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Resumo

Objetivo: Conhecer as estratégias de cuidado para a manutengdo da vida de adolescentes com
necessidades especiais de saude a partir do discurso de familiares/cuidadores. Metodologia:
Pesquisa qualitativa, descritiva com coleta de dados realizada em prontuarios e entrevista
semiestruturada com 35 familiares/cuidadores de adolescentes usuarios do ambulatério de
especialidades de um hospital universitario. As entrevistas foram submetidas a dupla
transcrigdo e posteriormente a analise de discurso na corrente Pecheutiana. Resultados: O
discurso dos familiares enfatizou as demandas de cuidados requeridas pelos adolescentes e as
estratégias para a manutencdo da vida. Muitas familias precisaram se reestruturar em prol dos
cuidados, adequar as atividades do cotidiano da familia e percorrerem um longo itinerario em
busca de cuidados especializados. Conclusfes: As estratégias de manutencao da vida referem-
se aos cuidados cotidianos, na realizacdo de atividades de higiene, uso correto de
medicamentos, cuidados com a alimentacdo, com o vestuario, na realizacdo do hemoglicoteste
e da sondagem vesical. Acredita-se que o vinculo com os profissionais e a educacdo em salde
sdo estratégias essenciais para a continuidade do cuidado com vistas a integralidade do

cuidado destes adolescentes e suas familias.
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Abstract

Obijective: To know the care strategies for maintaining the lives of adolescents with special
health needs from the discourse of family members/caregivers. Methodology: Qualitative,
descriptive research with data collection carried out in medical records and semi-structured
interviews with 35 family members/caregivers of adolescents using the outpatient clinic of a
university hospital. The interviews were subjected to double transcription and later discourse
analysis in the Pecheutian current. Results: The family members' discourse emphasized the
care demands required by the adolescents and the strategies for maintaining life. Many
families needed to restructure themselves in favor of care, adapt the family's daily activities
and travel a long itinerary in search of specialized care. Conclusions: Life-sustaining
strategies refer to daily care, performing hygiene activities, using medicines correctly, taking
care of food, clothing, performing blood tests and bladder catheterization. It is believed that
the bond with professionals and health education are essential strategies for the continuity of
care with a view to the integral care of these adolescents and their families.

Keywords: Adolescent health; Chronic disease; Family; Nursing.

Resumen

Obijetivo: Conocer las estrategias de atencion para mantener la vida de los adolescentes con
necesidades especiales de salud a partir del discurso de los familiares/cuidadores.
Metodologia: Investigacion cualitativa y descriptiva con recoleccion de datos realizada en
registros meédicos y entrevistas semiestructuradas con 35 familiares/cuidadores de
adolescentes que utilizan la clinica ambulatoria de un hospital universitario. Las entrevistas
fueron sometidas a doble transcripcion y posterior analisis del discurso en la corriente
pecheutiana. Resultados: El discurso de los miembros de la familia enfatiz6 las demandas de
cuidado requeridas por los adolescentes y las estrategias para mantener la vida. Muchas
familias necesitaban reestructurarse en favor de la atencion, adaptar las actividades diarias de
la familia y recorrer un itinerario largo en busca de atencién especializada. Conclusiones: las
estrategias para mantener la vida se refieren a la atencion diaria, la realizacion de actividades
de higiene, el uso correcto de los medicamentos, el cuidado de los alimentos, la ropa, los
analisis de sangre y la cateterizacion de la vejiga. Se cree que el vinculo con los profesionales
y la educacidn para la salud son estrategias esenciales para la continuidad de la atencion con

miras a la atencion integral de estos adolescentes y sus familias.




Research, Society and Development, v. 9, n. 6, 88963387, 2020
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v9i6.3387

Palabras clave: Salud del adolescente; Enfermedad crénica; Familia; Enfermeira.

1. Introducéo

Pertencem ao grupo de Children with special healthcare needs, as criangas e
adolescentes com necessidades especiais de salde consideradas nos Estados Unidos como
aquelas entre 0 aos 17 anos, e no Brasil foram traduzidas livremente como criangas com
necessidades especiais de satide (CRIANES)(1).

