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A FRAGILIDADE CLINICA E A VULNERABILIDADE SOCIAL
DAS CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE®
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RESUMO

As criangas com necessidades especiais de satide (CRIANES) apresentam demandas de cuidados crescentes para as
familias e servigos de satde. A invisibilidade do grupo requereu um estudo com o objetivo de analisar e discutir a
dimensao do cuidado fisico as CRIANES. O estudo qualitativo consistiu de analise de prontuérios, entrevista com
cuidadoras familiares de CRIANES em um hospital universitario do sul do Brasil e aplicacdo do método criativo
sensivel. Os achados indicaram que elas sdo clinicamente frageis e socialmente vulneraveis. Conseqiientemente, suas
cuidadoras familiares enfrentam, no cuidado domiciliar, desafios relacionados a complexidade do cuidar e a condi-
¢do feminina. H4 pouca presenga do Estado e auséncia da enfermagem no seguimento pés-alta. Recomenda-se a
incorporagio dos conhecimentos de enfermagem ao cuidado prestado por essas cuidadoras e agdes que qualifique os
servicos de atendimento pré-natal como forma de prevengio.

Descritores: Enfermagem pediatrica. Satide da crianga. Cuidadores.
RESUMEN

Los niiios con necesidades especiales de salud (CSHCN, sigla en inglés) presentan exigencias de cuidados crecientes para las
Jamalias y los servicios de salud. La invisibilidad del grupo exigié un estudio con el objetrvo de analizar y discutir la dimension
del cuidado fisico de los CSHCN. El estudio cualitativo consistié en el andlisis de prontuarios, entrevista con cuidadoras
Jamiliares de CSHCN en un hospital universitario del sur de Brasily la aplicacion del método creativo sensible, indicando que
ellas son clinicamente frdgiles y socialmente vulnerables. Por consiguiente, las cuidadoras de estos nifios enfrentan en el cuidado
domaciliario, desafios relacionados con la complejidad del cuidar y con la condicién femenina. Hay poca presencia del Estado 'y
ausencia de la enfermeria en el seguimiento post alta. Se recomienda la incorporacion de los conocimientos de enfermeria al
cuidado prestado por estas cuidadoras, asi como acciones que califiquen los servicios de atencion prenatal como forma de
prevencion.

Descriptores: Enfermeria pedidtrica. Salud del nijio. Cuidadores.
Titulo: La fragilidad clinica y la vulnerabilidad social de los nifios con necesidades espectales de salud.

ABSTRACT

Children with special healthcare needs (CSHCN) require increasing care by relatives and health services. Due to the ‘invisibility’

of this group, a qualitative studied was carried out to analyze and to discuss the dimension of physical care provided to

CSHCN. The studied included the analyses of the patients’ records, interviews of family caretakers in a unrversity hospital in

southern Brazil, and the application of a sensitive creative method. Findings showed that these children are clinically and
soctally vulnerable. Consequently, during home care, their caretakers face challenges related to care complexity and to the fact of
being women. The presence of  the State is scarce, and follow-up nursing after discharge is absent. It is recommended that these

caretakers are taught some nursing knowledge, and that actions are taken to improve prenatal care services as a preventive

measure.

Descriptors: Pediatric nursing. Child health (public health). Caregivers.
Title: The clinical and social vulnerability of children with special healthcare needs.

* Este artigo é um recorte da tese de Doutorado, apresentada em julho de 2007 ao Programa de Pés-Graduagio da Escola de Enfermagem
Anna Nery da Universidade Federal do Rio de Janeiro (EEAN/UFRJ), Brasil.
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INTRODUCAO

As criangas com necessidades especiais de
satde (CRIANES)", que na literatura internacio-
nal sio denominadas de Children With Special
Healthcare Needs (CSHN)®, apresentam condi¢des
especiais de satide com demandas de cuidados con-
tinuos, sejam eles de natureza temporaria ou per-
manente. Elas necessitam de servigos de satade e
sociais para além dos requeridos por outras crian-
cas em geral®).

