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RESUMO:

Objetivo: analisar as repercussGes das condigdes cronicas nas necessidades de saude de criangas egressas de unidade neonatal, na
perspectiva das maes. Método: Foi desenvolvida pesquisa qualitativa, com referencial da dialética. Participaram 14 mdes de
criangas com condigdes cronicas. Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, realizadas nos domicilios em
Minas Gerais, e analisados por analise de contetido tematica e procedimentos do Manual do Inventario de Avaliagdo Pediatrica de
Incapacidade. Resultados: Destacaram-se, dentre as consequéncias das condigBes cronicas, os atrasos na mobilidade, o uso
continuo de medicamentos para controle de problemas respiratdrios e o uso de servigos de reabilitagdo ou de especialidade
médica. Conclusdo: As condigBes crbnicas repercutiram em necessidades existenciais relacionadas a receber cuidados com
complexidade variavel e apoio para atividades diarias, obter medicamentos, alimentagdo especial e dispositivos tecnoldgicos, além
de receber atendimento por profissionais de saude e de outros setores. Contudo, é preciso considerar também as necessidades
sociais que conduzem ao aprimoramento da condigdo humana, como a oportunidade de desenvolver ag¢Ges ludicas, de aprendizado
e de lazer, estabelecendo relagGes de afeto com a familia e outras criangas.

Descritores: Unidades de terapia intensiva neonatal; Doenga crénica; Criangas com deficiéncia; Enfermagem pediatrica;
Determinagdo de necessidades de cuidados de saude.

ABSTRACT:

Objective: to analyze the implications that chronic conditions in children health needs egresses from the neonatal unit, from
mothers’ perspective. Method: We carried out qualitative research using dialectics as a reference framework. The participants
were 14 mothers of children with chronic conditions. We collected data through semi-structured interviews carried out in their
homes in Minas Gerais and analyzed using thematic content analysis and the procedures of the Manual of the Pediatric Evaluation
of Disability Inventory. Results: Among the consequences of chronic conditions, the most important ones are those related to delay
in mobility, continuous use of medication to control respiratory problems, as well as the use of rehabilitation or medical specialty
services. Conclusion: The chronic conditions had repercussions on existential needs, related to receiving care with variable
complexity and support for daily activities; access to medication, special food and technological devices; besides receiving care
from health professionals and other sectors. Nevertheless, we should consider the social needs that lead to the improvement of
the human condition, such as the opportunity to develop playful, learning and leisure actions, establishing affective relations with
their family and other children.

Descriptors: Intensive care units, neonatal; Chronic disease; Disabled children; Pediatric nursing; Needs assessment.

RESUMEN:

Objetivo: analizar las repercusiones de las condiciones crdnicas en las necesidades de salud de los nifios después del alta de la
unidad neonatal, desde la perspectiva de las madres. Método: Se llevé a cabo una investigacion cualitativa, con referencial de la
dialéctica. Participaron 14 madres de niflos con condiciones cronicas. Los datos se recogieron mediante entrevistas
semiestructuradas, realizadas en los domicilios en Minas Gerais, y se analizaron a través de analisis tematico de contenido y de
procedimientos del Inventario para la Evaluacion Pedidtrica de la Discapacidad. Resultados: Entre las consecuencias de las
condiciones cronicas, se destacaron los atrasos en la movilidad, el uso continuo de medicinas para el control de los problemas
respiratorios y el uso de servicios de rehabilitacién o de especialidad médica. Conclusién: Las condiciones crdnicas repercutieron en
necesidades existenciales, relacionadas con recibir cuidados con complejidad variable y apoyo para las actividades diarias;
obtencién de medicinas, alimentacidn especial y dispositivos tecnolégicos; ademas de recibir atencién por profesionales sanitarios
y de otros sectores. Sin embargo, también se debe considerar las necesidades sociales que lleven al perfeccionamiento de la
condiciéon humana, tales como la oportunidad de desarrollar acciones ludicas, de aprendizaje y de ocio, estableciendo
relacionamientos afectivos con su familia y otros nifios.

Descriptores: Unidades de cuidado intensivo neonatal; Enfermedad croénica; Nifios con discapacidad; Enfermeria pediatrica;
Evaluacion de necesidades.
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INTRODUGAO

Nas ultimas décadas, delineia-se uma
tendéncia de aumento das condig¢es crénicas em
criangas relacionada ao progresso na atengao a
saude, que tem possibilitado diminuir a
mortalidade de criangas com problemas de saude
graves'Y, Destacam-se os avan¢os na assisténcia
neonatal, que permitiram reduzir a mortalidade
de recém-nascidos por problemas congénitos ou
perinatais. Estudos evidenciam que muitos desses
recém-nascidos, devido ao estado de saude ao
nascimento e aos efeitos do tratamento intensivo
em unidades neonatais, desenvolvem
morbidades e incapacidades de longa duracdo,
que podem determinar condi¢cdes crbnicas e
ocasionar necessidades especiais de satde*®.

Adota-se, neste estudo, o conceito de
condicdo cronica, que inclui condicdes com base
bioldgica, psicoldgica ou cognitiva que duraram
ou tém potencial para durar pelo menos um ano
e que produzem uma ou mais das seguintes
repercussoes: limitagcdes de funcdo, atividade ou
papel social em comparacdo com criancas da
mesma idade, sem alteragdes no crescimento e
desenvolvimento; dependéncia de mecanismos
compensatérios - medicamentos, alimentacdo
especial e dispositivos tecnoldgicos - ou de
cuidados devido as limitagdes de funcgdes;
necessidade ou uso de servicos acima do usual
para a idade, como os servigos de saude ou de
educacdo!!. Essas criancas fazem parte de um
grupo mais amplo designado por criangas com
necessidades especiais de saude, o qual inclui
aquelas com condigdes cronicas e em risco para
desenvolvé-las®,

Verificaram-se estudos acerca da evolugao
do estado de saude das criangas egressas de
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN),
das repercussdes em suas vidas e de suas
familias, das especificidades da atencdo que
necessitam e das dificuldades para obté-la®®7. No
Brasil, tem-se constatado um aumento nas
producdes referente aos egressos de UTIN,
sobretudo das Criancas com Condi¢Ges Cronicas
(CCC) e necessidades especiais, em decorréncia
da magnitude dessas condi¢des para o cotidiano
das familias e o sistema de sadde ®'*'? Estudos
revelaram que a busca pelos cuidados nos
servicos de saude das familias de bebés pré-
termos, baixo ou muito baixo peso egressos das
UTIN é marcada por barreiras de acesso, vinculo
fragil e fragmentacdo da assisténcia entre os
diferentes niveis de atenc¢do, dificultando o
seguimento da crianga”%. Outros estudos
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abordaram a associagdo entre as causas
perinatais e as necessidades especiais de saude
das criangas e destacaram que essas apresentam,
apds a alta hospitalar, demandas de cuidados
complexos e continuos para as familias®**2,

Embora as criangas com condigdes cronicas
apresentem estados de saude diversos, é possivel
identificar aspectos em comum nas experiéncias
dessas criancas e de suas familias e nos fatores
que influenciam sua qualidade de vida. Portanto,
é pertinente considerar uma abordagem desse
grupo de criancas, que considere as repercussoes
das condi¢cbes de saude em suas vidas e
necessidades humanas”. As necessidades
humanas, na interpretacdo de Agnes Heller, sdo
determinadas social e historicamente, podendo
ser classificadas em necessidades existenciais,
que estdo relacionadas a conservacao da vida, e
em necessidades sociais, que sdo produzidas na
relacio do individuo com a sociedade e
determinam as necessidades individuais. As
necessidades existenciais incluem alimentacao,
vestimenta, moradia, contato social, dentre
outras, sendo o modo de satisfazé-las
determinado socialmente. As necessidades
sociais abrangem tanto as necessidades por bens
materiais em uma sociedade ou um grupo quanto
aquelas que s6 podem ser satisfeitas através de
instituicdes sociais ou da vida comunitaria, como
as necessidade de educac3o e saude?.