Neste estudo, os adolescentes foram incluidos no grupo de CRIANES. Estas sdo
aquelas que tém ou estdo em maior risco para uma doenca cronica, uma condicdo fisica de
desenvolvimento, comportamental ou emocional, com deficiéncia que variam de leve a grave,
com ampla utilizacdo de servicos de saude variados e especializados, prolongadas
hospitalizagdes e complexos esquemas de uso de medicagéo, este grupo necessita dos servigos
de saude para além dos adolescentes em geral(1-3).

O grupo das CRIANES podem ser sistematizadas em seis grupos de acordo com suas
necessidades e demandas de cuidados de saude: Demandas de desenvolvimento (que
requerem reabilitacdo psicomotora e social); Tecnoldgicos (que necessitam de algum tipo de
tecnologia em seu corpo, como bolsas de colostomia, canula de traqueostomia, entre outros);
Medicamentosos (aquelas que sdo farmacodependentes); Habituais Modificados (dependem
de modificacdes/adaptacdes na realizacdo de tarefas comuns do dia a dia, o que inclui auxilio
para higiene, alimentacdo e locomocéo); Mistos (apresentam mais de um tipo de demanda de
cuidados associados); Cuidados clinicamente complexos (ha uma combinacdo de todas as
anteriores incluindo o manejo de tecnologias de suporte de vida)(1,4-6).

Criancas e adolescentes com deficiéncia, com doencas cronicas, em condi¢bes
crbnicas, e/ou com necessidades educacionais que necessitem de cuidados especiais de saude
para além de outras criancas e adolescentes de sua faixa etaria caracterizam os participantes
deste estudo(7). As diferentes denominagfes que tratam das necessidades especiais de saude
na infancia e adolescéncia: doenca crbnica, condicdo cronica de salde e criangas com
necessidades especiais de salde evidenciam uma transformacéo de tratamento, na tentativa de
nomear uma caracteristica, sem estigmatiza-la.

Os cuidados de saude requeridos por estas criancas e adolescentes sdao complexos,
especializados, diversificados, incluindo diversos segmentos de satde. Elas tém necessidades
singulares, demandando da rede de atencédo a satde e dos profissionais integrantes dessa rede,

inclusive os enfermeiros, sensibilidade para acolhé-los por meio do cuidado apoiado,
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ampliado, continuo, proativo e resolutivo(8).

Diante desse contexto, é necessario dispensar atencdo aos adolescentes com
necessidades especiais de saude, considerando as demandas de cuidados no cotidiano e 0s
servigos de saude requeridos por esse grupo, suas especificidades, que podem ser ainda mais
complexas durante a adolescéncia. Neste sentido, torna-se imprescindivel dar voz a este
grupo.

Frente ao exposto, este artigo objetiva conhecer as estratégias de cuidado para a
manutencdo da vida de adolescentes com necessidades especiais de salde a partir do discurso

de familiares/cuidadores.

2. Metodologia

Estudo descritivo, exploratério com abordagem qualitativa, desenvolvido no
ambulatério pediatrico, referéncia no atendimento de adolescentes com necessidades especiais
de salde, na regido central do sul do Brasil(9).

Pesquisas descritivas e exploratorias constituem uma etapa indispensavel para se obter
explicagdes cientificas(10). Estudos descritivos objetivam descrever caracteristicas de
determinada populacdo, fenémeno ou a relacdo entre variaveis(11). Pesquisas exploratorias
proporcionam visdo geral e tipo aproximativo acerca de determinado fenémeno, constituindo
uma ampla etapa de investigagdo(10).

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas, em que 35
familiares/cuidadores de adolescentes com necessidades especiais de saude foram
entrevistados. Utilizou-se como critério de inclusdo familiares que estivessem presentes na
consulta ambulatorial do adolescente e que exercessem o papel de cuidador principal no
ambito domiciliar, com condi¢BGes cognitivas de participar da entrevista. Excluiram-se
familiares que nunca tivessem desenvolvido cuidados aos adolescentes.

A coleta de dados foi organizada pela leitura de prontuarios, a fim de avaliar se 0s
adolescentes respondiam aos critérios de classificacdo da triagem de CRIANES(12), seguido
pelo convite em participar de forma voluntaria da pesquisa. A partir do aceite, 0s objetivos do
estudo foram elucidados.

