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RESUMO

Objetivo: Descrever a rede de apoio institucional acessada por criangas com necessidades especiais de salde na voz de maes
cuidadoras. Método: Pesquisa de abordagem qualitativa, desenvolvida com cinco maes cuidadoras de criangas com necessi-
dades especiais de satde, usuarias de uma Policlinica Infantil. O estudo foi desenvolvido por meio da dinamica de criativida-
de e sensibilidade Mapa Falante, com a metafora do desenho para a produgdo dos dados, realizada no espago domiciliar de
cinco criangas. As falas das maes cuidadoras foram audiogravadas, transcritas e analisadas por meio da analise de discurso
pecheutiana. Resultados: Na perspectiva das cuidadoras, as criangas que possuem necessidades especiais de salide carecem
de uma ampla rede de apoio social, representada pelas redes institucionais e sociais, que fazem parte do dia a dia de seus
filhos. No discurso dessas mulheres, observou-se a dificuldade de inclusdo das criangas, a presenga dos tabus sociais da
necessidade especial de cuidados a satde. As mades sdo cuidadoras principais; os cuidados sdo compartilhados em alguns
momentos com os pais e avos. Conclusdes: O cuidado solitario, algumas vezes compartilhado, é evidenciado no discurso das
maes cuidadoras. A dificuldade de inser¢do da crianga na escola e a diversidade de servigos de saude requeridos, também
aparecem na produgdo artistica e nas enunciagdes dessas mulheres. O discurso denota a importancia dos cuidados de enfer-
magem para o preparo da familia que vai cuidar da crianga no espago domiciliar.

Palavras-chave: Saude da crianga. Necessidades e demandas de servigos de saude. Apoio social. Relagdes mae-filho.

SPEAKING MAP OF CHILDREN WITH SPECIAL NEEDS IN THE VOICE OF MOTHERS CAREGIVERS

ABSTRACT

Objective: to describe the institutional support network accessed by children with special health needs in the voice of caregi-
ving mothers. Method: research with a qualitative approach, developed with mothers caring for children with special health
needs, users of a Children’s Polyclinic located on the western border of Brazil. The study was developed through the creativity
and sensitivity dynamics Mapa Falante, with the metaphor of drawing for the production of data. The production of the data
was carried out in the home space of five children, the speeches of the caregiving mothers were audio recorded, transcribed
and analyzed through the analysis of the Pecheutian discourse. Results: from the perspective of caregivers, children who
have special health needs need a wide network of social support, represented by institutional and social networks, which
are part of their children’s daily lives. In the speech of these women, it was also observed the difficulty of including children
in society, due to the presence of social taboos of the special need for health care. Mothers are primary caregivers, care is
sometimes shared with fathers and grandparents. Conclusions: solitary care, sometimes shared, is evidenced in the speech
of caregiving mothers. The difficulty of inserting the child in school, the diversity of health services required also appear in
the artistic production and in the statements of these women. The speech denotes the importance of nursing care for the
preparation of the family that will take care of the child in the home.
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INTRODUCAO

A progressdo cientifica e tecnolédgica na érea
pediatrica refletiu na sobrevida de criangas com ne-
cessidades de cuidados especiais de salde, que rece-
beram a denominagdo “children with special health
care needs” (CSHCN) (MCPHERSON et al., 1998). No
Brasil, essas criancas foram chamadas “criancas com
necessidades especiais de saude” (Crianes) (DOCHER-
TY et al., 2014).

Essas criancas possuem diversos diagndsticos e
recebem uma classificagcdo de acordo com as suas de-
mandas de cuidados (NEVES et al., 2019), por meio de
um instrumento de triagem que inclui as necessidades
de cuidados requeridos: uso de medicamentos conti-
nuos, utilizacdo de servicos médicos, de saude men-
tal ou psicopedagdgicos, limitacdo funcional, neces-
sidade de reabilitagdo e tratamento/aconselhamento
emocional, de desenvolvimento ou comportamento
(BETHELL et al., 2008).

As Crianes representam uma populacdo consu-
midora de cuidados de saude, e cuida-las exige habi-
lidades diferenciadas de seus cuidadores e diversas
fontes de apoio (BETHELL et al., 2008). Os cuidados
continuos e especializados das Crianes e as hospita-
lizacdes frequentes e prolongadas, requerem uma
readequacdo familiar, considerando que no péds-alta
hospitalar quem realiza os cuidados sdo os membros
familia no domicilio (SILVA et al., 2015).

