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RESUMO

Objetivo: conhecer como se estabelece o cuidado familiar aos adolescentes com necessidades
especiais de salde no espaco domiciliar. Método: pesquisa qualitativa, descritiva e
exploratdria, desenvolvida com cuidadores familiares de adolescentes, usuérios de uma
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais do Sul do Brasil. Os dados foram produzidos
no espaco domiciliar a partir de entrevista semiestruturada. Utilizou-se amostragem por
saturacdo. As enunciagdes foram transcritas e submetidas a analise de conteudo. Resultados:
a assisténcia estd centrada nas necessidades basicas dos adolescentes, principalmente na
administracdo de medicamentos e em torno da higiene pessoal. O cuidado domiciliar é
desenvolvido pelas mulheres, sobretudo as maes, poucas vezes compartilhado e restrito ao
nacleo familiar. Conclus6es: o cuidado faz parte do cotidiano dos familiares, fortemente
exercido pelas mulheres da familia, que se desafiam a desenvolvé-lo com o intuito de atender
as necessidades de salde do adolescente, abnegando muitas vezes, seus projetos pessoais.
Descritores: Cuidadores, Familia, Pessoas com deficiéncia, Salde do adolescente,
Enfermagem.
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ABSTRACT

Objective: to know how family care for adolescents with special health needs in the home is
established. Method: qualitative, descriptive and exploratory research developed with family
caregivers of adolescents, users of an Association of Parents and Friends of the Exceptional in
the South of Brazil. The data were produced in the home space from the semi-structured
interview. Saturation sampling was used. The statements were transcribed and submitted to
content analysis. Results: assistance is centered on the basic needs of adolescents, mainly on
the administration of medication and around personal hygiene. Home care is developed by
women, especially mothers, rarely shared and restricted to the family nucleus. Conclusions:
care is part of the daily life of family members, strongly exercised by the women of the
family, who challenge themselves to develop it in order to meet the health needs of
adolescents, often sacrificing their personal projects.

Descriptors: Caregivers, Family, Disabled persons, Adolescent health, Nursing.

RESUMEN

Objetivo: conocer como se establece la atencion familiar a los adolescentes con necesidades
especiales de salud en el hogar. Método: investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria
desarrollada con cuidadores familiares de adolescentes, usuarios de una Asociacion de Padres
y Amigos de los Excepcionales en el Sur de Brasil. Los datos fueron producidos en el espacio
domiciliario a partir de la entrevista semiestructurada. Se utiliz6 muestreo de saturacion. Las
declaraciones fueron transcritas y sometidas a analisis de contenido. Resultados: la atencion
se centra en las necesidades basicas de los adolescentes, principalmente en la administracién
de medicamentos y en torno a la higiene personal. El cuidado domiciliario es desarrollado por
las mujeres, especialmente las madres, pocas veces compartido y restringido al ndcleo
familiar. Conclusiones: el cuidado forma parte del cotidiano de los familiares, fuertemente
ejercido por las mujeres de la familia, que se desafian a desarrollarlo para atender las
necesidades de salud del adolescente, muchas veces sacrificando sus proyectos personales
Descriptores: Cuidadores, Familia, Personas con discapacidad, Salud del adolescente,
Enfermeria.

INTRODUCAO
Criangas e Adolescentes com

acometimento cronico de salde, deste
modo as CRIANES necessitam de atengéo
Necessidades

Especiais de  Saude especializada, cuidados familiares e

(CRIANES) demandam de cuidados para
além de outras criancas e adolescentes em
virtude de sua condicdo de saude. No
cenario  cientifico internacional s&o
denominadas Children With Special Health
Care Needs (CSHCN). Essa denominagéo
contempla a populagdo que apresenta risco
aumentado  para condicdes fisicas, de
desenvolvimento, de comportamento ou

emocional, em decorréncia de algum
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suporte multiprofissional.*

O termo CRIANES abrange uma
variedade de condicdes clinicas de saude,
essas se interseccionam a determinantes
socioecondmicos, como idade,
sexo/género, pobreza, raca/etnia e
impactos de suas caracteristicas singulares
em suas atividades diarias." No que diz
respeito especificamente aos adolescentes,

somam-se ainda as transformacdes desta
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etapa do desenvolvimento, articuladas a
um  envolvimento  social e ao
redimensionamento da sua identidade e
dos novos papeis sociais. Assim, 0S
cuidados de salde a CRIANES na
adolescéncia sdo desafiadores diante das
repercussdes desta etapa da vida, em que
os adolescentes buscam autonomia.’