As CRIANES constituem uma clientela iné-
dita, representando, portanto, uma realidade nova
e um desafio para os profissionais de satde, em es-
pecial, para os de enfermagem. Na assisténcia coti-
diana, esses profissionais se defrontam com
internagdes prolongadas, inimeras reinternagoes
e aumento da complexidade diagndstica. Apds a
alta hospitalar, ha uma auséncia de conhecimento
sobre as dimensdes objetivas das demandas de cui-
dados que fundamentam as ag¢des de cuidar, das fa-
milias no domicilio e, da enfermagem no seguimen-
to (ambulatorial e domiciliar). Com isso, a enfer-
magem se depara com demandas de cuidados fun-
damentais que exigem a preparagio de cuidadores
familiares para implementé-los, ndo s6 durante a
internacdo hospitalar; mas também, na consulta
ambulatorial e na visita domiciliar®?.

Do mesmo modo que em outros pafses®®
houve uma mudanga no perfil de sobrevivéncia
das criangas. No Brasil, essas mudangas se refle-
tem na epidemiologia da morbi-mortalidade infan-
til®). Nesse sentido, duas vertentes de anélise jus-
tificam a investigacdo da dimensido objetiva
dos cuidados as CRIANES. Na primeira, devido
ao avango tecnolégico verifica-se um aumento
da sobrevivéncia de criangas clinicamente fra-
geis"»'% Na segunda, na mio inversa do decli-
nio da taxa de mortalidade infantil, ainda hi uma
predominancia de elevadas taxas de morbi-morta-
lidade por afecgdes perinatais®.

Associado a essas vertentes, observa-se trés
fatores distintos na determinagio do estabele-
cimento das necessidades especiais de satde des-
sas criangas. No primeiro, as criangas sobreviven-
tes a doengas evitaveis, cujo estado de doenga se
cronifica em virtude da exposi¢do aos longos pe-
riodos de internagoes e as freqiientes reinter-
nacgdes; o segundo fator estd relacionado a crian-
¢as com afecg¢des perinatais que, devido a um lon-
go periodo de tratamento intensivo, desenvolvem
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doengas complexas; e o terceiro a criangas com
malformagdes congénitas que resultam na neces-
sidade de um acompanhamento de satde perio-
dico por um tempo indeterminado®'*'",

A problemdtica assim delimitada remete pa-
ra o desenvolvimento de um estudo com o objetivo

de analisar e discutir a dimensio do cuidado fisico
as CRIANES.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo desenvol-
vido em um hospital ptblico de grande porte, fe-
deral, destinado ao ensino, pesquisa e assisténcia
a comunidade, que atende demandas de toda a re-
gido centro-oeste do Estado do Rio Grande do
Sul. O hospital é referéncia em alta complexidade,
sendo o tnico hospital publico da regido que pos-
sui Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e Pedia-
trica.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade FFederal de Santa Maria
(Protocolo n° 093/2004) e todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido, apds explicagdo sobre os propésitos da
pesquisa. Ressalta-se que os nomes dos sujeitos fo-
ram substituidos por nomes ficticios para preser-
vacio do anonimato das mesmas.

As fontes de dados foram 12 prontuérios de
criancgas atendidas, entre os anos de 2004 e 2005,
nos servigos pedidtricos da referida institui¢io; en-
trevista individual estruturada e desenvolvimento
de trés dinadmicas de criatividade e sensibilidade
(DCS), do método criativo e sensivel (Corpo Saber,
Mapa Falante e Linha da Vida) ja validados por
outros estudos na Enfermagem''". Das DCS
participaram 11 cuidadoras familiares, sendo que
uma delas possuia dois filhos CRIANES.

