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Cuidado as criancas com necessidades especiais de saude:
perspectiva de familiares cuidadores

Care for children with special health needs: perspective of family caregivers

Atencién a los nifios con necesidades especiales de salud: perspectiva de los
cuidadores familiares

Mylena Flores Chaves!*, Sandra Ost Rodrigues!, Claudete Moreschil, Liane Bahi Machado?,
Nathiély Silveira Rodrigues®.

RESUMO

Objetivo: Conhecer as percepcdes dos familiares cuidadores acerca do cuidado cotidiano as Criangas com
Necessidades Especiais de Salde (CRIANES). Métodos: A pesquisa teve abordagem qualitativa, do tipo
descritivo exploratério. Foi realizada no contexto de Ateng&do Priméria de um municipio de pequeno porte da
regido centro-oeste do Rio Grande do Sul conduzido com 9 familiares de CRIANES com idades
compreendidas entre 21 e 63 anos. As coletas de dados foram realizadas no més de outubro 2020, por meio
de uma entrevista individual semiestruturada. E para analise dos dados foi utilizada a Andlise de Contetido
Temética de Minayo. Resultados: O estudo mostrou que a maioria dos cuidadores sdo as mées, estas
sentem-se ansiosas, incapazes e muitas desprotegidas em relacdo as demandas dessa nova vida que
envolve a familia toda. Nesse sentido evidencia-se o apoio necessario e fundamental da Rede
Multiprofissional, sendo esta da area da salide, educacgéo e assisténcia social. Conclusao: Assim foi possivel
identificar que apos o diagnostico os familiares cuidadores de CRIANES sentem-se desafiados e por vezes
insuficientes. Com isso evidencia-se a necessidade de uma rede de apoio eficaz trazendo os familiares e
amigos para o convivio atuando juntamente com os profissionais de saude e educacéo.

Palavras-chave: Criancas, Necessidades especiais, Cuidado de enfermagem, Familia.

ABSTRACT

Objective: To know the perceptions of family caregivers about the daily care of Children with Special Health
Needs (CSHCN). Methods: The research had a qualitative approach, of the exploratory descriptive type. It
was carried out in the context of Primary Care in a small town in the midwest region of Rio Grande do Sul
conducted with 9 relatives of CSHCN aged between 21 and 63 years. Data collection was carried out in
October 2020, through a semi-structured individual interview. And for data analysis, Minayo's Thematic
Content Analysis was used. Results: The study showed that most caregivers are mothers, who feel anxious,
incapable and many unprotected in relation to the demands of this new life that involves the whole family. In
this sense, the necessary and fundamental support of the Multiprofessional Network is evident, which is in the
area of health, education and social assistance. Conclusion: Thus, it was possible to identify that after the
diagnosis, family caregivers of CSHCN feel challenged and sometimes insufficient. This highlights the need
for an effective support network, bringing family members and friends together, working together with health
and education professionals.
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RESUMEN

Objetivo: Conocer las percepciones de los cuidadores familiares sobre el cuidado cotidiano de los Nifios con
Necesidades Especiales de Salud (NISCI). Métodos: La investigacion tuvo un enfoque cualitativo, de tipo
exploratorio descriptivo. Se llevé a cabo en el contexto de la Atencién Primaria en una pequefia ciudad en la
regién centro-oeste de Rio Grande do Sul realizado con 9 familiares de CSHCN con edades entre 21 y 63
afos. La recoleccion de datos se realiz6 en octubre de 2020, a través de una entrevista individual
semiestructurada. Y para el andlisis de datos se utilizé el Andlisis de Contenido Tematico de Minayo.
Resultados: El estudio mostrd que la mayoria de los cuidadores son madres, que se sienten ansiosas,
incapaces y muchas desprotegidas en relacion a las exigencias de esta nueva vida que involucra a toda la
familia. En ese sentido, se evidencia el apoyo necesario y fundamental de la Red Multiprofesional, que se
encuentra en el area de la salud, la educacidn y la asistencia social. Conclusidn: Asi, fue posible identificar
que después del diagnéstico, los cuidadores familiares de la NCIS se sienten desafiados y, a veces,
insuficientes. Esto destaca la necesidad de una red de apoyo eficaz, que relina a familiares y amigos,
trabajando junto con profesionales de la salud y la educacién.