O avanco tecnoldgico e o0s inUmeros
achados na &rea da salde, possibilitam a
sobrevida diante de doencas graves e/ou
incapacitantes, por meio de cuidados
especificos para preservacdo da vida.® No
entanto, as CRIANES enfrentam a
perspectiva de um progndstico incerto e
apresentam periodos de remissdo e
exacerbacdo sintomatolégica, motivo pelo
qual necessitam de cuidado continuos. **

Esse contexto coloca em cena o
papel dos familiares cuidadores no espaco
domiciliar, cendrio em que ocorre a maior
parte do cotidiano de cuidados e
convivéncia da CRIANES, em que o
familiar é fundamental. Ademais, a saude e
a qualidade de vida desta populacdo tem
relagio com o conhecimento de suas
familias, bem como, 0 acesso aos servigos
de salde, rede de apoio e formagdo de
vinculo com a equipe multiprofissional.*
Além disso, entende-se que é no espaco
domiciliar que se desenvolve o cotidiano
de cuidados a CRIANES realizados pelo

familiar cuidador.
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O cotidiano de cuidados da
CRIANES na adolescéncia pode ser
desafiador para o familiar, visto que ha
uma sobrecarga e estresse envolvidos.® As
familias  também  podem  enfrentar
dificuldades nos aspectos financeiros,
pessoais e inclusive na salde fisica e
mental, diante das demandas de cuidados
apresentados pelos adolescentes.

Nesse sentido, €  importante
compreender como se estabelece o cuidado
familiar as CRIANES no domicilio, e
como esse cuidado é vivenciado pela
familia cuidadora. A importancia desta
tematica é reforcada por estudo
longitudinal realizado nos Estados Unidos,
0 qual revelou que cuidar da CRIANES
impacta na dindmica familiar. Os autores
enfatizam sobre a necessidade de trabalhar
em prol da promocdo de um cuidado
centrado nestas familias, com foco no
apoio social, a fim melhorar a qualidade de
vida destes sujeitos.”

As necessidades de cuidado de
CRIANES sao complexas, multifacetadas
e requerem atencéo e cuidado de diferentes
profissionais de sade.® Ainda, observa-se
o importante papel da familia na execugéo
dos cuidados para a manutencdo da vida e
a importancia da pratica clinica de
enfermagem no cotidiano da assisténcia
prestada as CRIANES e suas familias.

Perante 0 exposto, questiona-se:

Como se estabelece o cuidado familiar aos
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adolescentes com necessidades especiais
de satde no espago domiciliar? A pesquisa
objetiva conhecer como se estabelece o
cuidado familiar aos adolescentes com
necessidades especiais de saude no espaco

domiciliar.

METODO

Pesquisa com abordagem qualitativa,
descritiva e exploratéria, realizada com
cuidadores familiares de CRIANES na
adolescéncia, que frequentavam uma
Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), da regido noroeste
do sul do Brasil.

Estabeleceu-se como critérios de
inclusdo: ser cuidadores familiares de
adolescentes (entre 12 a 18 anos), usuarios
da APAE; os cuidadores deveriam possuir
mais 18 anos; residir em area urbana, a fim
de possibilitar a logistica da equipe de
pesquisa para a coleta de dados; apresentar
condi¢des cognitivas para o processo de
consentimento e participacdo na pesquisa;
e desenvolver cuidados aos adolescentes
por no minimo seis meses, considerando
que a partir deste tempo os familiares
teriam experiéncia e vivéncias para a
constituicdo de impressbes e sentimentos
sobre o fenbmeno estudado. A partir dos
critérios de inclusdo estabelecidos foi
possivel chegar a 15 familiares cuidadores.