As entrevistas foram orientadas por um
questiondrio elaborado com perguntas abertas e
fechadas, e realizadas antes do desenvolvimento das
DCS. As questdes geradoras de debates que con-
duziram as dindmicas foram trés: “Como vocés cui-
dam de seus filhos ou filhas com necessidades de
cuidados especiais, em casa?” subsidiou as produ-
¢des artisticas na DCS Corpo Saber; “Tendo a casa,
como ponto de partida, desenhe nesse mapa os lu-
gares onde vocés levam os seus filhos ou suas fi-
lhas e quem sdo as pessoas que te ajudam a cuidar
deles” foi aplicada na DCS no Mapa Falante; e “Co-
mo a sua experiéncia/trajetéria de vida, tem con-
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tribuido para cuidar de seus filhos ou filhas?”
na DCS Linha da Vida.

Os dados gerados na DCS Corpo Saber for-
neceram materiais empiricos relacionados a di-
mensio do cuidado fisico; na Mapa Falante a di-
mensdo da rede social e na DCS Linha da vida
a dimensdo da experiéncia de vida.

O corpus textual dos relatorios das entre-
vistas e das DCS foi analisado de acordo com
as diretrizes da Anélise de Discurso francesa''”. O
resultado dessa andlise evidenciou duas catego-
rias de analise: da fragilidade clinica e da vulnera-
bilidade social.

APRESENTACAO DOS DADOS

Os dados foram organizados em um quadro
(Quadro 1) que apresenta a origem das necessida-
des especiais de satde (NES) das criangas, o qua-
dro diagnéstico, a renda familiar e vinculo a pro-
gramas sociais, as demandas de hospitalizagio e de
cuidados continuos no domicilio.

Em relagio a origem das necessidades es-
peciais das criangas verificou-se uma estreita re-
lacdo entre as condigdes de gestagdo, parto e nas-
cimento e a histéria da NES da crianca. Assim, 11
criangas desenvolveram NES, no periodo neona-
tal, devido a causas perinatais congénitas e adqui-
ridas; e uma crianga, no periodo pés-neonatal, aos
quatro meses de idade, por causa adquirida.

Entre as ocorréncias perinatais que contri-
buiram para o inicio da necessidade de satde das
criangas, por causa adquirida, destacaram-se qua-
tro criangas com prematuridade. Dessas, uma com
distocias, uma com latrogenias, uma com andxia
neonatal e uma com infec¢ido neonatal. Entre as
causas congénitas houve sete ocorréncias, sendo
todas com malformacoes.

No momento da pesquisa, a maioria das cri-
angas possufa mais de um diagnéstico, inicial ou
atual, associado as necessidades especiais de sai-
de, apontando para uma complexidade diagnodsti-
ca crescente, na trajetéria de vida dessas criangas.

Todas as criangas apresentaram demandas de
cuidados continuos mistos no domicilio, que exi-
giram das cuidadoras dominio de saberes e prati-
cas que nio pertenciam ao seu cotidiano de cuida-
do com outros filhos ndo CRIANES. Os cuidados
mistos representam a presencga dos quatro tipos de
demandas de cuidados: medicamentoso, habitual
modificado, tecnolégico e de desenvolvimento
sendo realizados no espago domiciliar'*'".
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Em relagio a classificagio de demandas de cui-
dados'>'"Y, identificou-se uma maior demanda de
cuidados habituais modificados (32 tipos envolven-
do as 12 criangas), seguida pelos cuidados medi-
camentosos (28), de desenvolvimento (17) e tecno-
l6gicos (14). O histérico das internagdes revelou
que todas as criangas ja estiveram internadas em
unidade de terapia intensiva, seja neonatal ou pe-
diatrica, além da unidade de internagio clinica.

Em relagdo ao cuidado medicamentoso, as
criangas faziam uso continuo de firmacos orais, tais
como: anticonvulsivantes (8); broncodilatadores (1);
polivitaminicos (12); suplementagdo de minerais
(sulfato ferroso) (11); e anticonvulsivantes, bron-
codilatadores e polivitaminicos conjugados (3).