Palabras clave: Nifios, Necesidades especiales, Cuidados de enfermeria, Familia.

INTRODUCAO

As criangas com circunstancias de salde complexas, em decorréncia de complicacbes como
prematuridade, malformacdo congénita, doencas crbnicas e traumas, foram contempladas com maior
expectativa de vida em virtude da evolugdo da tecnologia e o avanco do saber cientifico e farmacoldgico. Isso
teve como resultado, um grupo de crian¢cas dependentes de tecnologia e/ou cuidados de saude, denominadas
no Brasil de Criangas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) (MOREIRA MCN, et al., 2017).

As CRIANES, manifestam condi¢bes limitantes ou até mesmo incapacitantes, estas podem ser
comportamentais, funcionais, emocionais, motora ou desenvolvimentais e disfungdes cronicas. Sdo casos
gue necessitam de cuidados continuos, tempordrios ou inclusive permanentes. Esse grupo de criangas sao
dependents de diversos servigos especializados para promover sua qualidade de vida. Dessa maneira, €
necessario um planejamento da assisténcia de salde conforme as complexidades apresentadas
(BARREIROS CFC, et al., 2020).

Essas criancas representam um grupo ascendente na populacdo internacional e nacional
(SANNICANDRO T, et al., 2017 apud RODRIGUES DZ, et al., 2018). No Brasil, ainda ndo existem dados
epidemioldgicos oficiais em rela¢éo as CRIANES em meio a populagdo em geral (SILVEIRA A e NEVES ET, 2017).

Os cuidados necessarios as criangcas podem ser temporarios ou definitivos, demandando cuidados
relevantes no seu dia a dia, sejam eles no ambiente hospitalar ou domiciliar (PIESZAK GM e NEVES ET,
2020). Os familiares passam por indmeras mudancas, adapta¢cfes e aprendizados quando ha uma crianca
com necessidades especiais em sua rotina. Quando existe o diagndstico de que a crianga € portadora de
alguma deficiéncia, além de inesperado, € seguramente um baque para a familia, pois ira modificar toda a
rotina familiar e na maior parte das vezes, ndo possuem conhecimentos sobre a patologia diagnosticada
(AZEVEDO AVS, et al., 2017).

Nesse sentido, a enfermagem pleiteia uma adversidade na assisténcia prestada a essas criancas e seus
familiares nos diversos contextos do cuidado (CRUZ CT, et al., 2017). E indispensavel que os profissionais
de salde estejam habilitados para superar a assisténcia técnica e realizar uma assiténcia pautada no cuidado
ao paciente e a familia (PRECCE ML e MORAES JRMM, 2020). E necessario que haja a construgéo de um
vinculo fortalecido entre a equipe de enfermagem, CRIANES e seus cuidadores familiares, considerando que
a necessidade especial de salude necessita de cuidados continuos e por vezes complexos, para a
sobrevivéncia (SILVEIRA A e NEVES ET, 2020). No cuidado de CRIANES é comum haver a substituicdo de
papéis, no qual os familiares assumem a posicdo de cuidadores, sem qualquer tipo de preparacédo para o
exercer esse cuidado (PRECCE ML e MORAES JRMM, 2020).
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Em virtude da necessidade especial de salide, essas criangas necessitam de cuidados integrais além do
esperado para a idade, o que as tornam totalmente dependentes de um cuidador para as atividades de vida
diaria. Estudos evidenciam que a mae como cuidadora principal, altera sua rotina para cuidar da crianca e na
maioria das vezes é forcada a abandonar o trabalho e outras atividades da sua vida diaria para se dedicar
exclusivamente aos cuidados a crianca. Isto permite inferir que ha uma sobrecarga gerada em torno desta
mé&e frente a complexidade de tarefas que é demandada a ela (REIS KMN, et al., 2017).

