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D Elee\/r'ft}ﬁca 4 “ENFRENTEI TUDO SOZINHA” CUIDADO DE ADOLESCENTES
ENFERMAGEM COM NECESSIDADES ESPECIAIS

Resumo: Objetiva-se compreender o cotidiano de cuidadores familiares de
adolescentes com necessidades especiais de saude atendidos em ambulatério de
especialidades. Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva desenvolvida no
ambulatério referéncia no atendimento de adolescentes. Utilizou-se a leitura prévia
de prontuarios, associada a entrevista semiestruturada com 35 cuidadores familiares,
transcritas e submetidas a andlise de discurso Pecheutiana. Evidenciou-se o cuidado
essencialmente feminino, algumas vezes compartilhado com outros membros da
familia. As estratégias de cuidado sao consolidadas na busca por informagdes, na
procura de auxilio nos servigos de saude, no desenvolvimento de procedimentos. A
sobrecarga materna foi evidenciada, o cotidiano de cuidados é permeado por
estratégias construidas com o tempo por meio do saber da experiéncia feita. Sugere-
se que o enfermeiro desenvolva uma abordagem ampliada sobre a rede que ampara
e acolhe os adolescentes e sua familia. O cuidado deve ser compartilhado por meio da
troca de saberes, reflexdo, dialogicidade e vinculo.

Descritores: Familia, Mae, Saude do Adolescente, Enfermagem.

“I faced it all alone” care for teenagers with special needs

Abstract: Objective is to understand the daily life of family caregivers of adolescents
with special health needs attended in an outpatient clinic. This is a descriptive
qualitative research developed at the reference outpatient clinic for adolescents. The
previous reading of medical records was used, associated with a semi-structured
audio interview recorded with 35 family caregivers, which were double transcribed
and subjected to Pécheux’s discourse analysis. The care is essentially feminine
sometimes shared with other family members. Care strategies are consolidated in the
search for information, in the search for help in health services, in the development of
procedures. Maternal overload was evidenced, the daily care is permeated by
strategies built over time through the knowledge of the experience made. We
suggest that nurses develop an expanded approach to the network that supports and
welcomes adolescents and their families. Care must be shared through the exchange
of knowledge, reflection, dialog and bonding.

Descriptors: Family, Mother, Adolescent Health, Nursing.

“Lo enfrenté todo solo” atencion a adolescentes con necesidades especiales

Resumen: El objetivo es comprender el dia a dia de los cuidadores familiares de
adolescentes con necesidades especiales de salud atendidos en una clinica
especializada. Se trata de una investigacion cualitativa descriptiva desarrollada en la
consulta externa de referencia para adolescentes. Se utilizd la lectura previa de
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Introducao

Recebem a denominacdo de Criancas e
Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude
(CRIANES) a populagdo entre 0-18 anos incompletos,
que tém ou estdo em maior risco para o
desenvolvimento de uma condigdo cronica, limitagao
de desenvolvimento comportamental, emocional, com
deficiéncia leve ou grave, que precisam de assisténcia
de saude a longo prazo, além dos cuidados médicos e
complexos apresentados na literatura pediatrica®™.

A classificacdo de CRIANES esta associada as
demandas de cuidados que elas necessitam para sua
sobrevivéncia, sdo elas: demanda de desenvolvimento
(precisam reabilitagdo psicomotora e social); demanda
tecnoldgica (utilizam algum tipo de tecnologia em seu
corpo); demandas de cuidados medicamentosos
(criancas e adolescentes que sdo
farmacodependentes); demanda de cuidado habitual
modificado (aquelas que necessitam de suporte ou de
adaptacdes para tarefas do cotidiano); demandas de
cuidados mistos (associacdo de duas demandas de
cuidados ou mais); cuidados clinicamente complexos
(combinacdo de todas as demandas de cuidados
anteriores, incluindo o manejo de tecnologias de
suporte de vida)*”.

