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ABSTRACT

This is a case study with the aims are to present the history of a child dependent on technology and identify the social
network to support the development of the child dependent on technology. The collected data were described using
flowcharts as genogram and eco-map. Observed the difficulty and complexity of maintaining quality of life with a
child who needs full time care. There is a need more studies on this subject since there is the need to improve the care
provided to these children, which is possible only through studies and research on the topic.

' Enfermeira pela Escola de Enfermagem Alfredo Pinto da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO. Membro da
Associagao Brasileira de Enfermagem Obstétrica - ABENFO. Membro da Associagio Brasileira de Enfermagem - ABEn. Especialista
em Neonatologia pelo Instituto Fernandes Figueiras- FioCruz. Mestranda em Enfermagem na Satide da Crianga na Universidade
Federal do Rio de Janeiro - UFR].

> Doutoranda do Programa de Pés Graduagdo em Enfermagem e Biociéncias -Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro.
Mestre em Enfermagem -Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO) - 2007. Especialista em Enfermagem
Pediatrica - Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFR]) 2003. Especialista em Educacdo Profissional na Area de Satide:
Enfermagem - Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UER]) 2004.Graduagdo em Enfermagem e Obstetricia - Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeio (UNIRIO) 1983. Enfermeira do Setor de Pediatria do Hospital Federal dos Servidores do Estado-
HESE (até 2010). Professor assistente - Departamento de Enfermagem Materno-Infantil (DEMI), Escola de Enfermagem Alfredo
Pinto (EEAP), Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO). Membro do NuPEEMC - Nucleo de Pesquisa, Estudos
e Experimentagio em Enfermagem na Area da Satide da Mulher e da Crianga. Coordenadora do Projeto de Extensio: Qualidade
de vida de criangas com necessidades especiais de satide e seus cuidadores. Experiéncia assistencial, geréncia e pesquisa na rea de
Enfermagem - Satide da Mulher e da Crianga.

> Graduag¢do em Enfermagem e Obstetricia Universidade Federal Fluminense (1988), Especialista em Enfermagem Obstétrica pela
Universidade Federal Fluminense (UFF) 2003, Mestrado em Enfermagem pela Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(UNIRIO) - 1995 e Doutorado em Enfermagem na Area da Satide da Mulher pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFR])
- 2003. Professor Associada II do Departamento de Enfermagem Materno-Infantil (DEMI) da Escola de Enfermagem Alfredo
Pinto (EEAP) da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO), Coordenadora do NuPEEMC - Nucleo de Pesquisa,
Estudos e Experimentacdo em Enfermagem na Area da Satide da Mulher e da Crianga. Experiéncia assistencial e de pesquisa na drea
da satide da mulher e do recém-nascido.

*  Bacharel em Enfermagem e Obstetricia pela Escola de Enfermagem Alfredo Pinto (1975), Mestrado em Enfermagem pela
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (1990) e Doutorado em Enfermagem pela Universidade de Sao Paulo (2003).
Atualmente é Professor Associado nivel 4 da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro- UNIRIO, ocupando o cargo
de Diretora da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto/UNIRIO. Membro efertivo da Associagdo Brasileira de Enfermagem - RJ
e Diretora de Comunicagdo Social da Academia Brasileira de Histéria da Enfermagem (ABRADHENF).Membro Fundador do
Laboratério de Pesquisa de Historia da Enfermagem Laphe/EEAP-UNIRIO. Membro do Laboratério de Estudos em Histéria da
Enfermagem (LAESHE), da EERP-USP. Orienta dissertagdes de mestrado, monografias de especializago, trabalhos de iniciagdo
cientifica e trabalhos de conclusio de graduagdo.Organizadora de oito edi¢des do evento Encontro de Professores e Pesquisadores
de Historia da Enfermagem e Mostra da Produgdo Cientifica de Histdria de Enfermagem no Rio de Janeiro . Autora de livros
de Historia da Enfermagem. Tem experiéncia na area de Enfermagem, com énfase em Enfermagem Médico-Cirtrgica, atuando
principalmente nos seguintes temas: historia da enfermagem - escola, histéria da profissao.