Neste sentido, é fundamental que a rede de cui-
dados as criancas com algum tipo de deficiéncia seja
articulada, com parceria entre os servicos de saude
que compdem a rede institucional, para que as neces-
sidades de salude sejam efetivamente atendidas (DU-
BOW; GARCIA; KRUG, 2018).

A rede institucional da Crianes inclui, também,
pessoas que oferecem suporte no cotidiano, como a
rede de cuidados complexos e os profissionais de sau-
de nela envolvidos. As redes de cuidados requeridas
por Crianes sdo compostas pelos cuidadores, familia-
res e, sobretudo, por maes cuidadoras que lutam pe-
los direitos da crianca de forma solitdria. Desta forma,
é primordial que a enfermagem e a equipe de saude
conhecam o cotidiano da Crianes e sua familia, e que
ambas sejam acompanhadas no pods-alta hospitalar
para a articulagdo do cuidado em rede e minimizar as
internagGes hospitalares (NEVES et al., 2015).

As redes de apoio social sdo a soma das rela-
¢Oes entre o individuo e os componentes de uma so-
ciedade, capazes de reduzir o isolamento social. Essa
rede é um circulo social constituido por lagos de afini-
dade formando uma espécie de teia que une as pes-
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soas (SILVEIRA; NEVES, 2012a). Essas redes construi-
das entre as familias e as instituicdes de salde devem
ser estdveis e ativas, exercendo influéncia positiva na
qualidade de vida e no estado de saude dos usuarios
(NEVES; CABRAL; SILVEIRA, 2013).

O presente artigo tem por objetivo descrever
a rede de apoio institucional acessada por criancgas
com necessidades especiais de saude na voz de maes
cuidadoras. A partir dessas assertivas, apresenta-se,
como questdo do estudo: De que forma é constituida
a rede de apoio institucional de criancas com necessi-
dades especiais de salde na perspectiva de maes cui-
dadoras?

METODO

Este artigo apresenta resultados finais do rela-
tério de um Projeto Matricial, com o desenvolvimento
de cinco encontros individuais mediados pela Dinami-
ca de Criatividade e Sensibilidade (DCS) Mapa Falante
no espaco domiciliar. As DCSs caracterizam-se como
espacos de discussdo e reflexdo, levando os partici-
pantes da pesquisa a problematizarem suas vivéncias
a partir da construcdo de uma producdo artistica, indi-
vidual ou coletiva (CABRAL, 1998).

Trata-se de um estudo de abordagem qualitati-
va e participativa, a partir do Método Criativo e Sen-
sivel (MCS), utilizando a DCS Mapa Falante no intuito
de representar, com a metafora do desenho, as redes
institucionais acessadas pelas Crianes.

A pesquisa foi desenvolvida com cinco maes
cuidadoras de Crianes. A sele¢do das participantes
ocorreu no decorrer das atividades praticas em uma
Policlinica Infantil de referéncia, por meio da leitura
de prontudrios e a indicacdo da equipe de enferma-
gem sobre as criancas que apresentavam demandas
de cuidados mistos (associacdo de dois ou mais cuida-
dos de saude).

Foram localizadas oito Crianes com demandas
de cuidados mistos, e numeradas de um a oito para
sorteio aleatdrio e ordem de convite para a produgao
dos dados. Desta forma, foram contatadas, inicial-
mente, duas familias de Crianes, por meio de conta-
to telefénico. Posteriormente, foram agendadas mais
trés visitas com outras maes, para a saturacdo de da-
dos, totalizando cinco encontros/visitas.

Para a realizacdo das DCSs utilizou-se cartolinas,
folhas de oficio, canetas coloridas, lapis de cor e giz de
cera. A dindmica teve como questdo geradora: “Quais
os locais, servigos e instituicGes que seu filho(a) fre-
guenta ou faz acompanhamento de saude?”
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As producles artisticas foram fotografadas, e
suas falas gravadas em midia digital, transcritas e ana-
lisadas por meio da andlise de discurso pecheutiana.
Para sua operacionalizacdo, utilizou-se a materialida-
de linguistica e as ferramentas analiticas, como a me-
tafora, a parafrase, a polissemia e o interdiscurso (OR-
LANDI, 2012).