Diante da diversidade de demandas de cuidados
que possibilitou a sobrevivéncia das CRIANES,
percebe-se que elas necessitam dos servicos de salde,
cuidados continuos e de atencdo domiciliar para a
manutenc¢do da vida. A continuidade dos cuidados
esta alicercada na presenca de familiares que
desempenham a funcdo de cuidador primario desses
adolescentes. Neste sentido, as familias de CRIANES
acabam se adaptando a uma nova realidade, em que

precisam amenizar os efeitos impostos pela condi¢do
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de saude dos adolescentes. Esses familiares sentem-se
responsaveis pela manutencdo da vida e acabam
construindo estratégias para o desenvolvimento do
cuidado domiciliar da CRIANES® 1,

A descoberta da necessidade especial de um filho
pode ocasionar uma vivéncia traumadtica e estressante
para a familia. Perante o diagndstico de uma CRIANES
é dado inicio aos movimentos familiares para a
estruturacdo e organiza¢do da familia. Neste processo,
0s membros do nucleo familiar precisam adaptar-se a
uma nova realidade, em que os cuidados de salde sdo
fundamentais para a manutengdo da vida da
CRIANES>®12,

No entanto, para o cuidado seja desenvolvido no
ambito domiciliar é essencial que os cuidadores
familiares estejam preparados. Nesse sentido, a
enfermagem e a equipe multiprofissional tem um
importante papel na articulacgdo do cuidado de
CRIANES no pés-alta hospitalar, a fim de que o
adolescente e sua familia encontrem espacos na rede
de saide>®12,

O processo de cuidado exclusivo de CRIANES
pode incidir de forma negativa sobre os cuidadores
familiares, diante da dificuldade em compartilha-lo
com outras pessoas do nucleo familiar, tabus sociais
em relacdo a inclusdo, acesso e acessibilidade, além da
instabilidade emocional e estresse dos cuidadores
familiares. Além disso, os familiares de CRIANES
podem vivenciar problemas financeiros, interpessoais,
educacionais e habitacionais, que sdo reflexos da
abdicacdao do emprego em prol do cuidado domiciliar,
somados ao alto custo da manutencdo dos cuidados e
da assisténcia de saude. De modo geral, esses fatores
podem levar a sobrecarga, cansaco, doencas fisicas e

emocionais nos cuidadores familiares3*4.
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O cuidado solo, centralizado no cuidador familiar
é um processo complexo, visto que as tarefas
habituais devem contemplar as limitacdes da
necessidade especial'®. Os cuidadores familiares
passam a atuar como um sistema de saude para seus
membros, a qual monitora a condi¢do de saude, toma
decisdes e avalia a doenca e seus sintomas, a fim de
proporcionar um cuidado singular e integral®3'°.
Ressalta-se ainda, que muitas proje¢des em relagdo as
CRIANES passam a ser descontruidas ao longo do
tempo, e os familiares devem superar a idealiza¢do do
filho perfeito, para o filho real2.

Desta forma, a enfermagem é um elo
fundamental que deve ser capaz de proporcionar
momentos de inclusdo, didlogo e troca de saberes com
as familias de CRIANES. A enfermagem insere-se no
compartilhar de informagdes, proporcionando aos
cuidadores familiares apoio, encorajamento, vinculo e
preparo para o manejo do cuidado no domicilio®>.

Este estudo tem como questdo de pesquisa:
Como é o cotidiano de cuidadores familiares de
adolescentes com necessidades especiais de saude?
Objetivo

Frente ao exposto objetiva-se compreender o
cotidiano de cuidadores familiares de adolescentes
com necessidades especiais de saude atendidos no

ambulatério de especialidades.

Material e Método

Pesquisa qualitativa com abordagem descritiva
realizada no ambulatério de especialidades, referéncia
no atendimento de CRIANES. O ambulatdrio pertence
a um hospital escola na Regido Central do estado do
Rio Grande do Sul, Brasil. Para responder ao objetivo

deste artigo utilizou-se o banco de dados de uma tese
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de doutorado (titulo e autoria oculta para garantir
uma avaliagdo blinded reviewers).