Quanto aos cuidados tecnolégicos, algumas
criangas possuiam dispositivos implantaveis para
alimentacdo (gastrostomia [ 27 e sonda nasojejunal
[38]); valvulas de derivagdo ventriculo-peritoneal
(5); e dispositivos para oxigenoterapia (cateter na-
sal [38] e traqueostomia [17).

Os cuidados habituais modificados envolvem
adaptagdes no estilo de cuidar das mulheres cui-
dadoras e o modo de prevenir a broncoaspiragdo
na alimentacfo e hidrata¢io da crian¢a, namonito-
ragdo de crises convulsivas, no controle de infec-
¢Oes de repetigdo e na monitoragdo do uso de oxige-
noterapia. E a demanda de desenvolvimento rela-
cionou-se ao atraso do desenvolvimento neuromo-
tor (DNM) e a necessidade de fisioterapia continua.

C...] ewpassava a semana toda, de segunda a sexta, quan-
do 0 J. nasceu, eu passava direto na fisiolerapia com ele,
pra recuperar os movimentos, firmeza, tudo (Raquel —
DCS Corpo Saber).

Para garantir o sustento da familia e atender
as demandas de cuidados que as criangas apresen-
tam, as mulheres cuidadoras familiares contam com
uma renda familiar baixa, variando de um a trés
salarios minimos nacional. Uma das criangas re-
cebe auxilio-doenga do INSS, contribuindo, desse
modo, na composi¢do da renda familiar total.

A renda per capita dessas familias indica pa-
ra uma inser¢do de um grupo familiar abaixo da
linha da pobreza® (per capita de R$ 88,00). Cinco
dessas familias encontram-se no limite proximo a
linha da pobreza.

40 valor per capita indicativo da linha da pobreza, segundo o Ins-
tituto Brasileiro de Geogratia e Estatistica (IBGE), é de R$ 62,92
por pessoa.



SITUACAO
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Identificacio
da crianga Renda familiar . . Cuidado Cuidado Cuidados habituais | Demanda de
(SMN*) e VPS Causa adquirida Causa congénita tecnolédgico medicamentoso modificados desenvolvimento
1. A. é filhode | VPS —nenhum Prematuridade. RGE Necessita de alimen- | Uso continuo de Risco de bronco- Necessidade
MARIA Renda per capita = Internagéo prolonga- tagdo por sonda e de-| anticonvulsivantes aspiragio; moni- continua de
R$ 38,00 /pessoa da na UTIN, com uso pendéncia de oxige- e broncodilatador toragdo de episo fisioterapia
de ventilagdo mecanica noterapia dios convulsivos
2 D. é filho de VPS — nenhum _U_so de sonda naso- Uso continuo de Risco de bronco Necessidade
LUCIA Renda per capita = Prematuridade Malformagio _]e_]u~nal para alimen- medicagdo anti- aspiragdo (SNJ); continua de
R$ 95,00 /pessoa do SNC tacdo convulsivante monitoragao de epi- fisioterapia
sodios convulsivas
3. V. éfilha de VPS: auxilio do muni- R Risco de bronco as- et ]
ROSE cipio para deslocamen- . Uso de sonda naso- e g(\)ngnuo de pira¢do (SNJ) mo- Nece/suddde
Rend 27| Tctericia neonatal rerunal para alimen- medicagdo anti- Horacio e enisé continua de
tos. Renda per capita = Jejunal convulsivante nitoragdo de episo- fisioterapia
X ac? p
R$ 95,00 /pessoa tagao dios convulsivas
4. M. é tilho de i ieloc Uso continuo de Cuidados com a vl- \eqsids
RAQUEL Internagio na UTIN | SEREIRCREE 1 tso de VP medicagio anti- | Vil (DVP)ecurati- | Feceonture
Cirurgias corretivas o ’ so de convulsivante vos nalesdo do tera- continua (.le
VPS — nenhum coccigeo toma fisioterapia
Renda per capita =
5.J. é filho de R 82,00 /pessoa Internacgdo na UTIN Usz.corltinuo de Cuidados com a Necessidade
RAQUEL - Cirurgia para implan_ Meningomielocele Uso de DVP me lcag_ao anti- valvula (DVP) continua de
irmao de M N convulsivante L
irmédo de M. tagdo da DVP. fisioterapia
6.G. éfilhode | VPS — nenhum Cirurgias corretivas o ) _
ANA Renda per capita = no perfodo neonatal. Meningomielocele Uso de DVP USZ‘%”}PH}JO*(QE Cuidados com a Nege’smdade
R$ 54,00 /pessoa Internagdo na UTIN | hidrocefalia so de medicagao anti- valvula (DVP) contfnua de
’ Cirurgia para DVP convulsivante fisioterapia
7. T.énetode [ VPS —nenhum Prematuridade. Inter- . Risco de infec¢des Necessidade
EMA Renda per capita= ternacgdo prolongada Caﬁeter ?e ) Usg.conflnll)lo de repetidas/bronco continua de
2046 oxigenoterapia medicacio bron- FACAO: US - X
R$ 246,00 /pessoa na UTIN e UTIP g I codilatgdora aspirago; uso de fisioterapia
oxigenoterapia
8. J. é filho de VPS: auxilio doenga Sofrimento fetal, hipo- Risco de broncoas- Necessidade

