand lei
exploratéria, com uma abordagem participativa® €XPressao ao texto, possibilitando ao leitor
ompreender as falas dos sujeitos. Para tanto,

Trata-se de um subprojeto da pesquisa intitulad . R
oram utilizados recursos de sinalizagdo: /: pausa

“Criancas egressas da terapia intensiva neonat _ ;
Igflexiva curta; /I: pausa reflexiva longa; ///:

caracterizacdo das necessidades especiais floxi o | o t
salde e do acesso aos servicos de seguimerffgusa refiexiva muito longa, ... pensamento

em saude de Santa Maria — RS”, desenvolvidéncompleto: #. int_errup(;éo~ da enuncia_(;étz de
com financiamento do Edital ARD 003/2009 UMa pessoa; ##: interrupcdo da enunciacdo de

FAPERGS. Os dados foram coletados por meic9Iuas pessoas:ita{llico}: completar 0 pensamento
de formulario préprio nos prontuarios de vgrbal e_”uf‘c'ado no mesmo dizer; - aspas
criancas egressas da Unidade de Terapi imples indicam a fala ou texto de alguém citado

Intensiva Neonatal (UTIN) de um hospital de entro da enunmagfacl) dde OU”?W? [--.] indica que
ensino. A partir desses dados, constituiu-se urfoUve um corte na fala dos sujeitos.

banco de dados do qual foram sorteadas A Segunda etapa de analise, chamada de
CRIANES para participarem de dinamicas de eitura vertical, € utilizada para procurar pistas

criatividade e sensibilidade (DCS), Mapa® (€Xt0 que possam levar aos processos
Falante e Método Criativo Sensivel (fased|scur5|vos. Forar_n aplicadas as seguintes
qualitativa do estudo), durante visitas ferramentas analiticas: metéfora, parafrase e

domiciliares polissemia. O projeto de pesquisa foi aprovado
o ; x lo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM

As DCS criam espacos de discussdo &€
reflexdo, levando os sujeitos da pesquisa 4CEP): SOb o CAAE n° 0003.0.243.000-08.
socializarem suas praticas  vivenciais e lodos os nomes aqui apresentados para referir-
existenciais ®. O Método Criativo Sensivel se a CRIANES e seus familiares/cuidadores sao

(MCS) agrega técnicas consolidadas gdficticios, a fim de garantir o anonimato dos
sujeitos.

METODOLOGIA
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RESULTADOS E DISCUSSAO {mée relatando fala de CRIANEYamos no
colégio! "Eéé!" {mée relatando fala de

A partir da andlise dos dados, emergiram CRIANES}. [...] e e_Ia.../ néo_ teve aula e as manas
duas categorias: a rede social institucional e a foram para o colegio e ela ficou chorando, que ela
rede social familiar. A institucional se refere a gﬁﬁg: Lrergfg:‘ c?nlea;li?ﬁhglsa tggzt?; ]pgrrr?l;sfnglg
red? social secundana,_na qual es,tao as relagoes dai eIa’I fica sozinha em ca,sa, ndo tem com quen"l
e V'DCL_JIOS €0m 0S SEervicos de Sa“?'e € COM SBUS pincar, entdo.. / ficou triste! (Marina)
profissionais. A familiar se refere a rede social | _ ) o
primaria, na qual esta presente a familia. Assim, E' Porque a gente assim: periodo de férias, ela
redes podem ser entendidas como sistemas Yem todos os dias conosco para wdefindo-se a
compostos por varios objetos sociais, tais como escola de danda [...] Todas as outras foram

~ . ~ . _criadas aqui dentro da escola! (Marina)

pessoas, fungdes e situacdes que ofere¢cam apoio
instrumental e emocional & pessoa em suas A gente esqueceu de dizer que ela vai a missal!
diferentes necessidadé® Vou botar a igreja’ aqui! [...] Vai na missa e fica