Este artigo apresenta resultados de um Proje-
to Matricial, com resultados qualitativos, obtidos por
meio do MCS com cinco maes/cuidadoras de Cria-
nes. O estudo seguiu os preceitos éticos e legais, ob-
teve aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa sob
o numero de CAAE 25453313.0.0000.5323 e parecer
498.734. Para manter o sigilo das informacgdes obti-
das e o anonimato das participantes, utilizou-se a le-
tra “M” referente a mae, seguida por niumero ordinal
aleatdrio.

RESULTADOS

O estudo foi composto por cinco maes cuida-
doras de Crianes. Quanto a escolaridade, uma possuia
Ensino Superior completo, duas Ensino Superior in-
completo e duas Ensino Médio completo. Em relagdo
a faixa etaria, quatro possuiam entre 20 a 30 anos e
outra mae entre 30 e 40 anos de idade. Sobre o esta-
do civil, trés maes eram casadas e declararam que a
Crianes é deste casamento, e outras duas maes decla-
ram ser solteiras e ndo manter relagdo afetiva com o
pai da crianga.

As mades deste estudo afirmaram uma diversi-
dade de cuidados requeridos por seus filhos, apoia-
dos por uma longa trajetéria percorrida em diferentes
servicos de saude. Sobre as demandas de cuidados
apresentadas por essas criancgas, suas maes declaram
a presenga do cuidado misto, por meio do uso de me-
dicamentos, bota ortopédica, aparelho auditivo, dcu-
los de grau, gastrostomia e sonda vesical. Em relacdao
ao género das Crianes, trés sdo meninos (até trés anos
de idade) e duas meninas (entre dois a oito anos de
idade).

O filho de M1 apresentava perda auditiva pro-
funda bilateral, com uso de aparelho auditivo e hipo-
tonia; o filho de M2 apresenta esquizencefalia e dia-
betes; o filho de M3 possuia deficiéncia de hormonio
do crescimento, com uso de gastrostomia e sonda ve-
sical; a filha de M4 tem pé torto congénito equinovaro
bilateral com uso de bota ortopédica; e a filha de M5
apresenta retinopatia da prematuridade com o uso de
dculos.

ISSN 2176-7114 — vol. 20, n. 40, jul./dez. 2020

Contgxto
&Saude

A respeito das redes de apoio institucionais uti-
lizadas pelas Crianes, as Figuras 1, 2, 3, 4 e 5 apresen-
tam o Mapa Falante produzido no dmbito domiciliar e
individualmente pelas cinco maes cuidadoras no mo-
mento da produgdo dos dados.

Figura 1 — Mapa Falante do filho de M1

Figura 2 — Mapa Falante do filho de M2

Figura 3 — Mapa Falante do filho de M3
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Figura 4 — Mapa Falante do filho de M4

Figura 5 — Mapa Falante do filho de M5

Entre as redes institucionais e profissionais de
saude, destacam-se: o Hospital, a Clinica da Associa-
¢do de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae), a esco-
la, a equoterapia, a fonoaudidloga, o pediatra, a fisio-
terapeuta, o neurologista, o otorrinolaringologista, o
endocrinologista, a terapeuta ocupacional, o ortope-
dista, o oftalmologista, o Hospital Universitario, a Poli-
clinica e a igreja.

Sobre a rede social e de convivéncia dessas
Crianes, observa-se a presenca das mdes no desen-
volvimento dos cuidados, em alguns momentos com-
partilhado com o pai da crianga e avds maternas. Isso
evidencia a presenga de um cuidado materno e con-
figurado nas mulheres da familia da Crianes, na so-
brecarga das mulheres e no cuidado essencialmente
feminino. As enunciacGes das maes participantes do
estudo apresenta a descricao das redes institucionais
acessadas pelas Crianes:
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Ele foi encaminhado para Porto Alegre; todo més
a gente vai no Hospital... [...] Ele frequenta a
Apae, vai na fonoaudidloga, vai na fisioterapia...
(M1)

Ele faz fisioterapia, faz equoterapia porque ele
tem um déficit motor... [...] (M2)

Ele fica hospitalizado na Pediatria, por que tem a
gastrostomia e a sonda... (M3)

Ela vai na escola, na Apae, usa o transporte, a
condugdo que ela adora! (M4)

Tem a escola, tem a danga, ela vem pra cd... tem
os manos que ela adora! (M5)

As maes destacaram o apoio recebido pelas
avos das criangas e a importancia de a Crianes fre-
guentar a escola e a igreja como redes de apoio emo-
cional.