Posteriormente, realizou-se busca

nos  prontudrios dos  adolescentes
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frequentadores da escola da APAE. Nos
registros foi possivel encontrar seus
enderecos completos e a indicagdo de
guem eram seus cuidadores e quem
desenvolvia a funcdo de cuidador
principal. Em seguida, foi realizado um
sorteio para definir a ordem que o0s
possiveis participantes seriam acessados,
por meio de contato telefénico, com o
intuito de apresentar a pesquisa e convida-
los a participar. As entrevistas foram
agendadas e realizadas no domicilio dos
adolescentes, em data e horéario acordados
conforme a disponibilidade dos
participantes, ndo houveram recusas e 0S
dados foram saturados na 122 entrevista.

A producdo de dados ocorreu entre
novembro de 2018 a fevereiro de 2019, por
meio da técnica da  entrevista
semiestruturada,. Elaborou-se um roteiro
semiestruturado composto pela
caracterizacdo dos familiares/cuidadores e
11 questbes as quais abordaram sobre os
cuidados de salude da CRIANES na
adolescéncia. A respeito do tema das
questdes, ressalta-se perguntas a respeito
do cotidiano de cuidados de salde;
participacdo do adolescente no cuidado
cotidiano; facilidades e dificuldades para
as préaticas de cuidado; presencga/auséncia
de redes de apoio para o cuidado;
aprendizados ao longo da pratica de
cuidado; desafios para o cuidado

domiciliar da CRIANES na adolescéncia.

ISSN 2317-1154



Utilizou-se o critério de amostragem
por saturacdo, ferramenta conceitual em
pesquisas de abordagens qualitativas no
campo da salde, com intuito de fechar o
tamanho final de uma amostra de
participantes’, totalizando 12 entrevistas.
Os éaudios foram gravados em midia
digital, posteriormente foram transcritos
simultaneamente a coleta, por uma dupla
de auxiliares de pesquisa, a fim de evitar
incongruéncias e proceder a analise.

As transcricdes foram submetidas a
andlise de conteudo em trés etapas: 1) pré-
andlise; 2) exploracdo do material;, e 3)
tratamento dos resultados, inferéncias e
interpretacdo. Assim, organizou-se a
andlise, a codificagdo, a categorizacdo e o
tratamento dos resultados por meio de
inferéncias.

Na etapa de pré-analise realizou-se a
leitura flutuante de todas as entrevistas
com intuito de sistematizar as ideias
iniciais. J& na exploracdo do material
realizou-se a descricdo analitica, o
processo de marcacdo dos discursos mais
frequentes e categorizacdo, onde as
enunciagbes mais representativas foram
destacadas. Na etapa de tratamento de
resultados, inferéncias e interpretacdo
realizou-se a condensacao e o destaque das
informagdes para analise, culminando nas
interpretagdes inferenciais e analise critica

reflexiva da pesquisa.®
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Com intuito de manter o sigilo sobre
a lidentidade dos participantes, para a
apresentacdo dos resultados utilizou-se as
letras CF (referente a cuidador familiar),
com sequéncia numérica que representa a
ordem das entrevistas. O estudo foi
desenvolvido em conformidade com os
preceitos  éticos  estabelecidos pela
Resolucdo 466/2012 e foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa sob o Parecer
n° 2.632.767 e CAAE

86186518.5.0000.5346.

RESULTADOS

Participaram do estudo 12 familiares
cuidadores de CRIANES. Predominaram
mulheres (n=11), sendo 10 mées e uma
avo, com idade entre 28 a 69 anos. Um pai
relatou ser o principal cuidador do
adolescente. Em relacdo ao estado civil,
houve predominio de cuidadores familiares
solteiros (n=7), com ensino fundamental
(n=10), que

domésticas no proprio domicilio (n=7). A

exerciam  atividades
questdo da baixa escolaridade repercute na
auséncia de emprego remunerado dos
participantes. A respeito da faixa etéria da
CRIANES na adolescéncia, destaca-se que
0S Mesmos possuiam entre 12 e 17 anos de
idade.

Os dados

organizados em duas categorias tematicas:

qualitativos ~ foram

“Cuidado familiar no cotidiano do

adolescente com necessidades especiais de
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saude” e “Abnegacdo familiar em prol do
cuidado do adolescente com necessidades

especiais de saude”.