Considerando uma concepgao ampliada de
saude, pode-se associar o atendimento das
necessidades de salude a construgao do individuo
que, além de almejar a preservagdo da vida,
busca recriar sua vida. Isso exige a satisfacao
tanto das necessidades existenciais quanto das
necessidades sociais, que conduzem ao
aprimoramento da condi¢do humana®¥, por meio
das atividades morais e culturais e da realiza¢do
de si no trabalho, amizade e amor‘®). Além da
discussdo tedrico-conceitual das necessidades em
saude relacionadas a vida humana nas esferas
social, histérica e cultural, evidenciam-se,
predominantemente, publicacdes com
abordagem  operacional, nas quais as
necessidades de saude direcionam politicas e
acbes nos servicos de saude®. Nessa
abordagem, existe o desafio da compreensdo e
incorporagdo do conceito de necessidades
humanas pelos trabalhadores de forma a
humanizar e qualificar o cuidado, tomando as
necessidades dos usudrios como norteador das
intervengdes, sendo preciso considerar a sua
perspectival®®,
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Diante das repercussées que as condi¢bes
cronicas na infancia ocasionam na vida da crianga
e de sua familia, assim como das implica¢Ges para
as praticas dos profissionais de saude e a
organizagdo dos  servicos, verifica-se a
importancia de estudos sobre esse grupo de
criancas e suas necessidades de saude, que
orientem politicas publicas e prdticas que
compreendam além de um recorte biopsiquico
das necessidades relacionado a doenca. A
compreensdao das necessidades, a partir do
referencial de Agnes Heller, possibilita
reconhecer para além desse recorte e indica a
preméncia de que isso seja realizado sob a
perspectiva dos usudrios, assim, permite avancar
no conhecimento produzido até entdo sobre o
cuidado a essas criancas. Definiu-se, como
objetivo do estudo, analisar as repercussdes das
condicGes cronicas nas necessidades de saude de
criangas egressas de unidades neonatais, na
perspectiva das maes.

METODO

Trata-se de estudo descritivo exploratdrio,
de abordagem qualitativa. A aproximacdo da
realidade foi orientada pelo referencial da
dialética para a critica social. A experiéncia da
condicdo crénica da criangca e o processo de
cuidado pela familia, em busca de atender as suas
necessidades, foram abordados considerando a
natureza contraditéria da subjetividade humana,
seu dinamismo e possibilidade de superag¢do das
mediagdes histdricas e sociais em busca da
totalidade™. O conceito de cronicidade na
infancia? e a abordagem de necessidades
humanas de Agnes Heller®3®) nortearam as
definicdes metodoldgicas e a analise dos dados.

O critério de inclusdo dos participantes foi
ser o cuidador principal de criangas com
condicBes cronicas egressas das unidades de
cuidado ao recém-nascido de alto risco de um
hospital de Minas Gerais, Brasil. A op¢do por
esses participantes deveu-se a sua proximidade a
crianca e possibilidade de informar sobre as
necessidades dessas. A identificagdo dessas
criancas foi realizada a partir da andlise
documental retrospectiva de 1080 prontuarios
dos egressos no periodo de fevereiro de 2010 a
janeiro de 2011. Foram coletadas informacgdes,
utilizando um roteiro de andlise documental
elaborado a partir das repercussées das
condi¢cbes cronicas, conforme a definicdo
apresentada anteriormente: limitagdes de
fungao, atividade ou papel social; dependéncia de
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mecanismos compensatorios; e necessidade ou
uso de servicos acima do usual!. Esse roteiro
permitiu caracterizar as repercussodes da condicdo
de nascimento e do atendimento em unidade
neonatal na condicdo de saude da crianca e
selecionar 138 criancas com demandas de
cuidados que indicavam cronicidade®.

Posteriormente, aplicou-se o Questiondrio
para ldentificacdo de Criangas com Condi¢des
Cronicas (QuICCC-R) por contato telefénico com
os familiares, que se apresentaram como o
cuidador principal, das 138 criangas, visando
confirmar a condicdo cronica na fase de
realizacdo das entrevistas. O questiondrio é um
instrumento para identificacdo de criancas com
condicbes cronicas, fundamentado no conceito
de condic3o crénica adotado'™, sendo apropriado
para aplicacdo por telefone. Foi desenvolvido por
pesquisadoras vinculadas ao Albert Einstein
College of Medicine, em Nova lorque, e traduzido
e adaptado para lingua portuguesa do Brasil por
pesquisadoras  brasileiras*”). Mediante a
confirmacdo da condicdo crénica de 20 criangas,
foi feito convite ao familiar cuidador principal
dessas criancas para responder a entrevista. Nao
foi realizada entrevista com seis familias devido a
indisponibilidade dessas.

Participaram deste estudo, 14 maes de
criangas com condi¢Ges cronicas. O estudo foi
desenvolvido em Belo Horizonte e em cinco
municipios da sua regido metropolitana, em
Minas Gerais, onde residiam as participantes. As
visitas domiciliares ocorreram entre mar¢o e
maio de 2012, quando foi realizada pela
pesquisadora, entrevista individual com as maes,
com duragao média de 45 minutos, registrada em
dudio por gravador digital. Em todas as
entrevistas estavam presentes a pesquisadora, a
participante e o seu filho com condig¢do cronica.

A entrevista foi orientada por roteiro
semiestruturado, que abordava os dados
sociodemograficos da familia e sete questbes
sobre a sua perspectiva e experiéncia em relagdo
as necessidades das criangas, contemplando a
condicdo de saide no momento da entrevista, o
atendimento ou ndo de suas necessidades pelos
servicos, a necessidade de cuidados no cotidiano
e as facilidades ou dificuldades para o cuidado. O
roteiro foi previamente testado para verificar o
atendimento ao objetivo do estudo, ndo tendo
sido verificada necessidade de adequacgdo. As
entrevistas foram transcritas e revisadas quanto a
sua acuracia em relagdo aos audios pela
pesquisadora. Realizou-se a substituicdo dos
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nomes das participantes e dos filhos pelas letras
M e F, respectivamente, seguidas de identificacdo
numérica referente a ordem em que foram
realizadas as entrevistas e da ordem de
aparecimento do fragmento de discurso na
entrevista (exemplo: M3-69).

Foi realizado também, o Inventario de
Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade, por
entrevista estruturada com as maes, com duragdo
média de 30 minutos, para caracterizacdo das
repercussdes das condicbes crOnicas na
funcionalidade das criangas. O instrumento é
adequado para avaliacdo de criancas de seis
meses a sete anos e meio, considerando o
desempenho esperado para a idade de criancas
brasileiras, na mesma faixa etdria, sem alteracbes
no crescimento e desenvolvimento.