[...] Tem a avé, a fisio, a fono e a Apae... E tem a
igreja! (M1)

[...] Tem a avd! E ele gosta de ir na escolinha!
(M2)

Eu vou na igreja, eu e o pai dele, ele é dificil eu
conseguir levar... mas eu levo! (M3)

Ah, ela adora sair... Ela vai com a gente! (M4)

O discurso das mdes traz a descoberta da ne-
cessidade especial de saude da crianga, a realizagao
do pré-natal e que nao foram preparadas em nenhum
momento para cuidar de uma Crianes. Foi por meio
da observacdo do desenvolvimento da crianga, contu-
do, que perceberam algo diferente.

O meu pré-natal foi tudo bem! O profissional que
me acompanhou nunca falou nada... Ele tinha
cinco meses e era como se fosse um bebé recém-
-nascido, ele ndo tinha for¢a muscular! (M1)

Fiz pré-natal, nenhuma altera¢éo! A gente foi
descobrir que ele tinha algum problema quando
ele tinha um més... [...] E com quatro meses ele
comecgou a fazer fisioterapia... [...] (M2)

Ah, foi um choque. E depois que eu soube do hor-
ménio do crescimento, muito gente perguntou
se era uma sindrome, assim... se ele é especial...
(M3)

Nasceu antes, prematura, ficou com cegueira de-
pois da UTI Neo... (M4)

O pé vimos na hora, dai a gente jé sabia, ja espe-
rava! (M5)
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Polissemicamente, algumas mdes participan-
tes do estudo enfatizam sobre o diagnéstico tardio de
seus filhos, e, a partir disso, buscaram auxilio.

Ele mexia pouco na gestagdo, o profissional que
estava me acompanhando também deveria ter
notado, né?! (M1)

O médico so descobriu o diabetes quando ele ti-
nha um ano e meio! (M2)

As construcdes discursivas vieram repletas de
emocdo, traduzidas nas falas dessas mulheres/méaes
e cuidadoras. Elas trouxeram os cuidados prévios du-
rante a gestacdo, a auséncia do medo e os questiona-
mentos sobre como é ser mde de um filho com neces-
sidade especial de saude.

Eu me cuidei toda a gravidez! Ndo fumava, ndo
bebia, ndo saia e me cuidei superbem! Néo en-
tendia por que Deus tinha deixado acontecer
aquilo comigo... (M1)

[...] Ndo fiquei com medo,; nédo dimensionava as
dificuldades que a gente iria enfrentar... Foi bem
complicado, e hoje em dia também, quando eu
vejo a diferenca dele em relagdo as criangas...
(M2)

A gente ndo esperava, mas ela é um presente!
Cada conquista e cada descoberta! (M4)

Ela faz tudo... acompanha os manos em tudo!
Entdo, ndo tem limite pra ela! (M5)

Os desafios enfrentados para cuidar da crianga
em casa sem preparo, a dicotomia entre o filho real e
o filho esperado, também esta presente nas enuncia-
¢Oes das maes de Crianes:

Eu ndo reagi bem! Na verdade eu fui a que pior
reagiu... Eu ndo aceitava o porqué que aconteceu
comigo! (M1)

[...] Eu sei que € horrivel a gente ficar comparan-
do, mas é muito dificil tu ndo fazer a comparagdo
dele com outras criangas... (M2)

Pra mim o desafio é sair com ele no 6nibus, as
pessoas ficam olhando assim... “ele é normal?”
ele é normal, ele ndo tem hormdnio do cresci-
mento e usa a sonda e a gastrostomia. Eu acho
assim, Deus deu esse filho para eu cuidar! (M3)