Para descrever essas redes, primeiramente, Na frente..# (André)
faz-se importante contextualizar o lugar social L& na frente! (Marina)
dos part|C|pan,teS da pesquisa: Man_oela, cinco [...] dos musicos la o tempo todo, olhando para
anos, possuia demanda de cuidados de goq [..] (André)
desenvolvimento e medicamentoso, pois _ _
apresentava atraso neuropsicomotor desde seu A Mée citou o colégio como um dos lugares
nascimento, além de crises convulsivasdue Manoela (CRIANES) mais gostava de

recorrentes. Fazia acompanhamentorequentar. Ela ilustrou com uma fala da crianca
ambulatorial  sistematico com  pediatra, @M gque esta comemorava ao saber que estava
neuropediatra e fisioterapia, semanalmente. ~ indo para a escola. Relatou que a filha adorava o

Os pais da menina eram professores em um@Ql€gio, pois este era um lugar onde ela
escola de danga, sendo que a mae, em alguRéincava, possuia os colegas, ou seja, tinha uma
periodos, fazia faculdade. O cuidado a estdede social de amigos da mesma idade. Falava
CRIANES era desenvolvido principalmente pelodué, gquando as irmas ndo estavam em casa,
pai, que desempenhava o papel de principd}/lanoela ficav_a sem cpmpanhia nas brincao_leiras,
cuidador. Desse modo, durante o periodo d& due a deixava triste por ter que brincar
manha, era 0 pai que realizava os cuidados gozinha.
crianca, entretanto, no periodo da tarde, ela ia Sobre a escola de danca, os pais relataram
para a escola. Quando necessitavam se ausentfl€ esta era uma rede institucional bastante
contavam com a ajuda avo, a qual permaneciffequentada pela Manoela, principalmente em
com as trés filhas do casal. Ademais, a familiperiodo de férias. Metaforicamente, a mée de
contava com o suporte de uma tia e de umManoela apresentava a relevancia da academia
madrinha da crianca, as quais eram considerad&l§ danca como referéncia para a familia, dizendo

como vinculos moderados em sua rede social. due as meninas “foram criadas na academia”; em
sua fala, pode-se observar que a academia

A rede Social institucional representava uma Segunda casa pal‘a e|aS.

A partir da questdio geradora de debate, foi O pai de Manoela ressaltou que ela ia a
construida uma Producdo Artistica (PA),I9reja, a qual fazia parte de sua rede institu¢iona
conforme previsto no MCS, em que os paisde apoio. Salientou, ainda, que a CRIANES
desenharam um mapa das redes que faziam pagéstava de musica e que, na igreja, permanecia
do cuidado de Manoela na comunidade. Ess@bservando os musicos que tocavam durante a
desenho mediou a discusséo grupal. cenmonia. _

Os discursos a seguir apontam os locais de As praticas de lazer e cultura contribuem para

rede social de apoio que a crianga estudadd formacdo de redes sociais, fortalecendo os
frequentava: vinculos, proporcionando uma melhora na

o ' adoral Hoie. né ) capacidade de enfrentamento dos problefias
Sos(:(;\tergg)én(dgge /e[a ]a,, SE%eHaojee'n?gsv :i‘f?rﬁg;?ﬁPara as pessoas que estdo passando por situacdes
g ’ " de doenca, a religi&o acaba exercendo o papel de
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apoio emocional, fortalecendo a esperanca, do médicdque nds conseguimos fazer a primeira
renovando as forcas, ajudando-as a viver e a ressoné’n_cia nela, mas fzonversando com ele no
enfrentar as dificuldades de uma forma diferente ~consultério. Porque la no HU Hpspital
das pessoas que ndo procuram a reIFﬂﬁ’éo Universitaria} eles {Qs me~d|co}s.. na pasta dela

O pai relatou a presenca do médico que colocaram que nos ndo quisemos fazer a.
atendia Manoela no acompanhamento de sadde ressonancia, e o que eu coloquei para a residente é

, A > que, na época, nés nao tinhamos condicdes, e se
no hospital, aléem da relagdo de Manoela com 0 aria como fazer pelo SUS {..} N&o levou um

médico pediatra: més, a Manoela estava fazendo, e ela ja poderia
Doutor. {nome do médigh aquil//. Ela faz ter feito muito antes, sabe!? {mae com tom de
acompanhamento 14 na UFSM/HUSM, n¢! Indignacao} (...) (Marina)
(Andre) Marina expressou, polissemicamente, que foi
E o doutor fiome do doutdr Ai é../ ndo é com por intermédio da ajuda do médico que
tanta frequéncia. (Marina) conseguiram realizar a primeira ressonancia