O inventario é composto de trés partes,
com informacdes sobre o desempenho funcional
da crianca em atividades didrias, a assisténcia do
cuidador a crianca nas atividades e as
modificagbes necessdrias no ambiente fisico.
Cada parte contém escalas das dreas de
autocuidado (alimentacdo, higiene pessoal, uso
do toalete, vestuario, controle esfincteriano),
mobilidade (transferéncias, mobilidade em
ambiente externo e interno, uso de escadas) e
funcdo social (comunicacdo, resolucdo de
problemas, interacio em brincadeiras)™®.

Para andlise dos dados, foram realizadas
leituras sucessivas das transcricdes, a fim de
identificar 0s enunciados significativos,
considerando os objetivos da pesquisa. Os
trechos das transcricdes selecionados para
compor essa andlise foram validados por mais
duas pesquisadoras.

Os enunciados foram organizados de
acordo com seu tema. Procedeu-se sua descrigdo,
buscando articula-los, seguida do
aprofundamento das ideias e do estabelecimento
de relacGes a partir de uma reflexdao acerca do
material empirico e do referencial teérico™. Os
dados obtidos por meio do inventario foram
analisados de acordo com os procedimentos
propostos no Manual da versao brasileira
adaptada‘®.

O estudo foi desenvolvido respeitando as
normas dispostas na Resolucao 466 de 2012 do
Conselho Nacional de Saude para pesquisas
envolvendo seres humanos. O projeto foi
submetido a aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa (Parecer 0004.0.439.203-10).
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RESULTADOS E DISCUSSAO
Caracteriza¢ao das maes

As maes participantes do estudo tinham
idade entre 19 e 47 anos no momento da
entrevista, com média de 31 anos. Das 14
mulheres, seis completaram o ensino
fundamental e seis concluiram o ensino médio.
Apenas uma cursava o ensino superior. Onze
mulheres relataram serem casadas; uma, ser
separada; e duas, serem solteiras. O numero de
filhos variou entre um (M2, M3, M4, M6, M9 e
M10) e trés, sendo que o filho com condicdo
cronica foi o ultimo, exceto em uma familia. Nove
mulheres informaram dedicar-se, no momento da
entrevista, aos afazeres domésticos e aos
cuidados dos filhos, enquanto cinco disseram
exercer atividade remunerada fora de casa (M2,
M6, M8, M11, M14). A renda das familias variou
de 1,0 a 6,4 salarios minimos, sendo a renda
média por familia de 2,5 salarios minimos. Cinco
mdes recebiam o Beneficio de Prestacdo
Continuada da Assisténcia Social (BPC) (M3, M4,
M7, M12, M13) e trés obtiveram o passe livre
(M1, M4, M7) para a CCC. Quatro criancas
possuiam plano de saude.

Caracterizagao das criangas

As CCC tinham idade corrigida média de 18
meses no momento da entrevista com as maes,
sendo a idade minima de 14 meses e a maxima de
23  meses. Sete criangas apresentaram
complicagdes durante o trabalho de parto e
nascimento. Ao nascimento, trés apresentaram
prematuridade e baixo peso; cinco encefalopatia
hipdxico-isquémica, sendo duas dessas com
prematuridade e baixo peso; trés sindrome de
Down, sendo duas dessas com prematuridade e
baixo peso; e duas ma formagdo. Durante o
periodo neonatal, todos foram internados em
UTIN, permanecendo de quatro dias a cinco
meses. Até a alta, essas criangas apresentaram
alteracGes de saude diversas, sendo que, apds a
alta, algumas dessas foram resolvidas, enquanto
outras permaneceram e ainda novas alteragdes
foram identificadas. No momento da entrevista
com as maes, o estado de saude dessas criangas
era determinado, principalmente, por problemas
respiratdrios, paralisia cerebral e ma formacao.

A Figura 1 apresenta dados de
caracterizagdo das CCC.
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Figura 1- Caracterizagdo das criangas com condig¢Ges cronicas quanto ao estado de salde, Belo Horizonte,
Minas Gerais, 2012.

Crianca Idade cronolégica/ Estado de saude do Estado de saude
¢ corrigida nascimento a alta hospitalar a época da coleta de dados
Sindrome de Down, comunicacao Sindrome de Down, asma,
FM1 16 meses / 16 meses ) . ¢ . ) .
interventricular hipertrofia de adenoide
. . . . Hidrocefalia, malformacdo dos
FM?2 23 meses / 23 meses Mielomenigocele, hidrocefalia pés ¢
Pré-termo / Baixo peso, Encefalopatia, Paralisia cerebral, crises
FM3 21 meses / 20 meses / . P . P .
crises convulsivas convulsivas
. . . Paralisia cerebral, microcefalia,
FM4 16 meses / 16 meses Encefalopatia, crises convulsivas .
asma, estrabismo
Pré-termo / Baixo peso, leucomalécia
FM5 18 meses / 15 meses periventricular extensa, displasia Atraso DNPM, asma, estrabismo
broncopulmonar, refluxo gastroesofagico
FM6 14 meses / 14 meses Crises convulsivas Hipertrofia de adenoide
Pré-termo / Baixo peso, hemorragia peri- . . ..
. / p. . 'g p' Hidrocefalia, paralisia cerebral,
intraventricular, hidrocefalia, displasia . .
FM7 25 meses / 21 meses A displasia broncopulmonar,
broncopulmonar, persisténcia do canal . .
. : . alergia ao leite de vaca
arterial, alergia ao leite de vaca
. . . Atraso Desenvolvimento
FMS8 21 meses / 21 meses Encefalopatia, crises convulsivas .
neuropsicomotor, asma
Encefalopatia, crises convulsivas, crises de
FM9 14 meses / 14 meses P . Asma
apneia
Pré-termo / Baixo peso, displasia Displasia broncopulmonar,
FM10 23 meses / 20 meses / P P P . P
broncopulmonar estrabismo
FM11 23 meses / 21 meses Pré-termo / Baixo peso Atraso DNPM
Sindrome de Down, pré-termo / Baixo ,
. . Sindrome de Down, asma,
FM12 19 meses / 18 meses peso, displasia broncopulmonar, .
oA . estrabismo
Persisténcia do canal arterial
FM13 24 meses / 23 meses Sindrome de Down, pré-termo Sindrome de Down
FM14 19 meses / 19 meses Fenda palatina posterior Fenda palatina posterior

Fonte: Elaboragdo da propria autora a partir dos dados da pesquisa, Belo Horizonte (MG), 2012.

Foi possivel reconhecer, dentre os cinco
padrées de estabilidade e permanéncia das
consequéncias das condi¢cdes cronicas??, o
padrdo em que a condicdio é permanente e
manifesta consequéncias com estabilidade
regular; o padrao em que o diagndstico persiste,
mas suas consequéncias melhoram
gradualmente, podendo apresentar longos
intervalos de quietude ou sdo resolvidas; e o
padrdao em que as consequéncias da condi¢do sao
episddicas, envolvendo periodos recorrentes de
atividade que alternam com periodos de siléncio.
Repercussbes da condicdo cronica nas
necessidades das criangas

As repercussGes da condicdo crbnica nas
necessidades de salde das criangcas foram
organizadas em trés grupos, considerando o
conceito adotado no estudo: alteragbes na

funcionalidade; dependéncia de mecanismos
compensatorios e de cuidados; e uso de servigos
acima do esperado para a idade. Constatou-se
que a opg¢do por um critério baseado nas
consequéncias das condi¢des de saude para a
identificagdo das CCC permitiu reconhecer
alteragbdes variadas no estado de salde das
criangas. Foi possivel identificar condigdes
cronicas leves, moderadas ou graves pelo nimero
de consequéncias que apresentavam e a
severidade delas®?. Destaca-se que, mesmo
quando as criangas apresentavam condi¢des
cronicas diferentes, existiam aspectos em comum
nas suas repercussdes nas necessidades de
saude.