Justifica-se o cenario desta pesquisa, visto que
atende diversas clinicas em que adolescentes com
necessidades especiais de saude fazem

acompanhamento  periddico, composto pelas

seguintes especialidades: endocrinologia,
gastroenterologia, infectologia, nefrologia, neurologia,
nutricdo, oncologia, pneumologia, problemas de
crescimento e testes de estimulo.

Para captagao dos participantes, no dia anterior a
consulta ambulatorial foi avaliada a faixa etaria,
diagndstico, ambulatério de especialidades em
acompanhamento e critérios para classificacdo de
CRIANES®. Utilizou-se como critério de inclusdo: ser
cuidador familiar de adolescentes entre 12 a 18 anos
de idade incompletos (faixa etdria da populagdo
adolescente de acordo com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente - ECAY), em acompanhamento no
ambulatério de especialidades médicas, com
condi¢cBes cognitivas para verbalizar e que estivessem
presentes na consulta ambulatorial do adolescente.

Os participantes foram convidados na sala de
espera do ambulatdrio, sendo que a coleta de dados
ocorreu apds a consulta. Ndo houve recusas em
participar, o nimero de participantes foi delimitado
pelo critério de amostragem em pesquisas
qualitativas, a fim de constatar a saturacdo tedrica e
encerrar a producdo de dados?, totalizando 35
cuidadores familiares.

A producdo de dados se deu a partir da leitura de
prontudrios, entrevista com roteiro semiestruturado
com questdes referentes a situagdo socioecondmica,

de saude, do cuidado, social, existencial e a sobre a

conformacgdo das redes institucional e social. As
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entrevistas foram 3audio gravadas, realizadas em sala
anexa ao ambulatdrio e tiveram duracdo aproximada
de 25 minutos. Apés a dupla transcricdo no programa
Microsoft Word, o material empirico foi submetido a
Anédlise de Discurso (AD) Pecheutiana®®.

A AD Pecheutiana visa compreender o modo de
funcionamento, os principios de organizacdo e as
formas de producdo de sentido'®. Devem ser
consideradas trés etapas para a realizacdo da AD e
suas correlagdes: 12 Etapa - passagem da superficie
linguistica para o objeto discursivo; 22 Etapa -
passagem do objeto discursivo para o processo
discursivo; e por fim a 32 Etapa - constituicdo dos
processos discursivos®®.

A fim de realizar a passagem do objeto discursivo
para o processo discursivo, utilizou-se uma legenda
construida pela pesquisadora, com ferramentas que
possibilitaram movimento ao texto, considerando os
intervalos, as interrup¢des, os momentos de pausa
entre as falas?®. Utilizou-se os recursos ortograficos do
Programa Microsoft Word a fim de possibilitar
movimentos ao texto, sdo eles: / pausa curta; // pausa
média; /// pausa longa; [ ] insercdo de palavra; [...]
interrupgdo de pensamento; # interrupgdo da fala; ( )
explicacdo de palavra; ## som inaudivel.

Ademais, aplicou-se as figuras de linguagem: a
parafrase, a polissemia, a metdfora e o interdiscurso,
por constituirem elementos promissores para a
reconstrucdo dos conceitos tedricos das
enunciacdes®.

A producdo dos dados ocorreu entre o segundo
semestre de 2016 estendendo-se até o primeiro
semestre de 2017. Para garantia do anonimato dos
participantes, utilizou-se a letra “F” referente a palavra
“familiar”, ordinal,

seguidos por numeragao
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respeitando a ordem das entrevistas (F1, F2, F3....,
F35).

A pesquisa seguiu as proposicoes da Resolugdo
466/12 do Conselho Nacional de Saude, sendo
submetida a avaliagdo do Comité de Etica em Pesquisa
da instituicdo, obteve aprovagdo com o nimero de
CAAE 57774916.7.0000.5346, e parecer numero
3.940.550. Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, uma
c6pia ficou na posse do participante e outra via com a

pesquisadora responsavel pela producdo de dados.