CRIS

do INSS e cartdo de
gratuidade para des-
locamento. Renda per
capta = R$ 246,00 /
pessoa

xia neonatal. Meningi-
te/Hidrocefalia Neo-
natal. Internagio na
UTIN. Cirurgia para
DVP

Uso de DVP

Uso continuo de
medicagio bron-
codilatadora

piracdo; Monitora-
¢do de episoddios
convulsivos

continua de
fisioterapia

Continua
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Continuagao

Identificacio

SITUACAO
SOCIAL

SITUACAO CLINICA E DE CUIDADOS DAS CRIANES

da crianga Renda familiar Cuidad Cuidad Cuidados habituai Demanda d
Causa adquirida C enit uidado Cuidado uidados habituais emanda de
(SMN*) e VPS q ausa congenita tecnolédgico medicamentoso modificados desenvolvimento
9. L.H. é filho VPS — nenhum . . . NS .
. : Traqueostomia; gas- Uso continuo de Risco de infec¢oes re- Necessidade
Aos S . - . = . . . . p
de LUNA enocgo?]tig?:ed}i)lsdai(g:: Atraso de DNPM. D(])er_l(éa neurontl‘uys trostomia. Necessida- | medicago anti- petidas/monitoragio contfnua de
i ) . b Lesao de SNC cwar degenerativa 1 e de ventila¢do me- convulsivante e do uso de ventilagio fisioterapia
lizado desde os 45 cronica A p : At
dias de vida cinica continua broncodilatador mecanica
PU T Uso continuo de Risco de bronco as- Necessidade
10. M. ¢ filho VPS — nenhum Herr}lamgumal: pneu- ] ) N continuo « e ; N 5
de LIA Renda per capita = monia e distirbio neu- | Hidrocefalia })J){sioréﬁfizi;die a medicagio anti- Slragq(?i (TOT“T(’”}??? contfnua de
R$ 246,00 /pessoa | rologico & P convulsivante e € EPISOCIOSs CONVUISI=| - figioterapia
broncodilatador vantes
11.R. éfilhode | VPS— nenhum Meningite bacteriana. Risco de infec¢oes Necessidade
TEREZA Renda per capita = Internagdo em UTIP. Uso continuo de repetidas; bronco- contfnua de
R$ 123,00 /pessoa Sequielas: lesdo do Gastrostomia medicagio anti- aspiragio; episédios fisioterapia
%Ii}%;/{atraso de convulsivante convulsivos
12. MA. é filha VPS - nenhum erurglas para corre- Mer}mgomle_loce— Uso~con~tinuo de Rigcq de infecgoes Necessidade
de MALU Renda per capita = ¢do e implantacdo de le hidrocefalia lu- Uso de DVP medicagiio anti- repetidas; bronco- p d
R$ 95,00 /pessoa DVP. Internagio em xagdo congeénita convulsivante aspiracio: episodios continua de
. piragao; €p fisioterapia
UTIN de quadril convulsivos