Em relacdo a funcionalidade, houve
concordancia entre os resultados do Inventario
de Avaliacdo Pedidtrica de Incapacidade e os
discursos das mdes. Nos resultados do inventario,
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verificou-se desempenho dentro do esperado
para criancas brasileiras da faixa etdria em todas
as escalas nas partes do teste de avaliacdo das
habilidades funcionais e da assisténcia do
cuidador (FM2, FM9, FM10 e FM14);
desempenho adequado em todas as escalas de
habilidades funcionais, mas com desempenho
abaixo do esperado na escala de fungao social da
parte de assisténcia do cuidador (FM®6);
desenvolvimento abaixo do esperado nas trés
escalas das duas partes do teste (FM3, FM12),
evidenciando impacto significativo da condicdo
crénica no desempenho de atividades e tarefas
didrias. Vale ressaltar a presenca de
comprometimentos variados em ambas as partes
do teste, sobretudo na mobilidade, considerando
o desempenho esperado para a idade (FM1, FM4,
FMS5, FM7, FM8, FM11 e FM13).

O relato das mdes nas entrevistas
possibilitou apreender sua avaliagio do
desenvolvimento dos filhos a partir do que
consideram esperado para a idade e da condicdo
de salde da criancga, assim como comparando o
estagio atual do seu desenvolvimento com
estadgios anteriores. Apenas M11 avaliou o
desenvolvimento da filha por comparagdo com
seus outros filhos, que ndo apresentavam
alteracbes no desenvolvimento. Quatro maes
(M2, M6, M9 e M14) ressaltaram as atividades
que os filhos realizavam, revelando a perspectiva
de que o desenvolvimento deles esta dentro do
esperado para a idade, o que corrobora os
resultados da parte de habilidades funcionais do
Inventdrio de  Avaliagdo  Pediadtrica de
Incapacidade, exceto por M10. O enunciado da
made M14 revela essa compreensao, mesmo que
associada ao reconhecimento de que a filha ainda
nado fala, devido a méa formagdao no palato, que
precisa de corregao cirurgica: Ela fez tudo na
idade [...] A Unica dificuldade que eu acho é s6 a
fala dela mesmo... (M14-25).

Dez maes (M1, M3, M4, M5, M7, M8, M10,
M11, M12 e M13) descreveram as habilidades
que seus filhos adquiriram, mas também citaram
aquelas que ainda ndo desenvolveram. Elas
destacaram a capacidade dos filhos de segurarem
objetos, sentarem, engatinharem e andarem;
falaram  também  sobre capacidade de
comunica¢do, por meio de expressbes faciais,
gestos, posturas corporais, além do
desenvolvimento da fala: Da cintura pra cima, eu
acho ele 6timo, mas as perninhas dele, até hoje,
ele num fica em pé, ele num engatinha, nao
levanta sozinho [...]. Eu acho que isso é um atraso

Revista de Enfermagem do Centro-Oeste Mineiro 2018; 8/2686

[...]. (M12-98). A m3e M1 enfatizou que o atraso
no desenvolvimento do filho ndo interfere em sua
capacidade de brincar: Mas ndo atrapalha em
nada, ele brinca de outro jeito, brinca na cama,
senta aqui no chao, rola, brinca de bola... (M1-
140).

As maes revelaram a perspectiva de
dependéncia do filho em relacdo aos seus
cuidados. Os relatos de M1, M3, M4, M5, M7, M8
e M12 evidenciaram uma dependéncia maior de
seus filhos em relacdo aos das maes M2, M6, M9,
M10, M11, M13 e M14, principalmente na
mobilidade, o que esta de acordo com os dados
da parte de assisténcia do cuidador do Inventario
de Avaliagao Pediatrica de Incapacidade.

A maioria das criancas apresentava atraso
no desempenho das habilidades funcionais e
demandava maior assisténcia do cuidador, de
acordo com o esperado para a faixa etaria,
resultado semelhante ao de outros estudos que
utilizaram o Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade(?22,

O atraso da mobilidade, associado a
atrasos na comunicagao e cognigao,
provavelmente, contribuirdo para que a
percep¢do do cuidador de dependéncia das
criangas com condi¢cGes permanentes, para a
realizacdo das atividades didrias, aumente com o
crescimento, ao considerarmos o esperado para a
faixa etaria.

Evidenciou-se a expectativa das maes para
que as criangas consigam andar, devido ao
aumento da dificuldade para o deslocamento
com a crianga a medida que elas crescem: Agora,
nés batemos perna, sé ndao estou aguentando
bater perna porque ele nao anda, quando ele
tiver andando nds vamos passear até! (M1-71);
Minha dificuldade mesmo é dele ta andando, que
me impossibilita muita coisa, tem que fazer um
servico de casa mesmo, ai tem que ficar com ele
no colo porque ele ndo anda, ele fica no chao,
mas ndo anda, ele quer colo (M8-64).

A concordancia entre os resultados do
inventdrio e o relato das mdes indica que elas
estdo informadas em relacdo ao desenvolvimento
do filho e suas particularidades, o que pode estar
relacionado a uma orientacdo adequada por
profissionais de salde. As mdes terem acesso a
essas informagBes pode favorecer a capacidade
de identificar e atender as necessidades das
criangas, que é também influenciada por suas
experiéncias de  vida, capacidade de
enfrentamento e resolucdo de problemas, acesso
a apoio social, condi¢Ges socioeconomicas, entre
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outros. Considerando que a familia, em geral, é a
principal provedora de cuidado, sua capacidade
de identificar as necessidades das CCC, fornecer
visibilidade e mobilizar recursos para atendé-las é
primordial para um cuidado resolutivo.

No que diz respeito a dependéncia de
mecanismos compensatérios e cuidados, a
condicdo de saude dessas criancas demandava o
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uso de medicagbes, tipo ou consisténcia
diferenciada de alimentagdo e dispositivos
tecnoldgicos, além de cuidados especificos,
conforme apresentado na Figura 2. Apenas as
mdes M11 e M13 mencionaram que os filhos
apresentavam uma menor demanda de cuidados

no domicilio no momento da entrevista.

Figura 2 - Caracterizacdo das criangcas com condi¢des cronicas quanto a dependéncia de mecanismos
compensatorios e cuidados, Belo Horizonte, Minas Gerais, 2012.