Resultados

Este estudo revelou o predominio de um cuidado
essencialmente  feminino, visto que foram
participantes: 29 maes, trés avds, uma tia, uma irma e
um pai. O cuidado desenvolvido tem raizes no cuidado
feminino, solitario, permeado pela abnegacado pessoal
das mulheres. Além disso, a aceitacdo na sociedade de
que para ser uma boa mae é necessario abdicar de sua
propria vida em prol de seus filhos, e muitas vezes, o
cuidado passa a ser exclusivamente materno e
solitdrio, como pode ser visto através das
enunciagdes:

Sou sempre eu [mde]! (F2)

E mais a mde, porque o pai estd sempre nas
lavouras, né!? (F9)

# Eu [mde] voltei para essa cidade, por causa
do tratamento dele! [...] (F10)

[...] Eu sou uma mde que acompanha! [...]
(F11)

E um pouco dificil pra mim [mde], [...] porque o
pai dela era alcodlatra... [...] Tenho trés filhos
especiais, eu acompanho eles em tudo, eles
precisam de mim! [...] (F14)

Eu me separei dele porque ele ndo aceitou ela
ser especial. E ai, eu fiquei com ela. Eu fiquei
sozinha... Eu fiquei sozinha com ela! E muito
dificil! // (F15)
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Eu era sozinha... Eu ndo tinha mde, ndo estava
com o paidela... [...] (F22)

Eu! Eu tenho sete filhos, tenho dois especiais!
O pai trabalha em outra cidade. [...](F24)

Em determinados casos, o cuidado é
compartilhado com algumas pessoas da familia. Entre
estes familiares destacam-se irmaos, avo, tia e
pai/padrasto. No discurso das cuidadoras € possivel
perceber o vinculo fragilizado da CRIANES com o pai,
muitas vezes, por ndo conviverem com 0s
adolescentes ou até mesmo pelo abandono. Todavia,
as mulheres/cuidadoras/maes assumiram a rotina de
cuidados como pode ser observado nos discursos.

E eu [mde] e o pai [padrasto] dela... (F1)

S6 eu! [avo do adolescente] (F6)

NG6s dois... [mde e pai] Ela vai na casa do pai e
a noite ela volta para mim. (F7)

Quando eu [mde] estou no trabalho quem
cuida é o irmdo. [...](F10)

E eu e o pai dela. Outros familiares néo
cuidam! (F12)

Tudo eu! Eu tenho trés especiais, eu fago tudo,
porque eles precisam de mim! (F14)

Ele abandonou. E eu [mde], s6 eu! Eu enfrentei
tudo sozinha! Depois de um ano e pouco o pai
comegou a visitar ela. Ele bebia muito, ndo
convivia com ela... (F15)

[...] Eu [tia] ajudo a minha irmd a cuidar dela,
a minha irmd é que cuida dela [...] mas eu sei
tudo dela também! (F17)

Como eu saio cedo, de manhd ela fica com o
irmdo, ele tem 11 anos... Ele cuida... (F22)

Eu [mde] cuido sozinha, o pai trabalha em
outra cidade! (F24)

O cuidado sempre foi mais comigo [mde], na
luta pelos medicamentos... (F25)

Tinha contato com o pai trés vezes na semana.
S6 que a madrasta ndo permitia... (F28)

Com o passar do tempo as estratégias de cuidado
sdo consolidadas, a busca por informacGes através das

consultas no ambulatério, a procura de auxilio nos
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servicos de saude, o desenvolvimento de

procedimentos no espaco domiciliar, a expertise em
cuidar ao longo do tempo, o interesse em agregar
conhecimento sobre a condicdo de saude e a
adaptacdo para a rotina de cuidados, bem como a
participacdo da CRIANES neste processo.