Frente a isso, evidencia-se a importancia de conhecer a realidade das familias de CRIANES, podendo
assim contribuir a para melhoria da qualidade do cuidado ofertado as criangas com necessidades especiais
de saude pelas redes de atengdo a salde, no fortalecimento das redes sociais e de apoio e diminuicdo dos
riscos (LUZ RO, et al., 2019).

Deste modo, questionou-se, qual a percepcao dos familiares cuidadores de CRIANES acerca do cuidado
cotidiano. Logo, o estudo teve como objetivo conhecer as percep¢bes dos familiares cuidadores acerca do
cuidado cotidiano as CRIANES.

METODOS

Tratou-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, do tipo descritivo exploratério. A pesquisa foi
realizada no contexto de Atencao Primaria em Salde, mais especificamente nas Estratégias Salde da Familia
(ESF) de um municipio de pequeno porte da regido centro-oeste do Rio Grande do Sul.

Foram utilizados como critérios de inclusdo: familiares de CRIANES cadastradas e assistidas pela ESF e
maiores de 18 anos. E critérios de exclusdo: familiares que apresentarem alguma dificuldade de comunicacéo
ou que nao foram localizados por meio de busca ativa.

A coleta de dados foi realizada no més de outubro de 2020, por meio de uma entrevista individual
semiestruturada, através de um gravador de celular, o qual foi previamente testado, e posteriormente
transcrita na integra pela prépria pesquisadora garantindo sigilo e confidencialidade dos participantes. Os
participantes foram representados neste estudo como F1, F2 e assim sucessivamente. A letra F neste caso
refere-se a “familiar” seguida do numero de ordem.

Para andlise dos dados foi utilizada a Andlise de Contelido Temética de Minayo MCS (2014). A andlise
consiste em trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretados.

A presente pesquisa estd embasada na resolugdo 510/2016, de acordo com as diretrizes de autonomia,
ndo maleficéncia, beneficéncia, justica, equidade e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito
aos participantes da pesquisa. A mesma foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade
Regional Integrada Do Alto Uruguai E Das Missdes (URI) com o CAEE n° 36988120.2.0000.5353.

As entrevistas tiveram um tempo de duracéo entre 11 e 36 minutos e foram realizadas no ambito do
domicilio das participantes, apés agendamento prévio de acordo com a disponibilidade das mesmas. Antes
do inicio das entrevistas foi explicado e entregue o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), assim
os participantes do estudo foram esclarecidos quanto aos objetivos e produgéo de dados da pesquisa, para
gue assim, os mesmos tivessem autonomia de entender e assinar o documento. Os participantes ainda
tiveram acesso a uma via do TCLE por meio de posse, e a outra ficou com a pesquisadora.

Foi preservado o sigilo e identidade dos sujeitos e familia por meio de letras e ordem numérica “F” (F1, F2,
F3...) correspondente a cada familiar e nUmero na ordem que as mesmas foram entrevistadas, em todas as
etapas da pesquisa, mesmo com a divulgacao dos dados.