DOI: 10.9789/2175-5361.2017.v9i1.79-84 | Souza EM | Rede social de apoio a uma...

79

. ) < _
J. res.: fundam. care. online 2017. jan./mar. 9(1): 79-84
: AL PP GENF

PPgEnfBio

X5 ESTAD DO RIG D JANETEG



ISSN 2175-5361
Souza EM

DOI: 10.9789/2175-5361.2017.v9i1.79-84
Rede social de apoio a uma...

Descriptors: Disabled Children, Social Support, Pediatric
Nursing.

RESUMO

Trata-se de um estudo de caso com objetivos de apresentar o historico
de uma crianga dependente de tecnologia e identificar a rede social de
apoio ao desenvolvimento dessa crianga. Os dados coletados foram
descritos por meio de fluxogramas na forma de genograma e ecomapa.
Observou-se a dificuldade e complexidade da manutengao da vida com
qualidade de uma crianga que necessita de cuidados em tempo integral.
Fazem-se necessarios mais estudos sobre a tematica uma vez que existe a
necessidade de melhoria na assisténcia prestada a essas criangas, que sé
sera possivel por meio de estudos e pesquisas sobre o tema.

Descritores: Crianga com Deficiéncia, Apoio Social, Enfermagem Pediatrica.

RESUMEN

Se trata de un estudio de caso con el objetivos de presentar la historia de
un nifio dependiente de tecnologia e identificar la red social para apoyar
el desarrollo del nifio depende de la tecnologia. Los datos recogidos se
describen utilizando diagramas de flujo como genograma y eco-mapa. Se
observo la dificultad y la complejidad de mantener la calidad de vida con
un nino que necesita cuidado a tiempo completo. Hay una necesidad mas
estudios sobre este tema, ya que hay la necesidad de mejorar la atencién
a estos nifos, que sdlo es posible a través de estudios e investigaciones
sobre el tema.

Descriptores: Nifios con Discapacidad, Apoyo Social, Enfermeria Pediatrica.

INTRODUCAO

Com as inovagoes tecnoldgicas nas Unidades de Tera-
pia Intensiva neonatal - UTIneo observa-se um aumento
na sobrevida dos recém-nascidos de alto risco. Porém, fre-
qiientemente essas criancas ficam condicionadas a utili-
zagdo ininterrupta de artefatos que monitorem e auxiliem
suas fung¢des vitais além de acompanhamento de servicos de
saude e sociais. Essas criancas sdo conhecidas como criangas
com necessidades especiais de saide (CRIANES), filhos da
tecnologia, ou ainda Criancas Dependentes de tecnologia
(CDT) termo oriundo da literatura internacional Children
with special healthcare needs — por dependerem de disposi-
tivos tecnoldgicos e/ou farmacoldgicos.**

A rede de apoio é uma articulagio entre a familia e os ser-
vigos trabalhando em cooperagio formando um suporte de
cuidado, levando em conta os aspectos afetivos e subjetivos
que envolvem o cuidado. As redes sociais representam as rela-
¢Oes entre familiares, amigos, vizinhos, comunidades, institui-
¢0es, ajudando a superar conflito, receber, utilizar e distribuir
recursos e até mesmo permitir a reinser¢éo social da familia.?

Durante alguns anos as CDTs eram assistidas apenas no
hospital. Entretanto, os avancos tecnologicos tem assegurado
a alta hospitalar. Desta forma, os procedimentos técnicos
complexos que outrora eram realizados no hospital, agora
passam a ser executados pelos familiares. Prestar cuidados
a essas CDTs tem diversas repercussdes. As familias relatam
sentimentos de exaustio, estresse, ansiedade, reformulacdo

do ambiente doméstico a fim de comportar os artefatos tec-
noldgicos, soliddo e isolamento social.**