Medicagdo de uso . ~ . -
. , Alimentagao Dispositivo .
Crianga continuo ou . .. Cuidados
. . especial tecnolégico
intermitente
Beclometasona, Alimento Administrar medicagdo, limpar narinas
FM1 Salbutamol, batido ou Tutor com SF, preparar alimentagao, usar
Cromoglicato dissédico amassado tutor, limpar poeira no domicilio
Pomada para assadura . Cuidados com DVP, exercicios motores,
FM2 pa _ Valvula DVP . .
perineal cuidados para prevengao de assaduras
Gastrostomia, . .
. Cuidados com gastrostomia, preparar
. o Alimento tutor para . ~ . -
Vigabratin, Acido L alimentagdo, administrar medicagdo,
FM3 .. liquido ou pernas, . o ..
valpraéico, Clobazam . monitorar convulsdes, exercicios
pastoso cadeira de
motores
roda
Beclometasona, Administrar medicagdo, usar tampao
FM4 Salbutamol, Medicac3o _ Tampdo ~a1cagao, pac,
. exercicios motores
homeopdtica
, Tampao, - - ~
Beclometasona, Formula p Administrar medicagao, usar tampao,
FM5 . . mesinha .
Salbutamol infantil exercicios motores
adaptada
Administrar medicacdo, limpar narinas
FM6 Sambucos _ _ ¢ P
com SF
Valvula DVP, Cuidados com DVP, administrar
FM7 Budesonida, Salbutamol Leite de soja Ortese para medicagdo, usar tutor, restringir
mao e tutor alimentos com leite de vaca
Prednisolona, Administrar medicagao, limpar poeira no
FM8 L
Salbutamol - - domicilio
Beclometasona, Formula . .
FM9 . . _ Administrar medicagdao
Salbutamol infantil
Beclometasona, N Administrar medicagdo, limpar narinas
. . Tampao, . R o
FM10 Salbutamol, Singulair _ Sculos com SF, micronebulizagdo, usar tampao
Baby® e Oculos, exercicios para fala
FM11 _ _ _ _
. Cuidados com TQT, aspirar vias aéreas,
. TQT, tampao, L L ~
FM12 Budesonida, Salbutamol _ Sculos administrar medicagao, usar tampao e
oculos
Alimento . =
FM13 _ _ Preparar alimentacdo
amassado
Alimento Preparar alimentacdo, realizar manobra
FM14 _ amassado ou _ P 690,
. para desengasgar
picado

Fonte: Elaboragdo da propria autora a partir dos dados da pesquisa, Belo Horizonte (MG), 2012.

A dependéncia de medicacdo foi a mais

frequente; 11  criangas  precisavam  de
administracdo continua de medicagdo no
domicilio. Dessas criangas, nove utilizavam

medicagdo para controlar o problema respiratdrio
(diariamente, ou de forma intermitente, durante
as crises de asma), uma usava para controlar as
crises convulsivas e uma, utilizava medicacdo

www.ufsj.edu.br/recom - 7




Tavares TS, Duarte ED, Sena RR.

topica para prevencdao de dermatite. As maes
evidenciaram a frequéncia da administracdo das
medicagbes durante o dia: seis em seis horas, oito
em oito horas, 12 em 12 horas ou uma vez ao dia.
Oito mdes abordaram o uso de medicamentos
diariamente ou de forma intermitente, durante as
crises de bronquite e asma, como foi relatado: Ele
usa o Salbutamol, a médica passou, ela falou
assim ‘Enquanto tossir’, entdo ele comecou a
gripar, comecou a querer tossir, [...], eu ja entro
com Salbutamol, [...] [Beclometasona] ele toma
continuamente (M1-50). A administracdo ¢é
realizada por via respiratdria nasal ou por
tragueostomia, oral ou por sonda de
gastrostomia e tdépica: E comprimido, [a
Vigabatrina], entdo eu dissolvo ele na dgua e dou
com a seringa [pela gastrostomia] (M3-98).

Das sete criancas que necessitavam de
alimentacdo especial, quatro precisavam de
alteracdo da consisténcia, que deveria ser liquida,
pastosa ou em pequenos pedagos. As maes
dessas criangas mencionaram o cuidado com o
preparo do alimento devido a dificuldades para a
ingestdo: Se a gente ta comendo, dependendo do
que ta fazendo, se é uma coisa que eu possa dar
ele, tem jeito de amassar com o garfo, amasso e
dou, se ndo eu tiro uma vasilhinha 1a e
descongelo... [...] ele come de tudo, cozinho, ai
amasso ou passo naquele espremedor de batatas
(M1-93); [...] tem que ser pedaciquinho mesmo,
que se da ela pedacgo grande, [...] entdo vai la na
garganta dela e ela engasga na hora, ela comega a
fazer vomito (M14-45). A mde M3, cuja filha
utiliza  gastrostomia, abordou estratégias
desenvolvidas para facilitar a oferta de
alimentagdo a filha fora do domicilio: comecei a
comprar suco de caixinha, vitamina de caixinha,
pra ndo ficar levando muita coisa, que ja tem que
levar muita coisa (M3-78) [...] A gente sai uai,
como é que a gente vai fazer, ndo tem como,
vamos pra feira? Vamos, tem que dar [dieta] na
rua, eu sé tampo assim, se alguém chega e
pergunta eu falo, eu ndo tenho problema
nenhum com isso, nunca tive, e falo e explico
(M3-83). As outras trés criangas precisavam de
formulas infantis, devido a dificuldade de ganho
de peso ou restricdo de leite de vaca. Nesses
casos, as mades mencionaram a vigildncia em
relagdo a restricao de alimentos.

Duas criangcas utilizavam valvula de
derivacdo ventriculo peritoneal (DVP), uma
gastrostomia e uma traqueostomia (TQT), sendo
mencionado, pelas maes, os cuidados com esses
dispositivos tecnoldgicos. A mae M3 abordou a
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necessidade de troca da sonda de gastrostomia a
medida que a filha cresce: A gente troca de trés
em trés meses, essa sonda, que a crianca cresce,
eu mesmo troco aqui em casa... (M3-29). Ja as
mdes M2 e M7, cujos filhos tém valvula de DVP,
abordaram a necessidade de monitorar episédios
de febre, ficar atenta aos sinais de problema no
funcionamento da valvula e evitar traumas para
nao estraga-la.

A vdlvula, ela racha, é uma mangueira,
entdo ela racha, ai tem que ir 13 e trocar ou as
vezes ela entope, ai sé isso que ele [médico]
falou, ndo deixar ficar batendo nela, ter esse
cuidado. E quando ele tiver passando mal
observar esse lado aqui, ele falou assim ‘Quando
vocé vé que ele ta com febre, esses negdcio, vocé
passa a mao assim do lado’, que quando ela para,
aqui tipo enche de agua sabe e a barriga cresce,
ele fica tipo palido sabe, ndo quer comer, sé
vomitando... (M7-129).

A m3e M12 falou sobre a rotina de cuidado
com o filho devido a traqueostomia, incluindo a
necessidade de realizar a aspiragdo e de trocar a
fixacdo: Durante o dia, eu deixo ele tossir, se ele
conseguir tossir e colocar a secrecdo pra fora, eu
nao aspiro ndo. Aspiro s6 de manh3, que eu ndo
aspiro ele [durante] a noite, e a noite antes dele
dormir. No mais, quando ele t4 com muita
secrecdo, eu aspiro mais vezes [...]. (M12-134).
Quanto aos recursos das tecnologias assistivas,
trés criangas demandavam uso de tutor; quatro,
tampdo ou dOculo; e uma, cadeira de rodas. As
mdes destacaram a dificuldade de a crianga
aceitar o uso de Odculos e, principalmente,
tampao.

A mde M2, cujo filho nasceu com
mielomeningocele, e as maes M3, M4 e M5, cujos
filhos tém paralisia cerebral, adotaram cuidados
com a postura do filho e realizavam exercicios
para estimular o desenvolvimento motor no
domicilio, seguindo orientacGes dos profissionais
dos servicos de reabilitacdo: Tem varios exercicios
gque tem que fazer, tem modos de carregar
porgue nao pode deixar a perninha dela solta, pra
ndo aumentar o ténus, ndo pode ficar levantando
o braco [...] (M5-125). A mde M10 mencionou a
realizacdo de exercicio para estimular a fala da
filha.