A caracterizagdo dos participantes e as entrevistas foram realizadas em uma sala anexa
ao ambulatério de especialidades a fim de respeitar a privacidade e o anonimato dos
participantes. A fim de constatar a saturacdo tedrica e encerrar a coleta de dados utilizou-se o
critério de amostragem em pesquisas qualitativas(10).
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O é&udio das entrevistas foram gravados e duplamente transcritos, posteriormente
foram submetidas a Analise de Discurso filiada a corrente francesa, com intuito de promover
uma reflexdo geral sobre a significacdo dos discursos produzidos e as formas de producéo de
sentido, a fim de manter os principios sobre a relacéo lingua/sujeito/historia/ideologia a partir
do discurso(13). Para a andlise procedeu-se da seguinte forma: audicdo, transcricdo,
organizacdo das enunciacdes e materializagdo do corpus do estudo, etapa que configurou a
materialidade linguistica. Seguido pela aplicacdo de dispositivos analiticos (paréafrase,
polissemia, metafora, interdiscurso e silenciamento).

Os dados que originaram este artigo foram extraidos do banco de dados vinculado a
Tese de Doutorado em Enfermagem: “O cuidado no cotidiano de adolescentes com
necessidades especiais de satde: implicagdes para a enfermagem”. A pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria, com nimero de
CAAE 57774916.7.0000.5346, e parecer numero 3.940.550. Para manter o sigilo dos
participantes do estudo, foi utilizado o cddigo F correspondente a familiar, seguido por

ndmero ordinal aleatorio.

3. Resultados

Os discursos dos familiares/cuidadores enfatizaram as demandas de cuidados
requeridas por adolescentes com necessidades especiais de salde e as estratégias para a
manutencdo da vida. Esses adolescentes apresentam demandas de cuidados para a
manutencdo da salde e sobrevivéncia que requerem readequacdo e restruturacao familiar.
Muitas vezes, € necessario adequar a atividades do cotidiano da familia, modificar o ambiente

domeéstico e até mesmo os habitos, em prol da manutencdo da satde do adolescente.
As convulsbes que dava em qualquer lugar! [...] Ela toma medicacéo... faz uns dois
anos que ndo tem desmaios! [...] Ela tem uma perna mais curta que a outra
(dismetria), uma cresce e a outra ndo acompanha. [...] Ela ndo respira pelo nariz, ela
respira so pela boca, ai dificulta até na hora de dormir também! (F1)

Mudei cortina, tapete, gato... bicho... tudo! (F2)

E, o0 travesseiro de pena eu tirei! (F6)
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Ah, teve menos tapete, menos cortina, os cobertores. Ndo tem bicho de estimacao
doméstico. (F9)

N&o tem tapete, ndo tem cortina, ndo tem urso de pelucia, é sé edredom. Ah, acho que

iSS0... A gente t& sempre cuidando! (F20)

Entre as demandas de cuidados dos adolescentes, destaca-se 0 cuidado
medicamentoso, visto que alguns adolescentes sao farmacodependentes devido sua condicéo

de saude, o discurso dos familiares revela a ampla utilizacdo de medicamentos.

Ele toma remédio de manha e de noite... [...] (F3)

Ele faz acompanhamento para asma e para o desenvolvimento. Ja fez outros
medicamentos mas agora € so esses ai! Ele leva a bombinha (aerossol dosimetrado)

junto... na escola. (F9)

Agora ela estd tomando que € para esse problema da tiredide que ela tem, esse ela
esta usando meio sempre... (F15)

Ela toma uma semana, da uma parada, toma de novo... [...] E, mas normalmente

quando ela para volta tudo de novo! (F20)

N&o, agora ela s6 toma medicacio para os nervos... T4 controlado as convulsdes.
(F22)

Faz pra asma, faz antibi6ticos em caso de infeccdo urindria, por causa da sondagem
de alivio diaria. Ele usa o célcio, e ele usa outra medicacdo também que é para nao

dar convulsdo... (F24)

Ele usa direto! Pra ele ndo pegar infeccdo (depois da leucemia). E ele ja pegou
bactéria, fungo e tudo que tinha direito! (F30)

A necessidade especial de satde foi descoberta de diversas formas, a historia de satde

do adolescente reflete na aceitacdo familiar sobre os cuidados, a participacdo do adolescente,
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sua autonomia para a manutencao da vida.