Diante de todas as implicagbes para essas familias ao
prestarem cuidados a uma CDT, torna-se relevante identi-
ficar a rede que assegura apoio a essa crianca e a sua familia.
Por meio de estudos da rede de apoio poder-se-4 observar
a dimenséo pessoal e institucional dos recursos que geram
beneficios emocionais, fisicos e instrumentais para os mem-
bros dessa rede. Esse trabalho justifica-se pela necessidade
da enfermagem e das demais dreas da satide aperfeigoarem
cada vez mais a assisténcia prestada a essas criancas, esse
aperfeicoamento so serd possivel por meio de estudos e pes-
quisas sobre o tema. A garantia de uma vida normal para
essas criancas se deve a0 acompanhamento multiprofissional
associado ao suporte familiar.

Perante esta conjuntura emerge a seguinte questao: quais
os componentes da rede social de apoio ao desenvolvimento
da crianga dependente de tecnologia. Essa pesquisa apresen-
tada em 6° Simp6sio Nacional, 2012, Rio de Janeiro. Anais
do 6° Simposio Nacional O cuidado em satde na perspectiva
interdisciplinar, 2012.

Diante do contexto apresentado o objeto do estudo: a
rede social de apoio ao desenvolvimento da crianga depen-
dente de tecnologia. Os objetivos sdo: apresentar o histdrico
de uma crianga dependente de tecnologia e identificar a sua
rede social de apoio ao desenvolvimento.

METODO

Trata-se de um estudo de caso uma vez que o foco da
investigacdo, a Crianca Dependente de Tecnologia, ¢ um
fendmeno social complexo e contemporaneo. O estudo de
caso é uma estratégia de pesquisa exploratdria que permite
a avaliacdo de uma unidade social por meio da analise pro-
funda e intensa de situacdes humanas da vida real.®

O contato da pesquisadora com a cuidadora principal
da crianga dependente de tecnologia se deu em uma das
unidades onde a crianga faz atendimento multiprofissional
com diversas especialidades. Pelo quadro e histdria clinica da
crianga apresentar peculiaridades como extremo baixo peso
ao nascer e prematuridade significativa, a cuidadora foi con-
vidada a participar da pesquisa. Como a unidade de atendi-
mento se localiza em outro municipio, a coleta de dados foi
realizada na instituicdo de ensino frequentada pela crianga a
qual se localiza no municipio de residéncia da familia. Esta
instituicdo ndo possui Comité de Etica em Pesquisa; por con-
seguinte foi encaminhada uma solicitagio a responsavel pela
creche apresentando os objetivos do estudo, a justificativa, os
procedimentos utilizados e a proposta de agendamento do
dia e hora para a realizagdo da entrevista com a responsavel
pela crianga. O local da coleta de dados foi escolhido pela
cuidadora e previamente agendada pela mesma.
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O projeto se desenvolveu segundo as determinagdes da
Resolugdo CNS 196/96° do Conselho Nacional de Saude
que atende as questdes da pesquisa com seres humanos.
Sabendo que toda pesquisa oferece algum risco aos par-
ticipantes entende-se que esta pesquisa apresentou risco
minimo as participantes.

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pes-
quisa (CEP) da institui¢do promotora do estudo (Universi-
dade Federal do Estado do Rio de Janeiro) para apreciagdo e
foi aceito sob n° 09188512.7.0000.5285.

O elemento indice, a crianga depende de tecnologia foi
escolhida pela sua extrema prematuridade e baixo peso,
diversidade de servigos de satide que demanda da rede de
aten¢do e pequena familia nuclear. A cuidadora foi con-
vidada a participar da pesquisa e devidamente orientada
sobre objeto, objetivos, riscos, método e etapas da mesma.
Foi ofertado o termo de consentimento livre e esclarecido -
TCLE e explicado sobre o anonimato dos participantes, dos
beneficios e ndo maleficios do trabalho.

A coleta foi realizada por meio de entrevistas com ques-
toes abertas direcionadas aos objetivos propostos cujas res-
postas foram gravadas e posteriormente digitadas em um
banco de dados pelo entrevistador. As perguntas foram res-
pondidas pelo cuidador principal desta crianca uma vez que
a mesma ainda ndo apresenta desenvolvimento cognitivo
suficiente, ndo apresentando interacio verbal ou nao verbal
que a permita responder as questdes abordadas.