Quatro maes abordaram o cuidado com o
ambiente da casa para diminuir a exposi¢cdao da
crianga a poeira e a cheiros fortes, que podem
desencadear crises respiratérias. O relato
evidenciou uma atengdo constante aos filhos e a
adogcdo de precaugdes no dia a dia, revelando
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estratégias para favorecer a vigilancia, como
manter o berco da crianca ao lado da sua cama:
Ficava preocupada com ele, até a respiracao dele,
[...] ele com aquela ronqueirinha do lado da
cama, o bercinho dele fica do lado da minha cama
(M1-98).

As limitacOes da funcionalidade
ocasionaram dependéncia de medicacgGes,
alimentagdo especial e dispositivos tecnoldgicos,
conforme identificado em estudos com criancas
nascidas pré-termo e com baixo peso®® e com
criancas com necessidades especiais de satde®
212) Neste e em outros estudos, a administracdo
de medicamentos é um cuidado frequente para
compensar as limitagdes funcionais®®%2, A
dependéncia de mecanismos compensatérios
repercute nas necessidades dessas criancas de
cuidados com maior complexidade e frequéncia.

No domicilio, as maes realizavam cuidados
para prevencgdo, tratamento e reabilitacdo, além
de permanecerem vigilantes junto aos filhos para
monitorar alteracbes no estado de saude.
Estudos desenvolvidos sobre o cuidado de
criangas com necessidades especiais
identificaram a realizacdo, pelos familiares, de
cuidados semelhantes, que se repetem ao longo
do dia®*'2. Para realizar determinados cuidados,
as maes precisam adquirir conhecimentos e
realizar atividades do campo de saber e pratica
dos profissionais de saude, de acordo com as
demandas apresentadas por cada crianga 1%2324),

Os relatos das mdes evidenciaram o
aprendizado no cotidiano em relagdo a apreensdo
das necessidades do filho e ao desenvolvimento
de estratégias para atendé-las. Esse processo
poderia ser propiciado por enfermeiros através
de agbes de educagdao em saude sobre cuidados
para atender as necessidades das criangas.
Ressalta-se que a rotina da crianga que foi
descrita pelas maes esta direcionada para os
cuidados relacionados a dimensdo bioldgica,
sendo menos abordados aqueles relativos as
dimensdes psicossociais, como a importancia da
crianga brincar, enfatizada por M1.

No que se refere ao uso de servicos, o
relato das maes sobre o atendimento por
profissionais de saude evidenciou que o
acompanhamento das criancgas era realizado por
diferentes profissionais com maior ou menor
atuacdo de cada um deles, dependendo da
condicdo cronica da crianca e de sua fase de
evolugao. Quanto ao atendimento por médicos,
em centros de saude ou em ambulatérios de
especialidades publicos ou conveniados, 12
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criangas tinham acompanhamento com pediatra;
uma, com clinico geral (FM13); e uma nao
realizava (FM11): Quando eu sai do hospital, ele
ja ia fazer um més; assim que chegou, ja levei no
posto, j& marquei, passou na enfermeira, ja
marcou a consulta com pediatra (M1-23); Eu levo
ele de trés em trés meses no médico, que
geralmente ndo é pediatra. No meu posto, aqui,
nao tem pediatra, tem clinico. Mas ele olha as
criangcas do mesmo jeito (M13-26); Porque |4 no
servico, € mais assim especialidade, menino que
precisa de mais coisa. E no Posto, aqui, ndo tem
nada, sé tem o clinico e olhe 13! (M7-140).
Identificou-se ainda o atendimento de 11 criangas
(FM1, FM2, FM3, FM4, FM5, FM6, FM7, FM10,
FM12, FM13, FM14) por médicos especialistas
como neurologista, ortopedista, cardiologista,
cirurgioes, pneumologista, geneticista e
homeopata: Ele jd saiu do Hospital A com a
consulta da neuro marcada, no Hospital A mesmo
(M4-15); Desde o inicio, que ele veio da primeira
internacdo no [Hospital Al, a pediatra pediu isso
tudo, pediu pra fazer avaliagdo com fisioterapia,
com... sei que ela me deu um tanto de pedido.
[...] Cardiologista ja tinha recomendacdo 1a do
[Hospital A] que, pelo relatério médico, ele teria
que ser avaliado, ser acompanhado, [...] pra
oftalmologia, pra otorrino, pra fonoaudidloga,
tudo... (M1-63).

A reabilitacdo era realizada por oito
criangas (FM1, FM2, FM3, FM5, FM7, FM10,
FM12, FM13), sendo o atendimento nos servigos
de reabilitagdo, sobretudo, por fisioterapeuta,
fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional: A neuro
do Hospital A falou que ele tinha, a cabecinha
dele tava crescendo muito pouco, a pediatra dele
falou que ele tava também, com as perninhas
muito dura [...] ai ela falou que poderia ser algum
problema que ele teria, que ele teria que ter um
tratamento especial. Ai eu voltei pra |4 [servico de
reabilitacdo] (M4-18); foi encaminhada [para
reabilitacdo] pela TO do Hospital A, quando eu
voltei 13, eles falaram que ela ndo tinha nenhum
desempenho, estava bem atrasada (M5-48); Na
semana que ela [terapeuta ocupacional] colocou
a talinha [na mao], ele recebeu alta [do Hospital
A]. Ai, ela me encaminhou, ela me deu esse
endereco onde ele faz a fisioterapia e falou que 13
tinha vaga, que era pra mim ir pra acompanhar I3.
[...] A neurologista deles I [Hospital A] mesmo ja
pds na receita pra eu procurar terapia
ocupacional, fisioterapia e fono (M7-13,48).

Algumas mdes e criangcas tiveram
atendimento, de acordo com a identificagao da
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necessidade, com psicdlogo e assistente social;
porém, de forma pontual, durante as internagdes
hospitalares e nos servicos de reabilitagdo. Os
relatos das maes também evidenciaram atuacdo
do enfermeiro, principalmente, no ambito
hospitalar em ag¢bes de educacdo em saude: [...]
toda vez que vai |4 [Hospital E], eles olham, se eu
reclamo de qualquer coisa, ja vem logo pediatra,
mesmo que ndo esteja marcada consulta, dd uma
olhadinha nele, vem enfermeira e olha, ensina a
fazer alguma coisa que precisa, entdo, é bem
tranquilo... Gracas a Deus! (M2-99). Algumas
mades citaram a atuacdo do enfermeiro na
atengdo primdria no atendimento a demanda
espontanea, no agendamento de consultas ou no
encaminhamento para outros servigos, conforme
relato de M1, mencionando que “passou na
enfermeira” para marcar consulta para o filho no
posto.

Evidenciou-se a necessidade de uso de
servicos de saude por essas criangas acima do
esperado para a idade, reiterando os achados de
outros estudos com CCC, com dificuldades para a
garantia do direito a saude, de universalidade de
acesso*1223) Qs profissionais constantes foram
pediatra, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo e médicos especialistas de acordo
com a condicdo de cada crianga. Psicélogo,
assistente social, enfermeiro e nutricionista tém
atuagdo restrita e descontinuada, dependendo
tanto da identificagdo dessa necessidade quanto
da possibilidade de atendimento nos servigos.
Vale ressaltar que o saber de cada profissional da
equipe de saude, assim como o da mae, permite
apreender necessidades diferentes e construir
formas de atendé-las. Nesse sentido, é
importante destacar a gravidade da situagdo da
flha de M11, que ndo estava realizando
acompanhamento continuo com profissionais de
salde desde um més de idade, evidenciando
obstaculos para o acesso a rede de atencdo a
saude: Ela fez a consulta no primeiro més dela de
vida, 14 no Posto, com o pediatra. [...] depois que
ela teve alta [...] quando eu vim, a primeira coisa
que eu fiz foi levar ela 14 pra conseguir a consulta.
Inclusive, no mesmo dia que eu cheguei I3, eu ja
entrei e ja consultei, porque, nessa época, o
pediatra tava la (M11-30).