Foram contatadas as 11 ESFs do municipio sendo que 2 relataram nao ter familias que se encaixassem
nos critérios de inclusdo e excluséo e 4 nao tiveram interesse em participar da pesquisa devido aos riscos
relacionados a pandemia de Covid-19, sendo realizada entéo nas 5 ESF restantes.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Através da analise dos dados foi possivel caracterizar os participantes da pesquisa. Ao total participaram
da pesquisa, 9 familiares cuidadores, sendo 6 mées, 1 pai, 1 avd e 1 tia. Estes com idades compreendidas
entre 21 a 63 anos. Observou-se ainda que a renda familiar ndo ultrapassou um total de 3.000 reais. Em
relacdo as CRIANES, estas apresentaram faixa etaria entre 1 ano e 11 meses e 9 anos de idade, sendo 6 do
sexo feminino e 3 do masculino. As necessidades especiais apresentadas foram: Sindrome de Down,
Autismo, Sindrome dos Ossos de Vidro, Malformacéo de Orgdos e membros devido a uso de drogas na
gestacdo e Paralisia Cerebral. Apenas duas CRIANES fazem uso de algum dispositivo, ambas, cadeira de
rodas.

Por meio das falas dos familiares cuidadores, foi possivel compreender a realidade do cotidiano dessas
familias quanto ao cuidado a crianga com necessidades especiais de saude. Durante a fase de pré-analise
dos dados foram definidas as categorias que fariam parte dos resultados e discussdes, sendo essas
transcritas a seguir. O tratamento e interpretacdo dos resultados permitiram a elaboracéo de duas categorias:
O processo de descoberta e adaptacdo do contexto familiar e domiciliar ao cuidado com as CRIANES e A
Sobrecarga do familiar cuidador de CRIANES e a sua relagédo com a Rede de Apoio.

O processo de descoberta e adaptacdo do contexto familiar e domiciliar ao cuidado com as CRIANES

Em relacdo ao processo e momento da descoberta, do diagnéstico que envolveu a CRIANES, todos os
familiares cuidadores revelaram que ndo foi uma situacao facil de assimilar, de enfrentar, seguido ainda de
uma desafiadora adaptacéo as novas condi¢des e realidade, como vé-se nas falas a seguir:

“Eu acho que qualquer mae leva assim, tu nunca quer que teu filho tenha alguma
coisa, se eu disser ah eu agi naturalmente eu vou estar mentindo porque toda méae
no fundo no fundo fica mal né” (F2).

“No primeiro momento tu se apavora, te da um desespero porque tu tem medo, é
uma mistura de sentimentos, tu fica meio que com pénico, talvez a palavra seja até
meio desesperada assim, sabe até comegar entender tudo aquilo...” (F6).

Uma estratégia afim de qualificar o preparo dos familiares de CRIANES para o cuidado domiciliar, é
elaborar rodas de conversa, pois € um momento no qual todos terdo a oportunidade de desabafar, tirar
davidas e insegurancas, aprender e complementar conhecimentos (VIANA IS, et al., 2018). Por ser uma
CRIANES, a familia langa mao de inUmeras estratégias de cuidado, necessarias para a manutencéo da vida
de seus filhos e enfrentamento das novas demandas (GARCIA FBG e EVANGELISTA IC, 2017).

Logo, é de extrema importancia a identificag&o e o reconhecimento das vulnerabilidades enfrentadas pela
a familia e a crianga, pois assim o profissional de saude e a equipe multidisciplinar podem planejar estratégias
de promocéo a saude para os familiares e para a crianga, prevengéo de agravos e construgcao de um plano
terapéutico individualizado (DIAS BC, et al., 2017).

As familias das criancas com doenca crbnica possuem grande modificacbes em sua rotina,
frequentemente, perdendo o controle de organizacdo de suas vidas convivendo com a cronicidade. A
adaptacao a nova situacao da crianga se torna mais facilitadora quando os familiars estdo bem informados e
empoderados sobre o0 processo de viver com uma condi¢ao crénica (VAZ JC, et al., 2018).

Nesse sentido, o estudo mostrou que a maioria dos cuidadores sdo as maes, que possuem esse perfil do
cuidado, porém sentem-se ansiosas, incapazes e muitas vezes desprotegidas em relagédo as demandas dessa
nova vida que envolve a familia toda, conforme os depoimentos:

“Eu fiquei muito nervosa né porque sabia que ia ter uma crianca especial que ia
precisar muito de mim né e eu tive que ter muita for¢ca, desde neném eu lutando com
ela, nao foi facil mas consegui vencer. Claro que hoje tem as consultas e tudo, mas
a gente conseguiu superar os piores problemas dela” (F4).