Os dados coletados foram descritos e analisados por
meio de fluxogramas na forma de genograma e ecomapa.
No genograma foram tecidas as informagoes que se configu-
raram no nucleo familiar. Para a constru¢do do genograma
é necessaria a escolha de uma pessoa indice neste caso foi
eleita a crianca dependente de tecnologia.”

Os resultados foram coletados a partir do genograma e
do ecomapa da crianga. O ecomapa traga as relagdes entre a
familia e a comunidade, é estruturado a partir dos relacio-
namentos mais amplos, rede externa da crianga para atender
suas demandas. Ele avalia as redes de apoio que se fazem
efetivas indicando o grau de necessidade de investimento da
enfermagem; uma familia com poucas conexdes com a comu-
nidade precisa de maiores intervengdes da enfermagem.”

A anilise dos dados ocorreu a luz do Modelo Calgary
de Avaliacdo das familias. A avaliacdo familiar envolve os
aspectos estruturais da familia. Essa andlise é feita conside-
rando o Ambito individual, o sistema familia e o contexto
como um suprassistema’.

O cuidador principal é o centro de sua rede e articula-
dor das possibilidades de suporte para as necessidades da
crianga. E ele o ponto de enfrentamento das burocracias e
conflitos e aquele que conseqiientemente se desgasta.

O genograma por meio de seus simbolos e codigos ilus-
tra as pessoas e as relagdes que se circunscrevem na rede

A época que o projeto foi encaminhado ao Comite de Etica em
Pesquisa esta ainda era a resolu¢do vigente.

familiar, ou estrutura interna da cuidadora (pessoa indice).
As relages conjugais mostram-se pelas linhas horizontais de
conexdo que ligam os pais. O homem fica a direita, mulher
a esquerda. Deve-se levar em conta nesta estrutura interna
se os vinculos relacionais da familia sdo fortes, superficiais,
médios, interrompidos ou conflituosos.”

A relagdo estabelecida entre a familia e os diversos ele-
mentos da rede social, foi representada por linhas escuras,
claras, tracejadas e sinuosas, que signiﬁcam respectivamente
ligagdes: fortes, fracas, interrompidas e conflituosas. As setas
ao lado de cada linha representam o fluxo de troca entre o
cuidador e os elementos da rede. As setas que incidem para
ambos os lados indicam que hé equilibrio no fluxo de forgas,
enquanto que as setas que incidem apenas para um dos lados
sinalizam um fluxo desequilibrado de forgas.”

RESULTADOS

O Genograma da cuidadora é colocado em um circulo
e a partir dai tracam-se os relacionamentos com a familia
e o sistema mais amplo, o Ecomapa. O tracejado indica os
vinculos relacionais e o fluxo de permutas entre a cuidadora
e o universo que se criou pelo fato dela possuir uma crianga
dependente de tecnologia devido a prematuridade.

Apresentado o Genograma
A pessoa indice

Foi realizada a constru¢do do ecomapa e do genograma
de uma crianc¢a nascida em 29 de abril de 2010. Essa crianga
foi fruto da decima terceira gestagdo. Ndo foram realizadas
consultas de pré-natal. O parto foi considerado aborto por
ter ocorrido com quatro meses e 28 dias de idade gestacio-
nal. Nao foram medidos perimetro cefalico, abdominal ou
toracico e comprimento. O seu peso ao nascer era de 0,370
gramas esse baixo peso ao nascer e a baixa idade gestacional
comprometeram o desenvolvimento dessa crianga. Apos o
parto foi abandonada na lixeira do hospital sendo encon-
trada posteriormente por funciondrios do servico de lim-
peza, desenvolveu septicemia.