Quando ha necessidade, porque.../ {riso}. A”és,magnetlca de Manoela. Em uma dessas

as vezes a gente vai levar porque ele mesmo dizqon_sultas,_ 0S pais descobr|~ram que oS m(_ad|cos
"Olha, ndo tem ido I4". Sabe que a gente leva [...Jnaviam afirmado que eles nao queriam realizar o

mas é umas duas vezes, trés vezes por ano [§Xame. Entretanto, eles ndo possuiam recursos
agora. Trés vezes. (André) financeiros na época, e o exame so foi realizado

. . .pelo SUS com a intervencdo do pediatra da
Em relagcéo ao pediatra da CRIANES, Andre?amilia ¢ P

gsMoﬁggﬁ::riZiiiveralgn%%e ﬁziisir;igongldlta;q Os direitos das CRIANES séo garantidos por
P » d ’ eio de politicas publicas vigentes, porém,

mesmo quando solicitado pelo médico, na época .
) - percebeu-se que h& uma lacuna que separa 0s
aproximadamente trés vezes por ano.

Assim. os cuidados médicos apareciam com cg}lireitos dessas criancas e sua efetivacdo na
: P ratica ™. Nos EUA, as CRIANES possuem

centrais para a vida dessa familia, e os familiareg.

) . \ ireito & saude, educacgéo e assisténcia social de
atrelavam as conquistas relacionadas a melhor%rma especifica, por meio de politicas pablicas
da CRIANES ao médico. Isso se contrapfe :

outros estudos realizados sobre CRIANES u%Ie saude direcionadas a essa clientela. Contudo,

. . » AU Brasil, a legislacdo de saude da crianca e do

salientam a necessidade de que elas sejam .

: -~ ~adolescente ampara este grupo, embora haja uma

acompanhadas por um conjunto de servigos : e

PR - cultura de reconhecimento dos seus direitos
multiprofissionais, que auxiliem no processo de

R : ; Em relacdo ao acompanhamento da crianca e
reabilitacdo. Nesse sentido, elas precisam dg |

: . ocalizacdo de unidade basica de saude, os

uma rede de apoio social que forneca suporte aqgs . ,

. . . Cuidadores declararam:
familiares cuidadores, e essa rede de apoio deve
ir além dos servicos médicos e de enfermagem Tem, tem. Mas a gente... # [...] mora perto do PA
4.13) {Pronto Atendimento Municipgla gente vai

A complexidade dos diagnosticos das diretola. [...] (Andre)
CRIANES faz com que elas demandem servicos Porque o que acontece nessas unidades basicas de
semanalmente, das mais diversas especialidades, salde, tu tem que ir com antecedéncia, tirar ficha
geograficamente separados, demostrando a cedo. As vezes, tu vai e ndo consegue. Entdo, a
dedicacdo intensa e o quanto de exclusividade 9gente acaba desistindo. (Marina)

esse tipo de crianca impde a sua vida e a de seus pgsim. referiram ndo utilizar a rede de

cuida(_JIores. Desse modo, os cuidadores PreCisaH’[engéo primaria pela dificuldade de acesso. Um
organizar uma agenda de atendimentogstydo sobre o acesso aos servicos primarios de
complexa e descentralizada, — englobandasayide constatou que os usuarios reclamavam da
diversos servigos e lugares, _ falta de profissionais, bem como da instabilidade
Foi perguntado aos pais sobre onde eleg equipe no local, 0 que acabava rompendo os
levavam a filha para se consultar com 0 medico:yinculos que se formavam durante os
A gente leva no consultério. E. Porque, ai, quandcdtendimentos, além de haver uma modificagdo
precisa, que nem...// Foi através do doutwnfe  NO tratamento que ja estava sendo realiz8do
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Quanto as orientacbes sobre os cuidados queetectando [...] Entdo a gente tem sempre muito
a CRIANES necessitaria no domicilio, obteve-secontato com as pessoas, por isso acho que
0 seguinte discurso: também facilita. (Marina)