As mdes mencionaram também o uso de
servicos nos momentos de agudizacdao da
condicdo da crianca mediante o reconhecimento
de sinais e sintomas que evidenciam o
agravamento do quadro. Elas procuravam,
principalmente, os servigos de atendimento a
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urgéncia, sendo publicos ou conveniados aos
planos de saude. O relato de oito maes permitiu
apreender que os momentos de agudizacdo
foram relacionados ao agravamento de
problemas respiratdrios: Quando minha filha
comegou a ter essas crises de bronquite, eu levei
ela na UPA [...] Eu ja levei duas vezes Ia. A Ultima
vez que eu levei, ela teve febre de 39 graus. (M9-
43,59). No caso da filha de M11, o atendimento
médico na urgéncia do hospital municipal é o
Unico a que a crianca tem acesso: Na emergéncia,
vocé fica 1a o dia inteiro, vocé consegue
[atendimento]. Chega |a de manha cedo e sai de
4 de noite. Quando eu consigo carro, eu levo ja
de noite, que 1a para umas 22 horas, 23 horas da
noite eu saio daqui de casa, que costuma td bem
mais vazio, ai, consigo consultar mais rapido. Mas
sé assim também! Se ndo for assim... (M11-37). A
exacerbacdo ou complicacdo da condicdo de
saude de cinco criangas levou a internagdo em
unidade pediatrica hospitalar, sendo uma (FM2)
por complicacdo relacionada a valvula de DVP e
guatro, por problema respiratéorio (FM1, FM7,
FM10 e FM12): [com 9 meses] ele ficou internado
no Hospital D mais sete dias, com dois que nds ja
tava na UPA, um total de nove dias. Era
pneumonia de novo [referéncia a pneumonia que
o filho teve no periodo neonatal], infeccdo,
tomou aquele tanto de antibiético de novo (M1-
39); Quando nds veio pra casa, do Hospital, ele
aqui em casa comegou a ficar roxinho, ciandtico
que eles falam, direto ele tava ficando assim,
parava e ficava pretinha a boca, teve um dia que
ele perdeu o folego [...] ai levei |4 pra policlinica,
eles falou que ele tava com displasia, ai internou,
foi pro hospital. Chegou no Hospital G o pulmao
esquerdo fechou e o direito também, ficou 1 um
més, nos ficou 1& um més e oito dias, fazendo
tratamento por causa da pneumonia também que
ele deu. [...] Mas respiratdrio foi umas oito vez, sé
respiratorio, e todas nds vamos pro Hospital F e
fica quinze dias, vinte dias. S6 de oxigénio ele fica
umas duas semanas, mas nunca chegou a vir pra
casa com esse negdcio ndo e sempre fica baixinho
(M7-30). Ressalta-se a importancia do uso dos
medicamentos para asma de forma continua,
associados aos cuidados com o ambiente, para
evitar que a asma ocasione limitagdes funcionais
e para controlar as agudiza¢gbes do quadro
respiratorio, uma das principais causas de
atendimento em urgéncia ou de internagdo
hospitalar 2.

Foi possivel identificar, nos discursos das
maes (M2, M4, M7 e M12), a descontinuidade do
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acompanhamento periddico dos filhos devido a
agudizacdo e as complicagbes do quadro,
impedindo o comparecimento aos servi¢os ou a
realizacdo do atendimento. Além disso, os relatos
das maes evidenciaram o sofrimento causado
pelos momentos de agudizacdo que ocasionaram
internagdao. As mades expressaram receio em
relacdo a possibilidade de novas internacgdes, que
associam a realizagdgo de procedimentos
invasivos, a sensacdo de dor e ao atraso no
desenvolvimento dos filhos: Tomara que nao
precise trocar [a vdlvula] antes disso, é uma
cirurgia simples, mas é uma cirurgia né, e crianca
acaba sofrendo, e ele passou por vdrias assim
muito rapido, ia pro bloco e voltava, ia pro bloco
voltava, dificil né, e ele assim foi gracas a Deus s6
crescendo e fortalecendo, mas é um periodo
muito dificill E também ele ndo chega a
desenvolver tanto, fica 14 no hospital, sé
deitado... (M2-68).

Foi possivel apreender ainda a utilizacdo de
servicos de outros setores para o cuidado da CCC,
como Assisténcia Social, Educag¢do e Esportes. As
maes falaram sobre o processo de obtencdo do
BPC, (M3, M4, M7, M12, M13) e do Passe Livre
para transporte coletivo (M1, M4, M13): Nao
dava mais pra trabalhar e s6 o meu esposo, ficou
apertado. Ainda mais ele tomando remédio e os
negdcios s6 aumentando, eu fui e consegui da
entrada. [...] Eu fui assim, vamo ver no que que
vai da. Gragas a Deus, foi bem tranquilo; na
primeira assim, eles apoiou sabe, aceitou. [...]
Meu marido trocou de empresa, eu aproveitei
que a carteira dele num tava assinada e eu
consegui. Nés dois tava desempregado (M12-75);
Como ele ficou dez meses internado, direto indo
e saindo, indo e saindo, ai foi que entrou. Nessa
ultima vez agora, que ele ganhou, foi o hospital,
I8 no Hospital E, [...] a assistente de 1a também
me ajudou, a entrar de novo... E por ele ter
paralisia, falou assim ‘Ele tem direito, vocé tem
outros filhos, cé nao trabalha, entdo ele precisa’;
na época, ele tava tomando muito remédio, esses
trem... (M7-4). A situacdo das CCC, no pais, é
agravada pela vulnerabilidade social de suas
familias que, em maioria, tem renda insuficiente
para comprar alimentacao especial,
medicamentos®%!Y), dispositivos tecnoldgicos e
dar continuidade ao acompanhamento nos
servicos. Estudos evidenciam desestruturagdo
financeira nas familias dessas criancas®*) em
um contexto de dificuldade de acesso aos
servicos de saude e insuficiéncia de politicas
publicas especificas®'*1?, Dessa forma, o BPC e o
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passe-livre sdo importantes para proteger os
beneficiados e suas familias da situacdo de
vulnerabilidade social.

As atividades em servicos da educacgao e do
esporte foram recomendacdo dos profissionais de
saude para favorecer o desenvolvimento e
possibilitar a socializagdo da crianca. FM2
frequentava a creche, FM8 a unidade municipal
de educacdo, onde tinha acompanhamento com
fisioterapeuta, e FM3 a hidroginastica. As maes
M2 e M8 relataram o estimulo para o
desenvolvimento dos filhos e os aspectos
positivos da convivéncia com outras criangas: Ele
desenvolveu muito... é, a alimentacao dele, achei
que ficou mais facil de alimentar, é, convivéncia
com outras criangas, ajudou bastante (M2-113);
Ele tava desenvolvendo. S6 que ele tinha mais
dificuldade, a gente trabalhava bastante nisso. Ela
[pediatra] pediu pra mim por ele na escolinha,
pra ver se ele desenvolvia, como que ele reagia
(M8-28); Eu pus ele na escolinha, ele reagiu muito
bem, ele desenvolveu bastante. [...] eles brincam,
tem muita criancinha na sala dele, 1a é tudo da
idade dele, ele desenvolve bastante com os
outros meninos, ele tem o dia inteiro assim, eles
lancham, almogam, tudo na hora certa, e faz
essas atividades durante o dia mesmo. No
decorrer do dia, ele faz atividade, pGe ele pra
comer sozinho, pde ele pra se virar, como se diz,
é, 13 é pra se virar (M8-30-53).