Ao nascer esteve nove meses na Unidade de Tratamento
Intensivo Neonatal (UTINEO) de um hospital publico da
cidade de Petrdpolis. Durante a permanéncia na Utineo ali-
mentava-se por um cateter oro gastrico. Aos trés meses de
vida apresentou hemorragias na retina e desenvolveu retino-
patia da prematuridade que é uma doenga vascular prolifera-
tiva que acomete a retina do recém-nato. Apesar de sua etio-
logia ser multifatorial, o mais relevante fator é a imaturidade
da retina em fungdo da prematuridade do bebe.?

Fez uso de Dapakene até o nono més de vida a fim de
controlar e evitar as crises convulsivas que posteriormente
foram identificadas como crises de abstinéncia ao crack o
qual a mae bioldgica fazia uso durante a gestacdo. Por serem
consideradas crises convulsivas a crianga era contida no leito
o que lhe acarretou deformagdes Osseas nos artelhos que
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comprometem até hoje sua motricidade. Houve um atraso no seu desenvolvimento psicomotor. Apds a sua alta hospitalar foi
encaminhado ao abrigo da cidade.

No periodo da coleta de dados estava com dois anos e sete meses e ainda ingeria apenas comida pastosa por apresentar
dificuldade de deglutir alimentos sdlidos em decorréncia dos nove meses alimentando-se por sonda oro géstrica, o tnico leite
que a crianca podia ingerir era o Nestogeno 2.

O cartio de vacinagio estava atualizado, tendo sido realizados dois esquemas da vacina Hepatite B uma vez que ao hemo-
grama néo havia sido constatado anticorpos para este virus ap6s o primeiro esquema. Apresentou reagido a BCG apds um
ano da aplica¢io. Teve candidiase em regido pubiana com um ano de idade. Fazia uso de nebulizagio varias vezes por semana
pois apresentava dispneia.

Quanto ao seu desenvolvimento da crianga a coleta de dados revelou que ela rolou com um ano de vida, sustentou a
cabeca aos dois anos, comegou a engatinhar aos dois anos e sete meses, ainda nio fala e apresentou denti¢do com um ano.

Figura | - Genograma e Ecomapa, Elaborada pelo Autor, 2012
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A cuidadora principal

A principal cuidadora da crianga, sua mae adotiva, conheceu a crianca porque trabalha na Secretaria de Satude de sua
cidade. O juiz determinou que este 6rgéo providenciasse as especialidades médicas que a crianga demandava em um prazo
de dez dias. A mée adotiva entdo encarregada de providenciar os médicos solicitados pelo juiz foi ao orfanato onde a crianga
se encontrava e solicitou a adogao especifica do mesmo a qual foi liberada com uma semana. Tem 51 anos de idade. Nega
uso de drogas ilicitas, assim como tabagismo e etilismo. Possui renda familiar de dois salarios minimos e nega receber auxilio
econdmico para cuidar da crianga. Porem conta com pessoas proximas como vizinhos e colegas de trabalho pra cuidarem
da crianga. A pessoa com quem mora paga o plano de saiide uma vez que a crianga ndo consegue os atendimentos dos quais
precisa pelo SUS. Na rede particular, cada sessdo de fisioterapia e fonoaudiologia sairiam a 70 reais e com a frequéncia que ele
utiliza esses servicos é de trés vezes por semana o plano de satde sai menos dispendioso que pagar cada sessdo. A cuidadora
ndo conseguiu o auxilio financeiro pelo INSS mesmo que este beneficio tenha sido solicitado judicialmente no momento da
adogdo. A mae também possui gastos com a creche particular. A escolha de tird-lo da creche ptibica municipal foi feita apds
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saber que na creche da prefeitura a crianga era colocada para
dormir na hora do almo¢o uma vez que a mesma deman-
dava tempo excessivo para oferta da refei¢io.