NOs adaptamos a casa no comecgo, tiramos
tudo o que ndo podia, arrumamos o quarto
dela. Ela também assumiu a responsabilidade
desses cuidados conosco. (F8)

N6s aprendemos e ele também. O
acompanhamento é aqui. Hoje ele faz as coisas
que ele pode fazer, ele se acostumou e nds
também. (F9)

Eu aprendi com o tempo... E eu sei também!
Sdo trés especiais, eu aprendi! (F14)

E eu ndo entendia dessas coisas... E fiquei
desesperada, porque a gente ndo sabe lidar
com isso [sindrome de Down, alteragbes
hormonais e sopro cardiaco]. (F15)

A gente adaptou e ela adaptou a rotina... Até
nas festinhas toda a comida dela é separada.
Hoje a gente sabe como é, a internet, as
receitas e as orientagdes... (F16)

A minha exata dificuldade de procurar um
psiquiatra! Eu resisti, mas precisava de ajuda.
Era porque ela estava agressiva, agora estd em
tratamento e melhorou. (F22)

Até vir pra cd no ambulatdrio, tive que levar
muito na UPA! Até saber o que era! (F23)

Até a sondagem eu aprendi, foram muitas
cirurgias, e eu também tenho outro especial,
eu aprendi com a enfermagem e com o
tempo... (F24)

[...] Procuro na internet e tenho uma pastinha
com manuais sobre o diabetes... (F28)

O atendimento é importante, eu sigo as
orientagcbes e a gente vai pegando o jeito...
(F33)

[...] Com o tempo vai pegando o jeito, jd sabe o
que fazer! (F35)

Outras mulheres, preferem manter sua rotina de
cuidados com a CRIANES, por acreditar que seguir o

tratamento é a melhor estratégia para a manutencao
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da saude do adolescente. Muitas vezes, buscam
auxilio imediato com a equipe de salde, representada
pela enfermagem, especialidades médicas e até
mesmo em pessoas proximas da familia. Esses
recursos representam as fontes de apoio e seguranca.

[...] Sempre pergunto nossas duvidas aqui no
ambulatdrio, nas consultas aqui! (F2)

[...] Sempre pergunto para o médico! Eu nunca
vou pela internet, eu tenho medo! (F6)

[...] Aprendi a ndo deixar duvidas, na consulta
eu pergunto tudo! (F7)

NG6s tiramos todas as duvidas aqui, assim estd
tdo bem controlado... (F12)

A gente vai no posto ou sen@o eu pergunto
para a minha vizinha da frente, ela estd
estudando enfermagem, ela estd fazendo o
curso... (F13)

[...] Tem uma enfermeira muito boa Id
[hospitall, que desde que ela nasceu ajuda ela.
Ela sempre me acompanha, ensina as coisas...
(F15)

[...] O pessoal da enfermagem deu um
minicurso, né? Elas passaram a manhd inteira
nos explicando como aplicar insulina! (F16)

[...] A gente pergunta mais nas consultas aqui,
para a médica! (F19)

[...] Com quatro anos ele teve uma convulsGo
muito grave, que dai ele apagou... Foi horrivel!
Al eu disse “a partir de hoje ele ndo
convulsiona mais, nem que eu ndo tenha que
fazer a ultra répida”. Agora é assim. [...] (F28)

[...] Ndo dd pra ficar com duvida, hoje em dia
tem bastante informacgdo e a equipe de saude
ajuda bastante. Nossa referéncia é aqui,
perguntamos tudo! (F30)

Ligo pra reumatologista e ai ela orienta o que
eu posso fazer na minha cidade... (F32)

O histoérico de saude dos adolescentes revela uma
ampla necessidade dos servicos de saude, e que as
familias procuram estratégias para atendimento e
manutengao dos cuidados. O discurso denota sobre a
institucionais, das

importancia das redes

especialidades médicas para o tratamento da CRIANES
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e a presenca de sintomas que requerem cuidados
especiais. Esses cuidados sdo desenvolvidos com
maior habilidade e aperfeicoamento a partir do
tempo, quando a familia se sente mais segura em
relacio as demandas de cuidados de saude do

adolescente.

Discussao

O cuidado familial é importante para a
manutengdo da vida da CRIANES, o mesmo deve ser
compartilhado entre os membros da familia,
entretanto os achados deste estudo revelam o
cuidado essencialmente feminino, poucas vezes
compartilhado. Cuidar parte das necessidades de
sobrevivéncia da vida humana, é definido como aplicar
a atencdo, interessar-se, tratar’®®. O cuidado ¢é
essencialmente humano, encontrado em todas as
culturas, e fundamental para o desenvolvimento de
criancgas e adolescentes.