Nesse processo aqui, né, Vocés apontam Mari | . M |
profissionais de saude, locais até diferentes.../ arina relatou que conseguiu que Manoela

alguém orientou o processo de cuidado nolniciasse a fisioterapia aos seis meses de idade
momento que foi dado alta, alguma coisa assimpor intermédio de uma de suas alunas que era
que vocés consideram relevante? (Pesquisadora) fisioterapeuta. A mae atribuiu ao meio em que

Na fisioterapia, nés recebemos bastantetrﬁbalhalvam € fao_l_((j:o(rj]heCIr?ento de pes.s('jozs_
orientacdo, nos primeiros tratamentos, primeirosC ave aigumas facilidaces re e,rentes ao cuidado
exercicios, até comprar acessérios, aquelagld Manoela. Dessa forma, ha uma tecitura de

almofadinhas, aquelas coisas, fazer.../ fazer forcalf€de por meio dos contatos dos cuidadores, que

levantar. [...] (André) sdo pessoas de fora do grupo familiar que

La dentro do HUSM, quando ela estava internada,Oferecem suporte o para — 0S cuidadores,

veio acho o doutor referindo-se ao estqb_elecendo relacbes interdependentes e de
afetividade™?.

fisioterapeutd, fisioterapeuta do.../ [...] "N&o,
cuida os primeiros trés meses, cada fase tem o seu

desenvolvimento; observar para ndo deixar passa/\ rede social familiar

né, entdo estimular e tudo [...]". (Marina) Os principais pontos fortes da rede familiar

Os pais destacaram os fisioterapeutas e ge Manoela incluiam a madrinha e a tia.

médico pediatra como responsaveis pelas
orientagdes no momento da alta hospitalar. O

Dinda! A dinda vem aqui, né?! (André)

A dinda estd em Porto Alegre. [...] E a dinda dela

fisioterapeuta da Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (UTIN) foi quem lhes orientou sobre
0s tratamentos, 0s primeiros exercicios, 0s
aparatos tecnolégicos que a CRIANES iria
necessitar no inicio, bem como sobre a
importancia da observacdo do desenvolvimento
e da estimulag&o no domicilio.

Alguns cuidadores de CRIANES buscam na
equipe de saude informacfes que os ajudem no
enfrentamento da situacdo. Muitas vezes, a

€ surda-muda, né. Entdo, ela.../ 'Mde, a dinda
Carla ndo fala?' {repetindo fala de CRIANES}
N&o! Como a dinda Carla fala, Manoela? 'Assim
ohh!l' {M&e faz gestos imitando CRIANHS.] A

dinda é apaixonada por ela, adora! [...] Entdo ela
chega la e a Manoela passa no colo dela, e agora
ela comecou a entender, ela quer comecar a imitar
a dinda e falar. (Marina)

E atia Débora? E irma? (Aux. Pesq.)

E... é dinda da outra. E irma... minha irma, no

crenca na cura se destaca e 0s cuidadores
acabam depositando suas expectativas nos
profissionais da saude, como o fisioterapeuta,
pois estes transmitem uma possibilidade de
melhora, com a esperangca de que a crianca
adquira alguma autonomia de locomo€&o

Porém, outros buscam esse suporte na rede
familiar mais préoxima. Dessa forma, as redes de
cuidados familiar e institucional as CRIANES
comecam a ser constituidas, tendo por base as
matrizes socioculturais e seus legados

caso. (André)

E ela vai numa frequéncia assim de.../# (Aux.
Pesq.)