Dos 734 reais que recebe de saldrio, separa 435 para o
aluguel. Mora na cidade de Petrépolis no estado do Rio de
Janeiro, possui dois filhos do primeiro casamento um de 21
anos e outro de 25, ambos moram na cidade do Rio de Janeiro,
porém em casas separadas. Mora com a crian¢a e com outra
pessoa. Aos fins de semana vai ao Rio de Janeiro e reveza-se
entre as casas dos dois filhos. E Graduada e trabalha no setor
administrativo da Secretaria de Satide de Petrdpolis. Essa esco-
laridade favorece o entendimento das informagdes que lhe sdo
transmitidas. Sua situagdo laboral, funcionaria publica, tam-
bém a favorece uma vez que ¢ dispensada nos horarios que
necessita levar a crianga aos servigos de saude supracitados.

Apresentando o Ecomapa

A companheira da cuidadora paga 159 reais de plano
de saude. A cuidadora possui dois filhos mais velhos que
cursam o Ensino Superior e um deles é académico da area
de satde fato que lhe facilita o entendimento até mesmo de
algumas patologias.

O tratamento de neurohabilitagio é realizado na rede
Sarah, uma institui¢do federal, situada na zona oeste da
cidade do Rio de Janeiro. Os médicos dessa instituicdo des-
cobriram que a crianga possui um cisto composto por liquor
no lado esquerdo do cerebelo e que 0 mesmo nio possui
massa cerebral do lado direito. Os neuropediatras ainda
ndo conseguem explicar o desenvolvimento psicomotor da
crianga devido ao comprometimento destas estruturas.

A mie procurou o servico de oftalmologia nas Institui-
¢Oes publicas, mas nao obteve éxito. O hospital do Rio de
Janeiro que possui especialistas em retinopatia da prematuri-
dade, o Hospital dos Servidores do Estado ndo ofereceu tra-
tamento a crianga. Por esta razio a crianca é acompanhada
no Instituto Brasileiro de Oftalmologia, uma institui¢ao
particular com custo de 500 reais por consulta. A cuidadora
néo conseguiu nenhum atendimento pelo SUS. Atualmente
as consultas sdo a cada seis meses mas nos primeiros meses
eram a cada dois.

Faz fisioterapia trés vezes por semana, terapia ocupa-
cional trés vezes por semana, fonoaudiologia trés vezes por
semana e uma vez por més faz exames laboratoriais por
constantemente apresentar anemia e vai ao pediatra de duas
a trés vezes por més. Faz natagdo uma vez por semana.

Foi a Fundagéo para o Estudo e Tratamento das Defor-
midades Craniofaciais - FUNCRAF no Mato Grosso do Sul
para uma consulta com otorrinolaringologista que indicou o
implante coclear mas ndo conseguiu que esse procedimento
fosse realizado pelo SUS por nao haver garantia de 100% de
correcio do déficit auditivo da crianca.

Asvacinas s3o administradas no setor de epidemiologia do
Hospital Nelson Faearp, uma instituicdo municipal da cidade
de Petrépolis. Além das vacinas basicas que constam no Plano
Nacional de Imuniza¢ido do ministério da Satide a crianca faz

uso de vacinas distintas que estdo disponiveis apenas nos Cen-
tros de Referéncias de Imunobioldgicos Especiais - CRIES. A
cuidadora precisou ir a outro municipio a fim de realizar um
esquema especias da hepatite B no CRIES.

DISCUSSAO

Recém-nascido prematuro ou pré-termo é aquele nas-
cido antes de 35 semanas de idade gestacional. Esta crianga
apresenta maior vulnerabilidade para comprometimentos
no desenvolvimento em diversas dreas como aprendizagem,
atengio, comportamento, relacionamento interpessoal, alem
de déficit cognitivo, motor e visual pela imaturidade do sis-
tema neural. Por essa razdo é considerado um recém-nascido
de alto risco. O baixo peso e a idade gestacional estao inti-
mamente relacionados com a mortalidade neonatal, sendo
maior o risco de morbidade quanto menor forem esses fato-
res estando a adaptagdo extrauterina explicitamente com-
prometida pela imaturidade dos 6rgaos.”*

Nao se tem observado na literatura uma alteragéo signi-
ficativa de problemas neuroldgicos especialmente nos pre-
maturos com 25 semanas ou menos. Porem se faz necessério
uma assistencia multiprofissional para uma vida normal.
Como mesmo os prematuros sem conseqiiéncias graves
necessitam de interven¢des amparas pelas familias é rele-
vante estimular tratamentos terapéuticos e preventivos das
doengas psicomotoras, cognitivas, visuais e sociais.'*!"!?