* Valor de um salario minimo nacional, na época, variou de R$ 300,00 a R$ 850,00 (moeda brasileira), o equivalente a $ 130,00 a $ 155,00 ddlares americanos.
Quadro 1 — Situagdo social, clinica e de cuidados de CRIANES de um hospital ptblico. Santa Maria, 2004/2005.

Legenda:

NES: necessidade especial de saude;
VPS : vinculo a programas sociais;
UTIN: unidade de terapia intensiva neonatal;

UTIP: unidade de terapia intensiva pedidtrica;

RGE: Refluxo gastroesotagico;

DVP: derivagéo ventriculo peritonial;
Shunt: valvula para drenagem do liquido do ventriculo cerebral para o peritonio implantado em criangas com hidrocefalia;
DNPM: desenvolvimento neuropsicomotor;
SNC: sistema nervoso central;

DBP: displasia bronco-pulmonar.
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Somente duas das 12 CRIANES possuem
algum vinculo com programas sociais (auxilio do-
encga do Instituto Nacional de Seguridade Social
(INSS); auxilio transporte da prefeitura munici-
pal). Com isso, a maioria delas precisa custear as
suas despesas com deslocamento, alimentagio,
medicamentos e material de consumo da crianga
por conta prépria, a despeito de a renda familiar ja
ser insuficiente para o sustento de toda a familia
com uma crianga saudével.

Mas a custa de muita luta. Muita mesmo!! Eu traba-
lho no municipio [trabalha em uma escola munici-
pal como merendeira’] é na época um saldrio meu
ndo dava nem para pagar a tomografia (Tereza —
DCS Linha da Vida).

[...] ew venho quase todos os dias, sé se eu ndo tenho
[dinheiro para’] passagem. Toda hora estar de ld pra
cd, de cd pra ld, ndo é nada, ndo é nada, mas sao R$
2,70 por dia (Ana — DCS Corpo Saber).

Os dados aqui analisados sdo indicativos de
que essas criangas sdo clinicamente frageis e so-
cialmente vulneraveis. Esse tltimo achado con-
tribui, sobremaneira, para o agravamento da fra-
gilidade e o aumento da cronicidade da condigdo
de doenga, que demarcou o inicio da trajetéria da
NES.

FRAGILIDADE CLINICA E VULNERABILI-
DADE SOCIAL DAS CRIANCAS COM NE-
CESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

No que diz respeito a fragilidade clinica, as
12 criangas do estudo, em muito se assemelham
aos encontrados por outros autores brasileiros'®?.
Ambos estudos, com base na realidade de Santa
Maria (RS) e Rio de Janeiro (RJ), respectivamen-
te, indicaram estreita relagio entre as causas pe-
rinatais e a origem da necessidade especial de
satde. Na primeira cidade, 58,5% dos diagnosti-
cos iniciais de criangas com necessidades espe-
ciais de satde se relacionaram as causas peri-
natais"'”; na segunda, a mesma relagio foi obser-
vada com os egressos da terapia intensiva pe-
diatrica.

Esses achados sdo coincidentes com dados
do Ministério da Satde!'” em relagdo as causas de
internagdes hospitalares entre menores de cinco
anos, pois 57,5% foram atribuidas as afecgdes
perinatais e malformagdes congénitas. A taxa de
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morbidade entre menores de um ano (periodos
neonatal e pdés-neonatal) por afec¢des perinatais
correspondeu a 33 por mil nascidos vivos.