Final de semana, as vezes... ontem estava la
também! Essa semana foi duas vezes la ja.// E

porque ela € um pouco mais longe, nés temos que
atravessar a cidade para ir 14 entdo... (Marina)

Ou em festas, né.../I aniversario. (André)

A madrinha, mesmo tendo deficiéncia
Sobre a questdo das orientagbes e cuidrcldoasmjiﬁva e de faja, possuia um relacionamento
relacionados a parte motora de Manoela, a magatuhral com a Srlag_(]%a, sem que al mgsma_tlvess:
citou uma das alunas da academia de dangt%enDl,Jl;na reacao |erefnt(? em ;e a_gl_ao a 1SS0.
como ponto forte da rede: la Debora era outra re eréncia familiar no mapa
. da familia de Manoela, porém esta ndo era

Al, como a nossa aluna era.. visitada com tanta frequéncia, mas sim em festas
fisioterapeutal...] 1a, ai era contato proximo, a_ ~ . 9 :
ou finais de semana.

Manoela estava sempre juntng aula de A familia assume importante papel no
danc¢d, entdo ali que a gente ia conversando e_ . . . p papel
cuidado a crianga, pois detém a responsabilidade
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com o bem-estar fisico, emocional e social decontato com a musica e com a danga, 0 que
seus membros, e é no reduto familiar que aontribuia para o seu desenvolvimento e
crianca encontra boa parte de seu referefiéial tratamento.
Em seu dia a dia, a CRIANES necessita desse Quanto aos vinculos familiares, tinha-se a
apoio prestado pela familia, pois, em decorrénciavdé materna, que auxiliava no cuidado quando
de sua dependéncia, tanto medicamentosas pais necessitavam se ausentar. Além da avo,
tecnolégica como de desenvolvimento, passa pdioram identificados outros familiares
tratamentos prolongados, ou por consultapertencentes a essa rede com vinculos mais
periddicas, o que acaba sendo um transtorno nibpacos. Nesse sentido, demonstra-se a
cotidiano desta crianca. importancia da familia para a CRIANES, sendo
Em relag&o ao contexto familiar: essencial para seu desenvolvimento saudavel,
E... perto fla casa da crianddfica a casa da avo. fornecendo o apoio afetivo que ela necessita em
[...] materna {rata-se da avoé matergal...] Tem todos os _momento_s. Ressalta's? o papel do pai
a prima {na casa da avo}. (Marina) como cuidador principal da crianga. Este se
constitui em uma constatacdo inédita, quando

A familia nuclear de Manoela apareceu comogsmnarado com outros trabalhos desenvolvidos
0 primeiro ponto na rede familiar apresentadza,sobre esta tematica

pelos sujeitos, sendo que dela faziam parte o pal, Quanto a rede de seguimento em sadde na

a mae, a CRIANES e suas duas irmas. Acomunidade disponibilizada pelo  sistema
residéncia da avo materna era apontada Com@pjico de satide brasileiro (SUS), constatou-se a

uma segunda referéncia da rede familiar, devidg,55 opservancia dos principios e diretrizes no
a proximidade entre a casa da familia e a da avey,e diz respeito a universalidade e equidade do

onde morava a prima de Manoela que fazia partg-esso. Isso foi denotado quando o acesso da

deste nucleo familiar. N crianca ao servico e exames foi creditado ao
Nesta pesquisa, a rede familiar extensa fo{,incylo do médico com o servico. Considerando
encontrada, denotada pela presenca da avo e d&ﬁe, independente do  profissional  que

outros familiares, e era destacada pelos pais décompanha a CRIANES. ela tem o direito de
CRIANES como fundamental. A rede familiar 5,6 0s exames de ,sal]de bem a como

extensa ou ramificada € considerada COMGniernacdo e atendimento de qualidade
Constatou-se a falta de orientacdo realizada aos

aquela que agrega diferentes gera&8es
A avo apareceu COMO UM sSUpPOrte para Gyais em relagio aos direitos de satde da filha e
cuidado de Manoela. Os pais apontaram Qe 5 familia da CRIANES percorria diversos

carinho com que os familiares tratavam ajoc4is em busca do tratamento adequado.
CRIANES, demonstrando o quéo importante era g servicos de atencdo primaria foram

para sua filha este afeto por parte da familiagqnsiderados pelos sujeitos como de dificil
Sabe-se que a presenca do familiar € fonte dg.agso e, por esse motivo, ndo eram utilizados