A familia das CDTs passam por muitas transforma-
¢oes. Na esfera emocional observa-se uma sobrecarga fisica
e emocional. Na esfera social é observado um isolamento
social desta familia. E, na esfera financeira o suporte para
obtengdo de recursos nem sempre é garantido pelo sistema
publico de saude.

Observa-se uma busca ativa da mae por ampliar e solidi-
ficar a rede de apoio. Esta busca apoio comunitario, o envol-
vimento dos demais membros da familia bem como inte-
ragdes com a sociedade por meio das institui¢cdes de saude.
Esse apoio nem sempre lhe é assegurado. Ainda assim ela
executa o autocuidado e necessita cuidar de outro que em
partes depende se seu proprio bem-estar. A tarefa torna-se
ainda mais ardua quando esse outro depende dela que seus
direitos mais basicos sejam assegurados.

Observa-se uma rede ampla porém com recursos des-
centralizados onde o apoio pode ser visto por meio dos vin-
culos e das interagdes com as pessoas de quem recebe provi-
sdo material, afetiva, emocional e praticos.

Observa-se a dedicagdo preferencialmente feminina
relata em diversos estudos. Ao buscar ser o principal ele-
mento que assegura o cuidado fisico e emocional da crianca
esta limita sua rede social de convivéncia com outras pessoas
que a cercam. Desta forma renuncia a atividades de lazer e
papéis que antes lhe cabiam.

Esta mulher entende a importancia do recurso profissio-
nal e busca auxilio ndo apenas nas instituicoes mas também
nos profissionais que a compde. Alguns profissionais foram
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destacados pela mao porém a enfermagem nio foi referida
em nenhum momento durante a entrevista. A enfermagem
é fundamental no processo de adaptagdo da familia a nova
realidade: receber uma crianga dependente de tecnologia.
Ela desempenha papel de interven¢do e garante suporte
frente a
uma grande responsabilidade nesse cendrio a enfermagem,
a familia e também a rede de apoio.

Acredita-se que o conhecimento da rede social deste
grupo possa contribuir com a melhoria da qualidade de vida
e a ampliagdo dos cuidados prestados. Pode-se dar destaque
também ao suporte religioso e espiritual como uma forma
de rede de apoio enquanto dimensdes socioculturais para
darem sentido aos processos de vida e de morte.**

Aliado a familia e a enfermagem o principio de integrali-
dade do SUS vem para complementar a assisténcia prestada
as CDTs. Por meio da busca por uma maior percep¢io das

nova realidade instalada. Desta forma, possuem

necessidades desse grupo e buscando a melhor forma de res-
ponder a essa necessidade. Nao apenas as necessidades mais
urgentes como o atendimento oportuno e alivio de sofri-
mento mas também informagao e interveng¢des que minimi-
zem problemas vindouros.

CONCLUSAO

Por meio dos instrumentos de avaliagio da rede de
apoio de uma CDT observou-se a dificuldade e complexi-
dade da manutengio da vida com qualidade de uma crianga
que necessita de cuidados em tempo integral. Em oposi¢éo
ao principio de integralidade pertinente ao SUS o acesso e
disponibilidade aos servigos essenciais a vida dessa crianga
sdo escassos e falhos em alguns momentos; porém sio com-
pensados até o momento eficazmente pela rede de apoio que
garante o suporte a cuidadora. Fazem-se necessarios mais
estudos sobre a temética uma vez que existe a necessidade da
enfermagem e das demais dreas da satide aperfeicoarem cada
vez mais a assisténcia prestada a essas criangas, esse aperfei-
goamento s6 serd possivel por meio de estudos e pesquisas
sobre o tema.