Cuidado familiar no cotidiano do
adolescente com necessidades especiais
de saude

Quanto as demandas de cuidados de
CRANES na adolescéncia, os familiares
referiram a presenga de cuidados
medicamentosos, habituais, modificados e
mistos como pode ser observado nas

enunciagdes a seguir.

S0 o remédio! (CF2)

O remedio, ela sabe quando eu preparo
para ofertar o remédio ao meio dia. (CF6)

Sim, sempre precisa de ajuda... (CF8)

O cuidado com a higiene dos
adolescentes demanda muita atencéo, pois,
muitas vezes, essas CRIANES precisam de
ajuda ou de um comando de ordem para
que realizem este cuidado de forma

adequada.

Tomar banho ele vai sozinho, comer
também. Mas precisa de ajuda no banho e com a
roupa... (CF2)

Eu tenho que estar junto, preciso ajudar...
(CF4)

Para escovar os dentes tém que ajudar...
(CF7)

Banho e para escovar os dentes, ai eu tenho
que ajudar... (CF8)
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O cotidiano de cuidado familiar as
CRIANES é apresentado por meio de
acOes cotidianas que envolvem desde o
despertar, o auxilio para vestir, a ajuda

para comer e a higiene pessoal.

Ela levanta, vai no banheiro, eu tiro o
pijama boto a roupa nela, as vezes ela volta para
cama, as vezes ela fica aqui na sala, ela toma café,
as vezes ndo... (CF 6)

Ele sai do banheiro e ja esta servido o
pratinho dele, ele almoca, dai 14 vou eu cuidar se
ele vai escovar bem os dentes, dai eu digo para ele
colocar o desodorante! (CF 7)

No convivio com a CRIANES na
adolescéncia, pode-se visualizar a rotina de
cuidados diarios. O uso de expressdes no
diminutivo no contexto das enunciagdes
revela uma relacdo de dependéncia entre
familiar cuidador e CRIANES através de

um cuidado protetor.

Abnegacdo familiar em prol do cuidado
do adolescente com  necessidades
especiais de saude

CRIANES

verbalizaram o compartilhamento dos

Os cuidadores de

cuidados com outros membros do ndcleo
familiar. No entanto, reconheceram que
este cuidado era, algumas vezes, solitario.
Em alguns casos, o cuidado era centrado
nas mées e algumas vezes, elas recebiam

apoio do nucleo familiar.

Eu e minha tia... (CF 2)

Eu e o pai dela... (CF 3)
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Eueaavo... (CF4)

Agora por causa que o pai dele trabalha
fora as vezes eu, as vezes a minha mée. (CF 5)

O padrasto ajuda! (CF 9)

No dia a dia quem cuida dele sou eu, meu
pai e minha mae... (CF 10)

Estes cuidadores referem que as
habilidades no cuidado aos adolescentes
foram adquiridas, algumas vezes, com
auxilio da internet e dos profissionais de
salde. Outras vezes, referem que estas
habilidades surgiram de maneira intuitiva.
No entanto, ha quem desenvolta suas
habilidades no contexto de um desafio
solitario, frente ao surgimento de uma

demanda inesperada.

Eu fui aprendendo sozinha. (CF 2)

Eu mesma! N&o tinha o que fazer, tive que
aprender na marra... (CF 4)

Pois eu acho que quando ela nasceu, ja
trouxe a prética junto pra mim, sabe? (CF 6)

Aprendi a cuidar sozinha... (CF 7)
Fui aprendendo com o tempo... (CF 8)
Aprendi meio no susto... (CF 9)

De tanto conversar com psicéloga,
pedagoga, neurologista, médicos e pedir
orientacdo, eu fui procurar na internet, acabei
aprendendo o que é a doenga e como tratar. Acabei

colocando em prética! (CF 10)

A prética de cuidar da CRIANES
trouxe experiéncia a esses familiares, que

buscaram alternativas para aprimorar sua
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pratica de cuidado cotidiano. Ademais, 0
processo de abnegacdo pessoal e das
atividades  laborais, bem como a
dificuldades de insercdo, acesso e

acessibilidade.