Faz uns seis ou sete anos... Ela tinha falta de ar... (F2)

Ela tem cardiopatia congénita, Tetralogia de Fallot e ela fez a cirurgia para o sopro
cardiaco. (F4)

Ela era gordinha, mas de estar assim, faz uns quatro anos... (F5)

E uma sequela de uma meningite que ela teve com seis dias de vida. Ela teve a

meningite e com 29 dias ela fez uma tomografia que apresentou a hidrocefalia... (F7)

Sim, desde que deu isso ai (diabetes)... Ele emagreceu sim! Uns 15 ou 20kg... (F11)

No inicio ela perdeu mais 13kg em um més... Tomava bastante liquido no inicio... Foi

na mesma semana que a gente descobriu! Foi muito rapido! (F16)

Ela tem umas alergias na pele, umas manchas também... Foi o pediatra que pediu um

exame de sangue e dai a gente fez. E a glicose dela era um pouco alterada... (F17)
Eram mais infec¢des que ele tinha... Chegou a ficar internado... (F19)

Ela é pré-diabética e estd com a pressdo (arterial) alterada. Tem deficiéncia de
aprendizagem... Desde pequenininha, desde bebezinha! Sempre tinha! E ela era

sempre muito irritada... Muito braba... Muito ansiosa... (F21)

Ele caiu e a gente ndo sabia que ele tinha essa doenca no rim. E eu ndo sabia por qué,

achei que era s6 porque ele tinha caido. (F23)

O reumatismo atingiu o pulm&o dela... [...] E tudo decorrente do reumatismo. Mais de
cinco medicamentos por dia... Mas ela sempre agiu normal, sabe?! (F32)

Outros familiares/cuidadores trazem em suas enuncia¢es que quando crianga, alguns
adolescentes tiveram nascimento normal, sem qualquer alteracdo, que as maes fizeram pré-
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natal e acompanhamento, e s6 souberam da condi¢do de salde a partir da observacdo do

crescimento, desenvolvimento e comportamento apresentados pelos adolescentes na infancia.

Porque ele tem sopro cardiaco e foi descoberto quando deu a convulséo nele. Dai 0s

médicos me disseram “tu viu mde ele tem sopro cardiaco? Tu sabia?” (F3)

Ela foi demonstrar problema (sinais de hidrocefalia) com uns trés ou quatro meses de
vida... Dai ela era uma crianca que sé dormia, dai eu pensei: “Mas por que essa

crianga so6 dorme?” (F14)

Eu s6 soube mesmo dos problemas reais dele quando ele nasceu. Eu fiz todo o
tratamento (pré-natal), mas ndo mostrou nada nos exames, diagnéstico, nada! Ele

nasceu com a coluna aberta (mielomeningocele). De parto, parto normal! (F24)

Fiz o pré-natal no (nome do Hospital Universitario de referéncia), nasceu no (home
do Hospital Universitario de referéncia) e quando tinha dois meses vacinou triplice
viral e ai desencadeou... (diabetes) Eu acredito fielmente que depois da vacina
desencadeou! (F28)

Os resultados demonstram que o tempo e a forma como foi realizado o diagndstico
médico do adolescente, a forma de descoberta da necessidade especial de salde, o tratamento
e as estratégias de manutencdo da vida utilizadas para o cuidado sofrem impacto e
implicagdes de acordo com o tempo de descoberta, ou seja com o tempo que o adolescente e
familia convivem com a necessidade de salde. A observacdo do comportamento da
crianga/adolescente, as transformacdes ou retrocesso no seu crescimento e desenvolvimento,
por vezes, sdo os gatilhos disparadores para a busca de atendimento de salde e investigacdo
da situacdo de satde destes.