REFERENCIAS

1. Okido, A.C.C, Pizzignacco T.M.P, Furtado, M.C.C,, Lima R A.G.
Crianga dependente de tecnologia: a experiéncia do cuidado
materno. Rev Esc Enferm USP. [internet] 2013. [citado 2013 marco
15]. 46(5):1066-1073, 2012. Disponivel em: http://www.scielo.br/
scielo.php?pid=S0080-62342012000500005&script=sci_arttext.

2. LINDSEY, B. Therapeutic Camps and their Impact on the Family of
Children with Special Health Care Needs: A Mixed Method Study.
East Tennessee state university. Dec 2014.

3. Moura, C. V. D. A, Landim, E L. P, Collares, P. M. C., Mesquita,
R. B. D,, Valdés, M. T. M.. (2010). Rede de apoio social ao familiar
cuidador de pessoa com Atrofia Muscular Espinhal I e II; Rev
bras promog satde [internet]. 2012, [citado 2013 margo 15]. 23.2
(2010). Disponivel em: http://ojs.unifor.br/index.php/RBPS/article/
view/2006.

4. BETHELL, C. D. et al. Taking stock of the CSHCN Screener: a review
of common questions and current reflections. Academic pediatrics,

[internet]. dec 2014. Disponivel em: http://www.sciencedirect.com/
science/article/pii/S1876285914003799.

10.

11

12.

Furtado, C., Lima, R. A. G. L.. Crianga dependente de tecnologia: a
experiéncia do cuidado materno. Rev Esc Enferm USP, v. 46, n. 5, p.
1066-1073, 2012.

Meirinhos, M.; Osério, A. O estudo de caso como estratégia de
investigagdo em educagdo. EduSer Revista de educagéo, v. 2, n. 2, 2011.

Wright, L. M.; Leahey, M. Enfermeiras e familias: Um guia para
avaliagdo e intervengdo em educagio. EduSer. Revista de educagio, v.
2,n.2,2012.

Rabello, C. A. E. G., Rodrigues, P. H. A. Saude da familia e cuidados
paliativos infantis: ouvindo os familiares de criangas dependentes
de tecnologia. Ciénc Satde Coletiva, [internet]. 2012, [citado 2013
margo 15]. 15(2), (2010) 379-388. Disponivel em: http://www.scielo.
br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51413-81232010000200013.

Salge AKM, Viera AVC, Aguiar AKA, Lobo SE Xavier RM, Zatta
LT, et al. Fatores maternos e neonatais associados a prematuridade.
Rev Eletr Enferm. [internet] 2013. [citado 2013 marco 8].

11(3): 642-6, 2010. Disponivel em: http://repositorio.bc.ufg.br/
bitstream/123456789/49/5/v11n3a23.pdf.

Lamonica. D.A.C., Picolini, M.M. Habilidades Do Desenvolvimento

De Prematuros. Revista CEFAC. [internet] 2013. [citado 2013 mar¢o
15]. v.11, Supl2, 145-153, 2009. Disponivel em: http://www.scielo.br/

pdf/rcefac/v11s2/51-08.pdf.

. SOLE, M. et al. 27. Prognostic role of spectral analysis of the EEG in

premature infants. Clinical Neurophysiology, v. 126, n. 1, p. €7, jan
2015. Disponivel em: http://www.sciencedirect.com/science/article/
pii/S1388245714005860.

CAINELLL E. et al. 19. Early brain connectivity differences in
premature infants. Clinical Neurophysiology, v. 126, n. 1, p. €5, jan
2015. Disponivel em: http://www.sciencedirect.com/science/article/
pii/S1388245714005781.

Recebido em: 18/12/2014
Revisdes requeridas: 17/09/2015
Aprovado em: 15/06/2016
Publicado em: 08/01/2017

Autor responsavel pela correspondéncia:
Emanuelle Marques de Souza

Av. Presidente Vargas 2007

Apt 803, Cidade Nova

CEP: 20210-030

J. res.: fundam. care. online 2017. jan./mar. 9(1): 79-84

84