Eu preciso cuidar, e local para ficar, para
deixar alguém especial, ndo tem. E dificil! (CF 4)

Tentei voltar a trabalhar, mas n&o deu. Eu
tentei deixar ela em casa, mas ndo consegui. (CF 6)

Eu néo saio porque tenho que cuidar dele...
E levar é dificil, com alguém especial é sempre
mais dificil o acesso! (CF 7)

Deixei de trabalhar pra cuidar dele, ndo tem
um local que ele possa ficar! (CF10)

A partir das falas dos depoentes,
evidencia-se o0 cuidado restrito ao nucleo
familiar, algumas vezes solitario, além das
dificuldades de inclusdo social, acesso e
acessibilidade encontrados no cotidiano da
CRIANES na adolescéncia.

DISCUSSAO

Os cuidadores familiares CRIANES
possuiam uma rotina de cuidados no
sentido de estabelecer a atengdo as suas
necessidades basicas e diarias de salde.
Parte destes cuidados se voltava ao
tratamento medicamentoso. Sabe-se que
esse cuidado deve ser continuo e
observado, pois estudos trazem que a
terapéutica medicamentosa continua das
CRIANES ¢ frequente e elas costumam
receber cinco vezes mais 0 numero de

medicamentos, que as criangas em geral .’
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Deve haver um cuidado com a
administracao da medicagéo,
principalmente quando o adolescente néo
possui condigdes fisicas e/ou cognitivas
para seu uso autdnomo. Destaca-se 0 risco
de automedicacéo, incluindo a utilizacdo
de sobras de farmacos ou até mesmo a
aquisicdo de medicagdo sem receita. O uso
irracional de medicamentos em criangas e
adolescentes ainda € uma préatica real e
frequente.’® Isso reforca a necessidade de
supervisdo na administracdo de medicacédo
para CRIANES, a fim de evitar o risco de
superdosagem, O que corrobora a
importancia da supervisao familiar.™

Os familiares ressaltaram ainda,
sobre cuidados habituais modificados, que
sdo o0s cuidados que vdo além daqueles
ofertados a uma crianca ou adolescente
saudavel, como por exemplo o uso de
fraldas em maiores de trés anos de idade,
uso de dispositivos para auxiliar na
locomocdo, Orteses e proteses e qualquer
outro cuidado que difere do cuidado
ofertado para uma crianca saudavel.*? Os
cuidados habituais modificados descritos
pelos participantes foram os auxilios para o
banho e outras acBes de higiene intima e
pessoal.

Esses cuidados habituais
modificados ainda se encontram integrados
as demais demandas de salde, aparecem
associados a outras necessidades especiais

de saude como demanda de
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desenvolvimento, dependéncia de
tecnologia, entre outros, reforgando que a
CRIANES na

cuidados mistos.”® Além de lidar com a

adolescéncia  requer

questdo da tecnologia, a familia precisa se
adaptar a essa nova forma de realizar seus
cuidados  rotineiros, como higiene,
alimentacéo, entre outros.

Os dados evidenciaram relagbes de
dependéncia entre as CRIANES e seus
familiares cuidadores. Sabe-se que a
presenca de adolescentes com problemas
de salde modifica 0 ambiente doméstico e
causa impactos para a familia. A rotina de
cuidados se soma a tensdo cotidiana em
seus lares, pelo convivio com o sofrimento
do outro, pela preocupacdo em excesso,
pela necessidade de prestar assisténcia ao
menor na vida cotidiana e a supervisdo de
comportamentos considerados
problematicos da CRIANES.* Sendo
assim, estabelecer um plano de cuidados
diarios pode ser um desafio para estes
familiares.

Os cuidados exercidos no espaco
domiciliar séo praticados
predominantemente  pelos  familiares,
especialmente pelas maes. Os resultados
ndo evidenciaram a presencga de cuidados
desenvolvidos por profissionais
contratados pela familia. Talvez isso tenha
explicagdo nas condi¢cbes econdmicas
destes familiares, que em sua maioria

possuiam ensino fundamental incompleto e
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néo possuiam emprego formal
remunerado. Mas a dedicagdo integral
destas pessoas — a maior parte, mulheres —
aos cuidados com os adolescentes, também
pode estar relacionada a presenga marcante
da propria familia no cotidiano do cuidado
domiciliar.