seguranca eg)afeto e beneficia a crianca e SYSela crianca. O que demonstra a falta de
recuperacad®. acompanhamento da crianga na comunidade em

que residia, bem como o ndo funcionamento do
CONSIDERACOES FINAIS servigo de referéncia e contrarreferéncia. Além
disso, essa invisibilidade da CRIANES nos
A rede de suporte social da CRIANES, servicos de atencdo basica dificulta sua insergéo
sujeito do estudo, estava configurada por umaas politicas publicas existentes, pois os pais
rede institucional e uma rede familial. Na redeacabam procurando outros servicos de saude,
institucional, destacavam-se 0s pontos que&omo, por exemplo, os servigos de pronto
forneciam suporte profissional a CRIANES com atendimento.
as atividades de lazer e cultura, tais como: a Ressalta-se, ainda, a invisibilidade do
escola, a academia de danca e a igreja. ®nfermeiro no discurso dos pais. Em nenhum
principal achado deste estudo refere-se 3dmomento a Enfermagem foi citada, mesmo
inclusdo desta crianca em uma escola de dancguando questionados sobre as orienta¢bes que
proporcionando um ambiente em que ela possuigeceberam durante a internacdo e a alta
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hospitalar, o que denota a fragilidade de vinculma implementagdo dos planos terapéuticos
da enfermagem com esta familia. realizados para essas criancas no pos-alta
Recomenda-se que a equipe de enfermageimmospitalar. Além disso, deve-se estimular a
incentive e desenvolva o cuidado centrado naarticipacdo da crianca em outras atividades que
familia, considerando a familia de uma criangapossibilitem sua inser¢do social, bem como
crébnica como cliente de Enfermagem, dandgproporcionem entretenimento para ela e sua
continuidade aos cuidados no domicilio, quanddamilia, acarretando em uma vida com melhor
essa crianca retorna para a comunidadegualidade.
Conhecendo esta rede social, é possivel intervir

THE FAMILY CARE OF CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CAR E NEEDS IN THE
COMMUNITY CONTEXT

ABSTRACT

It is a qualitative research with a participatory approach that aimed at describing the social network of a child with
special health care needs (CRIANES) in the community context. The subjects were the parents of a CRIANES
drawn from the database of a research. We adopted the Creative Sensitive Method (CSM), through the
development of a dynamics of creativity and sensitivity, Speaking Map, in May 2011. The data were subjected to
Discourse Analysis in its French strand. The results showed that the CRIANES has an institutional social network
and a family social network. The primary care services were considered by the subjects as difficult to be accessed
and, therefore, were not used by the child at stake. We concluded that there is an invisibility of CRIANES in the
primary care services. We recommend that the nursing staff encourages the family-centered care, considering it
as a Nursing’s client, in order to give continuity to the care shares in the home environment.

Keywords: Caregivers. Pediatric Nursing. Health Care. Children’s Health.

EL CUIDADO FAMILIAR AL NINO CON NECESIDADES ESPECIA LES DE SALUD EN EL
CONTEXTO DE LA COMUNIDAD

RESUMEN

Investigacion cualitativa con abordaje participativo que objetivé describir la red social de un nifio con necesidades
especiales de salud (CRIANES) en el contexto de la comunidad. Los sujetos fueron los padres de una CRIANES
sorteada del banco de datos de una investigacion. Se adopté el Método Creativo Sensible (MCS) con el
desarrollo de la dinamica de creatividad y sensibilidad Mapa Hablante en el mes de mayo de 2011. Los datos
fueron sometidos al analisis de discurso en su corriente francesa. Los resultados apuntaron que la CRIANES
posee una red social institucional y una red social familiar. Los servicios de atencion primarios fueron
considerados por los sujetos como de dificil acceso, y por este motivo no son utilizados por el nifio. Se concluye
que hay una invisibilidad de la CRIANES en los servicios de atencién basica. Se recomienda que la Enfermeria
incentive el cuidado centrado en la familia, considerandola como cliente de enfermeria, para continuidad de los
cuidados en el &mbito domiciliar.

Palabras clave: Cuidadores. Enfermeria Pediatrica. Asistencia a la Salud. Salud del Nifio.
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