“Eu moro aqui com a minha méae, me separei e vim embora e moro aqui com ela,
mas assim eu nem fui trabalhar fora porque ele fica nervoso, nao foi criado com ela,
ndo acostumou, entdo por isso que eu to trabalhando em casa para ter o
acompanhamento com ele” (F2).
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“Cuidar é s6 nos, primeiro porque a gente tinha que ter bastante cuidado com ela
né e agora veio essa pandemia e ndo tem nem como, tem que ser assim mesmo s6
a gente com ela” (F6).

Considerar a familia como um elemento importante de cuidado € valorizar o seu protagonismo junto a
crianca. E importante que os familiars recebam auxilio na compreenséo da doenca e suas interfaces, isso
enriquece seu empoderamento e autonomia no desempenho de um cuidado que tenha como propdsito o
bem-estar e a qualidade de vida da crianga, pois os desafios enfrentados pelos cuidadores familiares de
CRIANES, perpassam por diversas dificuldades (DIAS BC, et al., 2019).

Estes desafios apresentam-se mesmo antes do nascimento da crianc¢a, o que dificulta ainda mais a fase
de adaptacéo, como confirma-se nos depoimentos:

“Ela descobriu ja quando ela estava com 6 meses de gestacao que ele ja tinha umas
guebraduras, quando ele nasceu, no parto, ele nasceu com 11 quebraduras, ficou um
tempé&o no hospital, depois que ele saiu dali com 11 meses ele se quebrou, quebrou
a perna ai ja é dificil né...” (F9).

“Quando eu fiquei gravida, minha gravidez era uma gravidez de risco ai eu fui para
fazer um ultrassom e no momento que eu fiz o ultrassom eu descobri que ela ia nascer
com l4bio leporino sé que eu ndo pude ver pelo ultrassom as outras mas formacdes
dela porque ela se encolheu e eu s6 vi quando ela nasceu, néo tive oportunidade de
ver o problema dela, mas os problemas cardiacos eu descobri durante minha gravidez
também” (F4).

“Olha, assim dificuldade por que como eu te disse, eu estou aprendendo tudo né,
nao tinha nocdo do que que era, entdo todo dia a gente estd aprendendo, por que é
um desafio assim, ao mesmo tempo que tu tens que puxar ela, tu tens que procurar
fazer ela se desenvolver, algumas coisas tu se surpreende, algumas para melhor e
outras que sdo mais dificeis mas vamos indo, vamos aprendendo...estamos indo e
descobrindo, algumas com mais dificuldade e outras com mais facilidade mas vamos
indo” (F6).

“Acho que dificuldade maior que é ser sozinha para cuidar por que nem sempre a
pessoa esta bem, as vezes tem dias que a gente ndo esta legal...” (F4).

A crianca com deficiéncia ou necessidades especiais de salde pode dispor de mudancas significativas na
organizagdo da familia, em aspectos emocionais, financeiros, comportamentais, sociais e fisicos,
caracterizando grandes desafios e necessidades de apreender sabers e praticas que nao fazem prte de suas
rotinas. A familia necessita percorrer pelo momento de significacdo emocional, visto que cabe ao nucleo
familiar a responsabilidade pelos cuidados, a educacéo, a formacéo de valores e a insergéo social da crianca
(OLIVEIRA ALS, 2018).

A fim de evitar a sobrecarga no cuidado com as CRIANES, a cooperacdo dos demais familiares &
significativa. Além de auxiliar no cuidado, ndo sobrecarrega a rotina da mae, que é a principal cuidadora,
fortalecendo os lagcos familiares para que, unidos, possam enfrentar as demandas da crianca e suas
especificidades (CRUZ CT, et al., 2017).