4. Discussao

As estratégias de manutencdo da vida, o cuidado especializado, podem se sobressair
em relacdo as potencialidades do adolescente. Cabe ao profissional de saide conhecer os
significados dessas restrigdes, estabelecer comunicacdo e uma relagdo mais proxima com o

adolescente(14). Assim, torna-se fundamental estabelecer vinculo entre os adolescentes,
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familias e profissionais da salde. A partir de uma pratica alicercada em pilares de
acessibilidade, resolutividade, responsabilizagdo, humanizacéo, empatia e satisfacdo(15).

O cuidado centrado na familia transcende a permanéncia da mde ou acompanhante,
amparada legalmente, envolvendo a ampliacdo do cuidado para todos os envolvidos por lacos
de afinidade que se reconhecem como familia. Para isso, no entanto, é necessario o exercicio
de um trabalho transdisciplinar com profissionais de servi¢o social, psicologia e pedagogia,
complementar a atuacdo da enfermagem(16).

Existem diferentes sentidos e significados que envolvem a constituicdo de vinculos
entre familias de criancas e adolescentes com doenca crénica e os servigos da rede de atengdo
a salde. Ao se importar com o outro, o individuo cria um espaco possivel para a construcéo
de vinculos para 0 manejo da doenca crénica na infancia e adolescéncia, a fim de facilitar a
caminhada familiar que muitas vezes é solitaria. Cada ponto de atencdo da rede assistencial
deve ser uma referéncia ampla, concreta e duradoura(15).

O processo de acolhimento das familias de criancas e adolescentes com necessidades
especiais, em algumas vezes revela-se fragilizada, o déficit de informacGes relacionadas as
condicdes de salde, auséncia de dialogo e de sensibilidade para a escuta qualificada. Esses
aspectos tornam a familia subordinada a orientacdo profissional e muitas vezes tem suas
vozes oprimidas(17).

O vinculo se estabelece num movimento continuo de relagbes afetivas e efetivas,
sendo necessario um esforco por parte do profissional para intensificar relagfes vinculantes as
pessoas e suas familias. Espera-se uma postura proativa do profissional em se responsabilizar
pela situacdo de adoecimento, pautando suas praticas na qualidade e no oferecimento de
respostas adequadas e efetivas as necessidades da pessoa e familia. Tais caracteristicas da
relacdo entre profissional, pessoa adoecida e familia sdo, simultaneamente, causa e
consequéncia da responsabilizacao profissional e da garantia da longitudinalidade do cuidado
— elementos constituidores do vinculo em saide(18).

Salienta-se que o vinculo em saude se constitui num movimento de relacdes que
envolvem respostas efetivas do profissional de salde para as necessidades de cuidado. Esse
reconhecimento se torna vidvel quando o profissional e os servigos de saude sdo capazes de
estabelecer relacbes pautadas em elementos que potencializam o vinculo. Destaca-se também,
a responsabilizacdo e a longitudinalidade como elementos indispensaveis, por contribuirem
para o fortalecimento das relag0es(18).

Neste amplo universo do cuidado clinicamente complexo que as CRIANES requerem

que suas necessidades de satde sejam compensados por cuidados especializados, ressalta-se o
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importante papel atribuido aos enfermeiros, visto que é estabelecida entre enfermagem familia
relacbes profissional e usuério, pautadas na humanizacdo das relagGes, na confianca, na
coparticipacdo, e em acdes que consideram a integralidade e suas necessidades concretas(19).

Dentre os obstaculos enfrentados por familiares de CRIANES estéo as fragilidades de
acesso na atencdo primaria, demora no diagndstico, o encaminhamento para 0
acompanhamento especializado e a dificuldade de acesso a consultas na atengdo primaria.
Ressalta-se também, a morosidade no diagndstico médico e posterior encaminhamento para o
especialista, obstaculos na logistica e acesso ao servico especializado e o distanciamento entre
as necessidades das CRIANES e a assisténcia oferecida na atencdo primaria(20).

Quanto a coordenacao do cuidado, é fundamental o empoderamento dos pais, visto
que cuidar de um adolescente com necessidades especiais de saude requer novas
responsabilidades. A coordenacgdo do cuidado de adolescentes com necessidades especiais de
salde é um processo complexo que precisa ser atendido durante a fase de hospitalizagdo e
apos a alta para a comunidade(21).