A principal causa de reinternagio apresenta-
da pelas CRIANES do estudo foram as infecgdes
respiratorias®. Esse achado corrobora os dados
estatisticos em que as infecgdes respiratdrias sido
responsaveis por 41,5% dos gastos hospitalares com
criangas menores de cinco anos no Brasil®*'9),

Todas as criangas apresentavam um plano
de tratamento centrado na medicalizagdo e na
recuperagdo funcional, orientado pelo modelo
biomédico. A vida social dessas criangas e suas
cuidadoras familiares giravam em torno do cui-
dado medicamentoso de sobrevivéncia (anticon-
vulsivantes e broncodilatadores) e do atendimen-
to fisioterapico, integrados as suas atividades dia-
rias. Em contrapartida, essas cuidadoras necessi-
tam adquirir conhecimentos técnico-cientificos
para embasar esses cuidados, tais como nogdes de
matematica, de desinfeccio, intera¢io medi-
camentosa, sinais e sintomas de infec¢do, entre
outros'”, que ndo vém sendo mediados com elas
pela enfermagem'".

Além dos cuidados medicamentosos e de de-
senvolvimento, outras demandas complexas evi-
denciadas pelo estudo incluem os habituais mo-
dificados e tecnolégicos, conforme identificado
em outro estudo'” com grupo semelhante no Mu-
nicipio do Rio de Janeiro. Desse modo, essas
CRIANES apresentaram demandas mistas, in-
tensificando a complexidade para suas cuidado-
ras familiares realizarem os cuidados no ambi-
ente domiciliar e diferindo do estudo ja mencio-
nado®.

A desestruturacdo financeira tem sido indi-
cada™ como recorrente em familias de CRIANES,
em especial quando um dos pais, geralmente a mae,
deixa o emprego formal para dedicar-se ao cuida-
do exclusivo da crianga no domicilio e/ou no hos-
pital. Nesse sentido, essas criangas sdo expostas
aos agravos sociais que as situam no conjunto das
criangas com vulnerabilidade social.

Embora a necessidade de cuidados de sat-
de continuos no domicilio seja essencial para a ma-
nutengdo da sobrevivéncia da crianga, somente
uma recebe o auxilio-doencga previsto pela Lei
Organica da Assisténcia Social (n° 8.742/93, Art.
20)"9. Esse e outros beneficios sdo garantidos tam-
bém pela legislagio federal do Sistema Unico de
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Satde (Lei n°® 8.080/90)" e do Estatuto da Crianga
e do Adolescente (ECA, Lei 8.069/90)".

Segundo essa legislacdo, as pessoas portado-
ras de deficiéncia, participantes de programas de
habilitagio e reabilitagio promovidos por insti-
tuigdes especializadas, tém direito a perceber be-
neficio de prestagio continuada no valor de um
saldrio minimo nacional'®. Esse recurso prevé o
custeio de despesas com alimentagdo, transporte
e utilizagdo de demais componentes necessarios
ao seu tratamento.

A Portaria n° 55/99 da Secretaria de Assis-
téncia a Saude®! prevé o custeio de despesas refe-
rentes a transporte, alimentacdo e hospedagem
aos pacientes cujo tratamento ocorrer em munici-
pio diferente do seu de residéncia. Essa lei garan-
te o provimento de condigdes para o paciente e seu
acompanhante em casos de necessidade de des-
locamento para dar continuidade ao tratamento
fora do local de domicilio (denominado Trata-
mento IFora de Domicilio - TFD).