A sobrecarga do familiar cuidador de CRIANES e a sua relacdo com a Rede de Apoio

Uma dificuldade encontrada pelas familias refere-se a rede de apoio deficiente e restrita. A mae, que na
maioria dos casos € a cuidadora principal, assume grande parte da demanda de cuidados necessarios para
a melhor qualidade de vida da crianga com necessidade especial de saude e foi identificado que elas podem
contar apenas com o apoio do marido, avés, filhos e padrinhos. Dessa forma, apesar desse apoio recebido,
nota-se uma sobrecarga na vida do cuidador principal, que provoca um desgaste fisico e emocional
consideravel (BARBOSA TA, et al., 2016).

Com as necessidades da CRIANES as mées precisam conciliar a atividade laboral com o cuidado. Nesse
sentido, a familia se reorganiza para auxiliar os principais cuidadores. Essa estratégia faz-se necessario, pois
em alguns casos, vem da mae a Unica fonte de renda da familia (LEITE FLLM, et al., 2019).
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A rede de apoio facilita o cuidado dessas criancas, diminuindo a sobrecarga do familiar cuidador e incluido
os demais familiares na rotina da CRIANES. Porém essa rotina pode ser alterada por condicfes adversas
trazendo instabilidade ao familiar cuidador, como podemaos ver nas seguintes falas:

“Aqui, é o pai, a méde, minha irma e meu irmé&o, mas quem mais ajuda é minha méae
e minha irmd, meu pai e meu irmao trabalham né e tinha uns pequeninhos que ficam
por aqui e ficam reparando ele por aqui, mas todo mundo se ajuda assim...” (F3).

“Néo, antes a dinda que ficava com ela para a mamée e o papai trabalhar, mas
guando veio a pandemia ndo mais. Somos, s6 nés dois” (F6).

Infelizmente ndo séo todas as familias que dispde de atores para essa reorganizacdo, sendo a mae a
mais prejudicada pela nova rotina.

“Entdo quando a S. nasceu eu ja vi, uma pessoa néo vai ter paciéncia com ela, uma
empregada ndo vai ter paciéncia e a gente sabe que é dificil mesmo crianca dai eu ja
estava meio ruim e pensei, ah eu vou abrir mao de tudo e cuidar dela porque outro
nao vai cuidar, mas vamos indo assim, aprendendo cada dia...” (F1).

“Néo, é so eu, eu e sempre fui eu, claro que quando eu era casada o pai dela
trabalhava bastante né quase vinha so6 de noite e ndo era aquele marido que ajudava,
entdo foi sempre eu para tudo, para levar em consulta para Santa Maria, para Porto
Alegre, sempre fui sozinha” (F7).

Sendo assim, ao serem interrogadas sobre a necessidade uma ajuda extra na criacdo das CRIANES, os
familiares cuidadores relataram haver sim a necessidade de ajuda.

“Sim, acho que mais uma ajuda seria melhor né, porque para a gente nao é facil,
agora que tudo parou com essa pandemia, parou o colégio, eu jA ndo posso mais
trabalhar por causa dela. Ela € uma crian¢a que a gente tem que ter um cuidado com
ela, se por qualquer coisinha né entéo tudo é eu...” (F4).

“Aqui na casa tinha que ter mais alguém para cuidar dele, no caso para ela sair ndo
pode levar ele dai eu tenho problema de saude e ndo posso forcejar com ele e as
vezes ela tem que sair e ndo tem com quem deixar e ninguém quer ficar com uma
crianga que tem osso de vidro né...” (F9).