As praticas de cuidados, os desafios vivenciados e as estratégias criadas pelos
familiares de criangas e adolescentes com necessidades esepciais, na busca incessante pela
manutencdo da vida, exige mudancas e adaptacdes da familia para a pratica do cuidado no
domicilio. O cuidado domiciliar realizado pelos familiares envolve uma série de sentimentos,
como o sofrimento para aceitar a nova realidade, a inseguranca diante dos novos cuidados
para a manutencdo da vida, além da sensacdo de impoténcia e 0 medo do futuro(22).

A comunicacdo entre os niveis de atencdo e a falta de contrarreferéncia inviabiliza o
cuidado em rede. H& necessidade de ordenamento da Rede de Atencdo a Saude e
estabelecimento de fluxo de atendimento bem como a construcdo de canais de comunicacgdo e
instrumentos de referéncia e contrarreferéncia entre os profissionais e servicos, para
constituicdo e integracdo da rede na perspectiva do cuidado centrado no usuario(23).

Entre os desafios na apropriacdo dos direitos da CRIANES e sua familia, merece
destaque a ampla trajetéria pela busca de atencdo qualificada, na busca incessante por
servicos de salde de qualidade e na luta pela inclusdo social. O cotidiano do adolescente é
marcado por desafios sociais, visto que a sociedade discrimina as pessoas que possuem
demandas de cuidados especiais cerceando suas potencialidades(24).

A coordenagédo do cuidado é amplamente reconhecida como um elemento-chave do
atendimento a pacientes com condi¢Ges médicas cronicas e complexas e suas familias. No
atendimento a CRIANES a mediacdo de conhecimentos que possibilitem o desenvolvimento

de cuidados complexos no domicilio é possivel por meio da mediacdo de conhecimentos,

10
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desenvolvidas pelos coordenadores e gestores do cuidado. Para atender as necessidades dessas
criangas e de suas familias, pode ser necessario um sistema mais favordvel de atencéo
primaria ambulatorial, aproveitando as habilidades e a experiéncia, talvez, de funcionarios
ndo medicos e membros da comunidade(25).

Desta forma, observa-se o importante papel desenvolvido pelos familiares/cuidadores
de adolescentes com necessidades especiais de salde, que desenvolvem cuidados de

manutencdo da vida no espaco domiciliar.

5. Considerac0es Finais

As estratégias de manutencdo da vida utilizadas por familiares cuidadores de
adolescentes com necessidades especiais de saude etsdo alicercados no cuidado cotidiano,
essencialmente feminino, na realizacdo de atividades de higiene, uso correto de
medicamentos, cuidados com a alimentacdo, com o vestuario, por meio do hemoglicoteste e
da sondagem vesical.

As enunciagdes dos familiares destacaram cuidado medicamentoso, visto que alguns
adolescentes sdo farmacodependentes devido sua condicdo de saude. Os adolescentes
possuem demandas de cuidados de salde diversificadas, ora desenvolvidos por este
adolescente, outras vezes, pelo familiar, principalmente daqueles que descobriram a condicéo
cronica ainda na infancia.

Frente aos achados deste estudo, acredita-se que a Enfermagem e a equipe
interprofissional sejam capazes de construir vinculos com o adolescente e sua familia a fim de
construir coletivamente estratégias de cuidado de manutencdo da vida. Ainda, possibilitar a
continuidade do cuidado viabilizados na comunidade e no espaco domiciliar, reconhecendo 0s
saberes, 0 contexto socioecondmico e cultural destes adolescentes e suas familias.

Como limitagdes, destaca-se que o estudo foi realizado no hospital de referéncia ao
atendimento de adolescentes com necessidades especiais, sendo o cendrio da coleta de dados
0 ambulatdrio de especialidades pediéatricas.

Por fim, sugere-se estudos com familiares e/ou adolescentes com necessidades
especiais de saude, visto que essa clientela merece visibilidade e pesquisas de enfermagem
que tratem sobre o cuidado de manutencdo da vida, visto que este grupo de adolescentes

requer uma diversidade de cuidados para sua sobrevivéncia.
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