Entretanto, nem sempre as maes inseriram
as criangas nessas atividades, por dificuldade de
acesso a servigos publicos, inviabilidade de incluir
o valor a ser pago na renda familiar, duvidas
guanto ao servico adequado para seu filho ou
receio de deixa-lo sob cuidado de outras pessoas:
Eu tentei, mas ndo consegui [natagao] [...] Elas
me deram um telefone de uma universidade, 13
eu nao consegui, e o outro que elas me deram
também ficou muito caro, era 95 reais por secdo.
Ela disse que ele precisaria de mais ou menos trés
secdo por semana. Porque a fisioterapeuta falou
que ia ser muito bom pra ele, que ele tem os
bragos bem rigidos mesmo (M4-91); Eu fico com
dod, ele deu tanto trem sabe, deu tanta coisa, eu
fiquei cismada, eu acho que sé eu que cuido dele,
acho que pra mim deixar ele numa creche tinha
gue ser uma creche de médico, eu acho que eu
deixava [risos] ai eu deixava, igual ali em baixo eu
nao confio ndo, que eu tenho medo. [...] Esperar
mais, esperar ele andar pra ir. Fico com medo, ela
[neurologista] falou assim ‘Pensa em medo ndo.’,
diz que é pra ele desenvolver mais sabe [...] Pra
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mim por ele na creche eu tenho que ta
trabalhando 13! [risos] (M7-133).

O relato das maes evidenciou que a maioria
tem receio de colocar os filhos em creche ou
escola no momento, optando por inserir os filhos
quando estiverem mais velhos. Elas justificaram
esse sentimento pelas provaveis dificuldades de
adaptacdo das criangas ao ambiente escolar e
pela impossibilidade de os professores
fornecerem a atencao e os cuidados demandados
pelas criangas. As maes supdem que o cuidado
que os filhos receberiam na escola ndo seria
como o realizado por elas. Destaca-se que o
receio da separacdao dos filhos e a tendéncia a
superprotecdo sao contraditorios ao desejo das
maes que os filhos desenvolvam autonomia e
participem socialmente. A inclusdo social dessas
criangas requer estrutura fisica adequada e
profissionais de apoio capacitados para atender
as especificidades de suas necessidades. A
atuacdo intersetorial pode propiciar a inclusdo
como mencionado por M2: O Hospital E ja foi |3
na escolinha, gostou, foram 14, viram a escolinha,
ensinou como que dd a sopinha, como que ele
andava no andador, na época de treinar... (M2-
61). Além disso, o relato das maes evidenciou a
relevancia da oferta de servico publico de
esporte. Neste estudo, a necessidade de uso de
servicos de setores como educagdo e esportes
ainda aparece de forma incipiente, o que estd
relacionado a idade das criangas. Entretanto, a
medida que essas criangas crescerem, novas
demandas surgirdo em outros setores, para que
possam ter oportunidades culturais, de lazer e de
trabalho com condi¢gdes de acessibilidade,
fundamentais ao atendimento de suas
necessidades sociais relacionadas a recriagao da
vida314),

No Brasil, ndo existem estudos nacionais ou
regionais de prevaléncia das CCC, nem de suas
necessidades; dessa forma, existe o risco de
ficarem invisiveis para os formuladores de
politicas publicas, gestores e profissionais dos
servigos. Os discursos dos profissionais de saude
revelam que essas criangas tém necessidades
além do habitual de uso de medicamentos,
outros insumos e servicos de saude, com
tendéncia a aumento, de acordo com a gravidade
das limitagdes funcionais das criangas®. Os
relatos evidenciaram ainda dificuldades para a
garantia do direito de universalidade de acesso a
saude, o que pode impedir o atendimento das
necessidades  existenciais dessas criangas,
acentuando o comprometimento da sua
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funcionalidade e de seu potencial de insercdo
social, o que impossibilitaria também o
atendimento das suas necessidades sociais*>*3),

A andlise das repercussdes das condicOes
cronicas na vida das criangas permite apreender
necessidades existenciais e sociais, destacando-se
as seguintes: ter um cuidador informado que
identifique suas necessidades e busque atendé-
las, sendo esse cuidador presente ao longo de
toda a vida para aquelas com condicdo
permanente; ter um cuidador com capacidade de
realizar atividades do campo de saber e pratica
dos profissionais de saude para aquelas com
cuidados complexos; ter seu desenvolvimento
reconhecido por comparacdao dos seus proprios
estdgios; obter mecanismos compensatorios e
receber os cuidados relacionados a sua utilizacdo;
vigilancia quanto as agudizacbes e complicacdes;
brincar; acompanhamento por equipe
multiprofissional; receber beneficios de protecdo
social; ter possibilidade de participacdo social; e
ter visibilidade na sociedade. Essas necessidades
vdo além de assegurar a sobrevivéncia de
criangas nascidas em situacdo de risco,
implicando na garantia pelo Estado e sociedade
de  possibilidades para  desfrutar  suas
potencialidades de vida.

CONSIDERAGOES FINAIS

As condig¢Bes cronicas, leves, moderadas e
graves, produziram na vida das criangas
consequéncias diversas, sobretudo, atrasos na
mobilidade, uso continuo de medicamentos para
problemas respiratérios e uso de servicos de
reabilitagdo ou de especialidade médica. Essas
condicdes  repercutiram em  necessidades
existenciais, relacionadas a receber cuidados com
complexidade varidvel e apoio para atividades
didrias, obter medicamentos, alimentagdo
especial e dispositivos tecnoldgicos, receber
atendimento por profissionais de saldde e de
outros setores. Contudo, é preciso considerar
também as necessidades sociais que conduzem
ao aprimoramento da condicdo humana, como a
oportunidade de desenvolver agbes ludicas, de
aprendizado e de lazer, estabelecendo relacdes
de afeto com sua familia e outras criangas.

Ressalta-se que abordar essas criangas
como um grupo com necessidades em comum e
buscar conhecer suas necessidades podem
contribuir para reduzir sua invisibilidade,
fomentando a elaboragdo de politicas publicas e a
organizacao da rede de servigos, tanto no setor
saude quanto nos outros setores. Constata-se a
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preméncia de maior atuacdo do enfermeiro nos
diversos espacos de cuidado para o atendimento
das necessidades existenciais dessas criangas,
mas também favorecendo o atendimento das
necessidades propriamente humanas.
Consideram-se, como potencialidades do estudo,
a abordagem abrangente de condi¢do crénica, o
referencial tedrico de necessidade de saude e o
uso de diferentes instrumentos para a
aproximacdo da realidade, que permitiram que a
analise das necessidades dessas criancas nao
ficasse circunscrita aos aspectos bioldgicos.
Reconhecem-se as limitagcdes do estudo, pois os
resultados representam uma realidade singular,
sendo importante a realizacdo de outras
pesquisas envolvendo CCC em outras faixas
etarias.
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