Nesse sentido evidencia-se 0 apoio necessario e fundamental da Rede Multiprofissional, sendo esta da
area da salde, educacdo e assisténcia social como podemos ver nas seguintes falas:

“Sei que algumas pessoas reclamam de algumas coisas mas eu néo tenho o que
dizer, nem de transporte, todas as vezes que a gente precisou sempre foram
disponiveis, nos levaram, nos trouxeram para todos os lugares que a gente foi entéo
posso dizer...todo mundo sempre foi super atencioso, até as vezes que eu necessitei
do pronto socorro, todo mundo é atencioso com ela, talvez pelo fato dela ser Down,
eu nao sei, mas sempre todo mundo foi muito atencioso com ela, aqui ho postinho as
vezes que eu tive com ela também...” (F6).

“Minha relacdo com a APAE é étima, ela adorava a escola, ai indicaram a APAE
mas sabe quando tu tem aquele receio porque tu ndo conhece? Ai eu fui para
conhecer e adorei, ela comegou com 11 meses la, ela foi para os atendimentos e
guando abriu a turminha para a idade dela com 1 ano e pouco ela ja comegou a ir
guase todos os dias e sempre foi muito bom, elas tém um atendimento maravilhoso
para ela, para ela e para todos, e assim, qualquer coisinha, qualquer probleminha
elas ligam, quando acontece uma coisa diferente...” (F5).

“Sim, estéo, ali eles tém um cuidado com ele, e a gente estd sempre
acompanhando e qualquer coisa que acontece eles mandam uma mensagem e a
Aline vai la, é uma escola muito boa...” (F8).

Ainda é possivel verificar que ha uma fragilidade na rede social, em que a maior parte das familias conta
com um numero reduzido de instituicbes que poderiam dar assisténcia a estas criangcas (BARBOSA TA, et
al., 2016).
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Nestas poucas instituicdes ainda é possivel identificar algumas falhas, como profissionais despreparados
ou falta de interesse nos atendimentos, por sua vez relatos destas situacdes sao trazidos pelos familiares das
CRIANES:

“Eu acho que tem algumas pessoas que sdo mais conscientes e tem mais aquela
visdo para a crianca e tem outros que nao dai depende do lugar e da ocasido, mas
assim as vezes tem falta disso sim porque nem todos tém a paciéncia com as
criangas..., Mas os profissionais tem muitos que sdo muito legais, atenciosos, nédo
tenho queixa, ndo tive por enquanto problema quanto a isso mas a gente vé que tem
pessoas que nao estdo especializadas para isso...” (F2).

“Acho que depende da pessoa que esta ali no momento porque tem uns que ndo
estao preparados, parece que ndo sabem o que fazer, ndo sabem como agir ai eu
acho que eles deveriam estar mais preparados...” (F3).

Desta forma as redes de apoio social se mostram essenciais na trajetoria das familias de CRIANES, uma
vez que essas exigem, muitas vezes, cuidados em tempo integral (REIS KMN, et al., 2017). Assim, com a
rede de suporte social a familia tem acesso, ao compartilhar de informagdes, experiéncias e vivéncias nas
interacdes sociais e com profissionais de salde em uma relacdo dialégica, podendo contribuir para a troca e
o compartilhar das experiéncias de cuidado com os demais integrantes de sua rede de suporte.

CONCLUSAO

Dessa forma, foi possivel identificar que apds o diagndstico os familiares cuidadores de CRIANES sentem-
se desafiados e por vezes insuficientes frentes as diversas adaptacdes que a situagéo exige, sendo na maioria
das vezes a mae quem mais sofre com estes sentimentos. Com isso evidencia-se a necessidade de uma rede
de apoio eficaz trazendo os familiares e amigos para o convivio e atuando juntamente com os profissionais
de saude e educacéo que irdo dar um suporte a familia e proporcionar uma assisténcia integral e de qualidade
para a CRIANES. Para isso é necessario que os profissionais, principalmente os enfermeiros, estejam em
constante atualizagcdo buscando uma formac¢édo adequada e indo além das préticas de cuidado em ambiente
hospitalar, assim agregando conhecimento, atendendo de maneira resolutiva e trazendo qualidade a
assisténcia domiciliar.
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