O cotidiano de cuidados das CRIANES esta
respaldado no saber da experiéncia feita, nas
habilidades consolidadas a partir do tempo, a partir do
momento em que as CRIANES retornam para o
domicilio e que os cuidadores familiares precisam
desenvolver cuidados de manutenc¢do da vida. Muitas
vezes, os cuidados sdo respaldados na busca por
informacgdes, em praticas de educacdo em saude, nas
orientacdes antes da alta-hospitalar e com pessoas
proximas, como amigos e vizinhos da familia. A rede
de apoio vai sendo constituida e a familia adapta sua
rotina as demandas de satde do adolescente’-°,

Os cuidadores familiares de CRIANES podem ficar
sobrecarregados com as necessidades continuas de
cuidado para sua sobrevivéncia. O cuidado de CRIANES
é muitas vezes desafiador, exigindo treinamento

especializado em muitos casos?l. Outro aspecto a ser
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pensado, é que o cuidado dessa populagdo, muitas
vezes estd associado a figura feminina.

A participacao paterna no cotidiano de cuidado a
CRIANES ¢é pouco presente. Apesar  das
transformacdes sociais e culturais que desmistificaram
a figura materna, que instruem como a mde deve
cuidar de seus filhos, ainda é possivel identificar que
as mulheres e maes cuidadoras de CRIANES tem uma
sobrecarga de cuidados que reflete em desgaste fisico,
emocional e na abdicac¢do pessoal®.

No contexto de representagdo patriarcal, os
processos de culpabilizagdo da mulher se faz presente
quando a familia se desestrutura, em situacdes de
divorcio, quando elas sdo de filhos com algum tipo de
deficiéncia, quando optam por exercer um trabalho
formal as atividades domésticas ou até mesmo
quando ndo desenvolvem agbes atribuidas ao
esteredtipo construido pela sociedade sobre a
mulher?>2,

Estudos internacionais revelam niveis de fadiga
das mades com filhos que possuem necessidades
especiais. A qualidade de vida dessas mades se
deteriora com o passar do tempo em termos de
funcionamento fisico, social e emocional®*. Essas m3es
geralmente apresentam altos niveis de ansiedade e
sintomas depressivos?®. Reduzir a carga de cuidado da
mae e compartilhar o cuidado com outros membros
da familia, aumentar o apoio psicossocial, pode ajudar
a melhorar o estado de saude dessas mulheres-
maes®.

Com a intencdao de serem “boas maes”, as
mulheres dispdem e utilizam dos diversos recursos
possiveis para o desenvolvimento saudavel de seus

filhos. A restricdo do familiar/cuidados e da CRIANES

refletem no isolamento social, na invisibilidade por
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meio das politicas publicas, na exclusdo e
discriminagdo. A relagdo entre a mde e a CRIANES é
tdo forte que, em muitas circunstancias, no exercicio
das atividades que demandam cuidados, ambos se
isolam do convivio familiar e social®> %23,

O cuidado desenvolvido a CRIANES aqui
estudada, tem raizes no amor, no mito culturalmente
construido de que para ser uma boa mae é necessario
abdicar dos projetos pessoais em prol do cuidado
exclusivo. Todavia, este amor que sobrepbe a
qualquer outro tipo de sentimento, o amor materno é
um sentimento humano, e por ser humano tem
limitag®es, incerteza, fragilidades e imperfei¢des?.

Neste sentido, o cuidado concretiza-se em acdes
e interacdes presentes no cotidiano de cada grupo
familiar, buscando alcancar o bem-estar, a realizacdo
pessoal e o desenvolvimento adequado da crianga e
adolescente. Este cuidado acaba sendo exercido de
acordo com os conhecimentos prévios ou os
adquiridos no decorrer da pratica do cotidiano de
cuidado dos cuidadores familiares?’.