No que se refere as redes de apoio institucional
e social, algumas maes relataram sentir medo de seus
filhos ndo serem acolhidos na sociedade e das restri-
¢Oes dessas criangas em atividades comuns a outras
criangas.
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Mandar um filho surdo pra escola, era isso que
eu pensava, entendeu?! E é bem complicado de
deixar na creche, porque, como ele usa aparelho
auditivo... (M1)

[...] Eu acho que as professoras ndo incluem ele
em todas as atividades, sabe? Principalmente
nas brincadeiras que exigem da parte motora
dele... (M2)

O dificil é que ele precisa de mim pra tudo... Eu
quero que ele seja um menino normal, fazer coi-
sas e comer coisas que as criangas da idade dele
gostam... eu queria! (M3)

Na perspectiva das maes cuidadoras que parti-
ciparam deste estudo, embora a Crianes necessite de
cuidados de manutencdo da vida e de uma ampla rede
institucional, em alguns casos existem dificuldades em
incluir seus filhos no espaco social. As enunciacdes
trazem os tabus no entorno da demanda de cuidado
apresentada, na sociedade que julga a aparéncia e a
necessidade de saude como limitagao.

DISCUSSAO

A rede institucional de uma Crianes é ampla e
diversificada, integrada por diversos profissionais da
area da saude e educacdo, além dos servicos de saude
gue a crianga e sua familia acessam. Ja a rede fami-
lial estd pautada em quem desenvolve os cuidados a
crianga. A familia tem sua dinamica modificada, con-
figurada para atender as demandas de cuidados da
Crianes e cria conexdes de suporte social na rede ins-
titucional, na comunidade e por meio do apoio espi-
ritual, percorrendo diversos segmentos de salde em
busca do tratamento adequado (NEVES et al., 2015).

As Crianes demandam cuidados ampliados e
uma rede institucional de salide composta por equipe
multiprofissional. Os profissionais envolvidos nos cui-
dados dessa clientela devem ser capazes de assegurar
acesso aos cuidados e assisténcia integral, interdisci-
plinar e intersetorial, em prol da reabilitagao e inclu-
sdo social (MACHADO et al., 2018).

Para o cuidado de Crianes na comunidade é
fundamental o processo de construcdo das redes de
cuidado e espagos para a inclusao da crianga na so-
ciedade. O familiar cuidador, bem como a mae/cui-
dadora, devem estar seguros para o desenvolvimento
do cuidado domiciliar. Com isso, a rede de servicos
de saude deve ser capaz de estabelecer vinculos e de
acolher a crianca e sua familia (DIAS et al., 2019).
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O acesso aos servicos de saude, que compde a
rede institucional da Crianes, também esta alicer¢ado
na rede social de apoio, representado pela presenca
de familiares, amigos e profissionais que fazem parte
do cotidiano da Crianes (AOKI et al., 2017).

Salienta-se sobre a responsabilizagdo pelo cui-
dado do usudrio, sobretudo a partir do servico de
atencdo primaria, posto que, embora o hospital seja o
servi¢co de saude mais utilizado pelas Crianes, a aten-
¢do primaria deve cumprir o seu papel como porta de
entrada na recep¢do e continuidade dos cuidados de
salde em rede (AOKI et al., 2017). Destaca-se, ainda,
a inexisténcia de orientacdo a essas maes para a conti-
nuidade do cuidado na comunidade. Nesse sentido, é
essencial a cooperacao, a articulagdo e o consenso so-
bre a¢Ges terapéuticas voltadas para as criangas que
possuem algum tipo de deficiéncia (MACHADO et al.,
2018).

As familias de Crianes necessitam de suporte
social, emocional e afetivo a fim de preservar a vida e
para a manutencdo dos cuidados (MORAES; CABRAL,
2012). O processo de cuidado de uma Crianes per-
passa pela dimensdao emocional, social e financeira. A
constituicdo da rede de apoio social é capaz de tornar
seus individuos empoderados (VIEGAS; SOUSA, 2015;
GARANITO; CURY, 2016).

O papel da mde no contexto familiar é o de de-
tentora do cuidado integral, ou seja, aquela que nao
mede esforcos para proporcionar o melhor aos filhos,
especialmente quando este apresenta alguma defi-
ciéncia. Nestes casos, as mades sdo as principais cui-
dadoras destas criangas, cuja relacdo é baseada na
dependéncia de cuidados e na necessidade de seus
filhos (MORAES; CABRAL, 2012).