Os  resultados  deste  estudo
revelaram, ainda, como aconteceu o
aprendizado sobre o cuidado a ser ofertado
a CRIANES por seus familiares
cuidadores, no espaco domiciliar. Em
alguns  casos, 0s cuidados  sdo
aprendidos/com auxilio de profissionais de
salde, o que é um resultado positivo,
considerando que o apoio e suporte destes
profissionais estdo diretamente
relacionados ao alivio da sobrecarga dos
cuidadores familiares.™

As evidéncias sinalizam que o
aprendizado do cuidado acontece algumas
vezes, de maneira solitaria, pela
necessidade imediata na experiéncia do
cotidiano junto a CRIANES. Acerca disso,
sabe-se que os familiares cuidadores estdo
incluidos no processo de
desinstitucionalizagdo dos pacientes com
necessidades especiais de salde. Essa
transicdo para o espaco domiciliar como
principal cenario do cuidado, muitas vezes,
acontece sem que o cuidador familiar, que
se torna o principal ator desse cuidado,
receba 0 preparo necessario  para

desempenhar tal fungo.™
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Isso reforca a necessidade de se
discutir o suporte voltado aos familiares
cuidadores, pois se por um lado 0 espaco
domiciliar figura como o universo de
escolha para que se estabelecam as
relagdes de convivéncia e cuidados aos
adolescentes, por outro deve-se resgatar as
necessidades de apoio técnico, financeiro e
psicolégico as familias cuidadoras. A
literatura evidencia a necessidade de
desenvolver o cuidado domiciliar, sendo
este incorporado pelos familiares que
precisam se reorganizar para conciliar a
atividade laboral com o cuidado.™

O suporte aos familiares cuidadores
de CRIANES envolve também a questdo
da divisdo do cuidado com outras pessoas.
Apesar dos dados evidenciarem a presenca
de outros membros da familia no cotidiano
do cuidado domiciliar de CRIANES, pode-
se perceber que os cuidados principais
eram exercidos por mulheres, sendo a mae
a principal responsavel pela execucdo dos
cuidados e manejo da terapia.’

O cotidiano das familias de
CRIANES é modificado, sendo a rotina da
mée a mais alterada devido a uma grande
quantidade de tempo designada ao papel de
cuidadora. As maes sacrificam sua vida
pessoal, familiar e social para o cuidado.
Eventualmente alguns pais auxiliam na
execugdo do cuidado, mas na maioria das
vezes sao citados como o provedor

financeiro.'®
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Ao homem é delegado o papel,
principalmente, de provisdo financeira e
protecdo da familia. J& em relacdo a
mulher, espera-se que ela assuma a fungéo
de gerar e promover cuidados diérios ao
filho, além de administrar as atividades
domeésticas. Na maioria das vezes, a mée
assume o papel de principal cuidadora.
Espera-se que os arranjos familiares
avancem no que diz respeito a divisdo
sexual do trabalho, se estabelecendo um
processo de colaboracdo entre homens e
mulheres nas fungOes de provisdo familiar
e das atividades domésticas e de cuidado
aos filhos.*’

Os depoimentos sinalizam sobre a
abnegacdo em prol do cuidado destes
adolescentes, com  abandono  das
possibilidades de insercdo na vida publica
e no mercado de trabalho. A literatura
aponta que ha uma  crescente
responsabilidade no desempenho do papel
de cuidadora de CRIANES, somada aos
dificuldades

financeiras, 0 que potencializa o

afazeres domésticos e

isolamento social, os sintomas depressivos
e a insatisfagdo conjugal, gerando assim
uma sobrecarga para o principal familiar
cuidador.*? O cuidado domiciliar pode
gerar sobrecarga nos familiares cuidadores,
que muitas vezes, abdicam do emprego e
da realizacdo pessoal em prol ao
atendimento das demandas de cuidados

desses adolescentes.®
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E uma busca ardua e constante a das
mulheres, que dedicam grande parte de
suas vidas para cuidar dos filhos. Essa
tarefa € desafiadora, uma vez que o
atendimento das necessidades emocionais
e fisicas deles exige dedicacdo, tempo e
esforco, além de trazer desgaste financeiro,
social e emocional.® Considera-se, ainda,
que a sobrecarga materna possa ocasionar
prejuizos a sua qualidade de vida e a
qualidade do cuidado ofertado.**