Salienta-se, a importancia de ter uma rede social
e de apoio bem estabelecida, pois a mesma se mostra
fraca quando o cuidado é centrado em apenas uma
pessoa, no caso evidenciada por ser a mae. As familias
de CRIANES precisam de uma rede articulada, vasta e
diversificada por individuos e grupos que contribuam
no autogerenciamento de tarefas médicas e a
coordenagdo de cuidados, formando uma rede de
apoio em torno da familia?®. A enfermagem tem um
papel essencial neste processo de coordenagdo do
cuidado, de orientacdo das familias, articulacdo da
rede de apoio e construgao do vinculo.

Quando o cuidador familiar é orientado e esta

preparado para a continuidade dos cuidados da
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CRIANES, consegue equilibrar uma rotina de cuidados
com a manutencdo da vida pessoal, o que podera
melhorar a qualidade de vida do cuidador e,
consequentemente, da CRIANES®. A familia precisa
equilibrar as demandas de cuidados da CRIANES com
suas necessidades de repouso, vida conjugal, insercdo
social e inclusive, atengao aos outros filhos, visto que
o cuidado de CRIANES é priorizado para essas
familias®™.

A enfermagem deve desenvolver agbes de
cuidado aos adolescentes e seus familiares, por meio
de consultas de enfermagem, sala de espera e grupos
de discussdo que facam sentido as suas vivéncias,
valorizando suas necessidades de cuidado®. A
CRIANES e suas familias precisam de espacos sociais
gue permitam romper com o isolamento, promover a
escuta sensivel, quebrar as barreiras e tabus das
necessidades especiais?.

Nesta perspectiva, a enfermagem deve atuar em
prol das familias cuidadoras de CRIANES, rompendo o
carater prescritivo do cuidado, construindo saberes a
partir das necessidades de cuidados apresentadas
pelos adolescentes e suas familias, a fim de que a
educacdo em saude e a construcdo dos saberes
amenizem a fadiga, o cansaco e a sobrecarga do

cuidador familiar.

Conclusao

O cotidiano de cuidado de cuidadores familiares
de CRIANES é marcado pelo cuidado centrado nas
mulheres da familia, que experimentam a
(auto)responsabilizacdo e a sobrecarga do cotidiano,
visto que muitas mulheres abdicam dos ensejos
pessoais em prol do cuidado exclusivo da CRIANES. Os
existéncia de novas

achados evidenciam a

configuragdes familiares, onde separagdes e divorcios
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estdo presentes, devido a rejeicdo paterna em relagdo
a necessidade especial de saude desses adolescentes.

Para cuidar da CRIANES esses familiares elaboram
estratégias por meio do saber da experiéncia feita —
saberes que sdo construidos com suas vivéncias em
relacdo ao cuidado do adolescente. Além disso, o
cuidado pode estar respaldado por informagdes que
os cuidadores familiares acessam, nos saberes de
pessoas proximas do cuidador familiar e nas
instrucdes recebidas por profissionais de saude.

Os enfermeiros desempenham um papel
fundamental, visto que muitas familias ndo sao
preparadas para o cuidado domiciliar da CRIANES. Por
isso, acredita-se no potencial da enfermagem,
identificando necessidades do adolescente e de sua
familia, fazendo encaminhamentos na rede de saude.

A inclusdo de outros membros da familia no
exercicio do cuidado das CRIANES, é importante,
inclusive para que o cuidador familiar possa
desenvolver outras atividades para além da pratica do
cuidado exclusivo. Isso refletira positivamente na
saude fisica e mental, além de amenizar problemas
financeiros, conjugais e pessoais.

Quanto as implicagbes para a pratica, sugere-se a
necessidade de o enfermeiro desenvolver uma
abordagem ampliada sobre a rede que ampara e
acolhe as CRIANES e sua familia. A enfermagem deve
advogar pelo cuidado compartilhado, participativo e
colaborativo por meio da troca de saberes, reflexao,
dialogicidade e construcgdo de vinculo.

Em relacdo as limita¢des do estudo, atribui-se ao
fato de ele ter sido desenvolvido no espaco
ambulatorial, ndo sendo possivel a participagdo de
outros membros da familia na coleta de dados. Por

fim, sugere-se o desenvolvimento de outros estudos
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que contemplem essa face do fendbmeno em

diferentes cenarios de estudo.
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