Cuidar de uma crianga com necessidades espe-
ciais de salde gera implicacdes que iniciam na desco-
berta do diagndstico da crianga, revelando a neces-
sidade do enfrentamento de um processo doloroso
diante da situagdo ndo planejada (SILVEIRA; NEVES,
2012b).

No que se refere aos cuidados de Crianes, des-
taca-se o importante papel das maes cuidadoras, que
tem sido sinalizadas na literatura cientifica como as
principais responsaveis pela execu¢do dos cuidados
(OKIDO; ZAGO; LIMA, 2015; FERREIRA et al., 2015).
As maes acabam assumindo o papel central no cuida-
do em prol das necessidades de seus filhos, além do
envolvimento emocional com a crianga (SILVA; MILA-
GAIA, 2018).
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Cuidar de uma Crianes incorpora uma série de
atividades, muitas desenvolvidas exclusivamente pe-
las maes cuidadoras, que, por vezes, sentem-se, inclu-
sive, sobrecarregadas diante das fun¢des de cuidados
exclusivos. Neste sentido, é fundamental compartilhar
o cuidado das Crianes no espaco domiciliar, a fim de
gue este seja mediado com outros membros da fami-
lia (BARBOSA et al., 2016; ELIAS; MURPHY, 2012; REIS
etal., 2017).

Diante do exposto, é impreterivel atuar na
orientacdo, na educagdo em saude e preparo para a
alta hospitalar, na comunicacao efetiva e nas redes
de cuidados articuladas entre servigos oferecidos na
atencdo basica e hospitalar, a fim da continuidade dos
cuidados de saude apresentadas pela Crianes e que
esses também incluam a familia no processo de cui-
dado.

CONCLUSOES

O Mapa Falante das criangas com necessida-
des especiais apresentou a configuracdo institucional
composta por servigos de saude e profissionais de re-
feréncia para as demandas de cuidado apresentadas
por Crianes. Nos discursos das maes cuidadoras par-
ticipantes, é apresentada a diversidade de servigos de
saude requeridos por meio do Mapa Falante. A produ-
cdo artistica dessas mulheres revelou, ainda, que elas
nao foram preparadas para cuidar de seus filhos com
necessidades especiais, contudo essas maes cuidam
com o saber da experiéncia feita pelo exercicio repe-
titivo do cuidado.

Quanto aos aspectos sociais, também mencio-
nados nos discursos das maes cuidadoras participan-
tes da pesquisa, existe o medo na inser¢ao de seu
filho na sociedade, configurado pela necessidade de
cuidados; atividades comuns a outras criangas, como
frequentar a escola, por exemplo, o receio se o filho
esta participando das brincadeiras propostas e as li-
mitacGes para a socializagdo representadas pelo “ndo
poder brincar e ndo poder comer”.

O cuidado a essas criangas é configurado nas
mulheres da familia (mdes e avds) e compartilha-
do com o pai. Existe, ainda, a dualidade entre o fi-
Iho desejado e o filho real, posto que, embora essas
mulheres tivessem realizado o pré-natal, algumas sé
souberam da necessidade especial de cuidado apds o
nascimento. O estudo denota, também, a ocorréncia
da retinopatia vinculada a hospitalizacdo em razao da
prematuridade.
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Mapa Falante de Criangas com Necessidades Especiais na Voz de Maes Cuidadoras

Como limitagGes do estudo, destaca-se que as
Crianes sdo procedentes de um servico de saude, ndo
havendo comparagdo com outros cenarios. Observou-
-se, ainda, que, embora haja diversidade de profissio-
nais de referéncia para a Crianes, o profissional enfer-
meiro nao foi enfatizado nas falas dessas maes.

Recomenda-se o desenvolvimento de pesquisas
com abordagem participativa com familias de Crianes.
A utilizacdo do Mapa Falante para a produgdo de da-
dos mostrou-se favoravel para temas sensiveis, tradu-
zindo a emogado dessas cuidadoras.

Sugere-se atividades de ensino e extensdo com
o desenvolvimento de grupos de familias cuidadoras
na comunidade e que a assisténcia desenvolva prati-
cas de educagdao em saude e articulagdo da rede de
cuidados e inserc¢do social da Crianes.
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