No ECA, as criangas encontram amparo le-
gal para as suas necessidades de atendimento e
tratamento em satde. No Artigo 7°é assegurado
politicas sociais publicas promotoras do nasci-
mento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em
condi¢oes dignas de existéncia. J4 o Artigo 11 de-
termina que o Estado deve prover para a crianga
os medicamentos e suprimentos médicos que ga-
rantam a sobrevivéncia da crianga. O Poder Pabli-
co é responsabilizado pelo atendimento especia-
lizado aos portadores de deficiéncia. No paragrafo
2°, o fornecimento de medicamentos, de proteses e
de outros recursos relativos aos tratamentos, ha-
bilitagdo ou reabilitagdo é assegurado('®.

Todavia, as CRIANES desse estudo nio
recebem os beneficios previstos naquelas Leis,
denotando uma presenca do Estado restrita a
intervengio sobre as doencas, na rede de satde
mantidas pelo SUS. Os recursos necessarios a
continuidade do tratamento no domicilio exigem
grande investimento, contudo, seus familiares
apresentam um rendimento familiar per capita
préximo ou abaixo da linha da pobreza, expon-
do essas criangas a maior vulnerabilidade social.

Nesse sentido, a fragilidade e a vulnerabili-
dade das CRIANES levam as cuidadoras fami-
liares ao enfrentamento cotidiano do cuidar dian-
te de situagdes limites como, por exemplo: o ris-
co de broncoaspiragio, de infecgio, de convulsio.
Além do risco constante de adoecimento, elas
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convivem com a possibilidade iminente de mor-
te da crianga, caso nio realizem as agdes necessa-
rias para garantir a sobrevivéncia. Com isso, elas
superam barreiras e desafios, por vezes intrans-
poniveis e fora de suas possibilidades materiais de
existéncia para garantir a sobrevivéncia dessa
crianga.

CONCLUSOES E IMPLICACOES
PARA A PRATICA CLINICA

Na analise da dimensdo objetiva do cuidado
as CRIANES, dois aspectos foram centrais: a fra-
gilidade clinica e a vulnerabilidade social.

A fragilidade clinica envolve a exposi¢do ao
adoecimento e o risco de vida pela descontinuidade
no uso dos medicamentos de sobrevivéncia, pela
inadequagdo no manejo das tecnologias corporais
ou dos equipamentos necessarios a administragio
de medicamentos. Ja a vulnerabilidade social das
CRIANES pode ser analisada em fungdo da renda
per capita insuficiente para atender as demandas
minimas de existéncia, e do desconhecimento, por
parte das cuidadoras familiares, dos direitos da
crianga aos programas sociais (INSS, passe livre
no transporte publico, programa de renda mi-
nima). Tal desconhecimento é um achado da pes-
quisa que vem reforgar a vulnerabilidade social
das CRIANES.

Assim, o modo de cuidar dessas CRIANES
envolve cuidados singulares de natureza com-
plexa, continua e intensa. As cuidadoras familia-
res fazem um esfor¢o sobre humano para suprir
as demandas das criangas e garantir a sobrevivén-
cia dos seus filhos e filhas. Entretanto, esses cuida-
dos envolvem conhecimentos de enfermagem que
precisam ser mediados nas atividades de intera-
¢do dos profissionais de enfermagem com as cui-
dadoras familiares em diferentes cenarios de pra-
tica (ambulatério, hospital, comunidade, domici-
lio, etc.).

Esses dados traduzem a situagio de comple-
xidade dos cuidados com o qual as cuidadoras fa-
miliares tém de enfrentar no seu cotidiano exis-
tencial, reforcando a fragilidade clinica e a vulne-
rabilidade social das CRIANES.

A associagdo entre as causas perinatais e a
histéria da necessidade especial de satde das
criangas foi revelador da preméncia de se em-
preender agdes que qualifiquem os servigos de
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atendimento perinatal, incluindo medidas pre-
ventivas de complicagdes que envolvam o parto e
nascimento. Esse atendimento sera crucial para
o crescimento e desenvolvimento saudavel da
crianga.
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