O impacto da necessidade especial
de saude é perceptivel nas familias, elas
acabam sofrendo assim modificacbes na
rotina, no lazer e na interacdo entre seus
membros. Além disso, algumas familias
buscam um melhor tratamento para seus
filhos e acabam sofrendo  muitas
mudancas, gerando prejuizos para seu
bem-estar pessoal.*®

Deve-se refletir sobre as implicagdes
destes achados para a préatica da
enfermagem junto as familias que
convivem com CRIANES. A assisténcia de
enfermagem deve incluir a familia como
nacleo diretamente relacionado ao sistema
de cuidados destes adolescentes. Isso vai
ao encontro de revisdo sistemética de
literatura, a qual evidenciou o processo de
ajustamento das familias as necessidades
de CRIANES; a sobrecarga vivenciada
pelos familiares cuidadores; os desafios
para a assisténcia de enfermagem; e a

comunicagdo e organizacdo da assisténcia

ISSN 2317-1154



centrados na familia como alternativa para
o enfrentamento destes desafios.”’

Ao se considerar a sobrecarga dos
familiares cuidadores de CRIANES no
espaco domiciliar, o apoio e suporte a eles
deve ser uma preocupacgdo para todos 0s
profissionais de salde envolvidos na
assisténcia a estas familias. Destaca-se 0
enfermeiro e seu potencial no auxilio da
familia durante seu processo de
ajustamento a realidade apresentada pela
CRIANES. A equipe multiprofissional
deve ser sinérgica nesse modelo de
cuidados, para que o adolescente e sua
familia sejam, efetivamente, o centro dos
cuidados dos quais necessitam.?

Os  familiares  cuidadores de
CRIANES também enfrentam dificuldades
guanto a inclusdo e convivio social, além
da inexisténcia de servicos que facilitem o
processo de insercdo na sociedade. Esses
fatores  sdo  potencializados  pelas
limitacGes de servigos de salde que nao
oferecem suporte para o0 cuidado
domiciliar, pouca resolutividade e a
dificuldade de acesso ou limitacdo dos
servicos de saide.® Assim, para o
processo de inclusdo da CRIANES na
adolescéncia €  necessario  quebrar
paradigmas de que essas Sdo incapazes;
isso reforca sobre a urgéncia de politicas
publicas de inclusdo e o papel das redes de

cuidado dessa populacéo e sua familia.
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CONCLUSOES

O cuidado domiciliar as CRIANES
estd configurado na atencdo  as
necessidades bésicas de salde,
exemplificadas pelos cuidados
medicamentosos e acles cotidianas de
higiene pessoal. O cuidado familiar ¢
exercido majoritariamente pelas mulheres
da familia, com énfase no cuidado
materno, poucas vezes compartilhado.
Essas mulheres abnegam de sua vida
pessoal e profissional em prol dos seus
filhos, o que gera uma sobrecarga.

Este estudo apresentou como
limitacdo as narrativas singelas dos
depoentes, em parte constituidos por
pessoas de pouca escolaridade e pouco
habituadas a discorrer sobre suas
experiéncias e sentimentos. Isso pode ter
limitado a obtencdo de depoimentos mais
robustos no que diz respeito a riqueza de
elementos que caracterizassem o fendmeno
de estudo. No entanto, esta limitacdo nédo
invalidou os resultados obtidos, os quais
cumpriram o desafio de responder ao
problema de pesquisa.

Como contribuicbes, o estudo
apresenta elementos que balizam a
assisténcia de enfermagem centrada na
familia cuidadora de CRIANES. A
potencializacdo da familia € um caminho
necessario para a promocdo da qualidade
de vida desses adolescentes e para a

obtencdo de melhores resultados em salde.
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