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Crianças que necessitam de cuidados contínuos, de alta complexidade e clinicamente frágeis1 
foram denominadas Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES).  Estas são 
dependentes do serviço de saúde para garantia da terapêutica no domicílio, apresentam 
limitações no estilo de vida típicas da idade, incluindo aquelas com condições incapacitantes e 
as dependentes de tecnologia. Os objetivos foram identificar os caminhos percorridos pelos 
familiares de CRIANES; descrever as Implicações no campo assistencial, e; discutir as 
experiências dos familiares cuidadores para incluir as CRIANES no sistema de saúde. 
Pesquisa aprovada pelo CEP da EEAN/HESFA. Estudo descritivo de natureza qualitativa. A 
produção de dados foi através da dinâmica de criatividade e sensibilidade Mapa Falante2 e 
análise segundo o modelo de análise do discurso3. Participaram 22 cuidadores de 20 crianças 
atendidas no serviço de reabilitação de hospital público, federal e de ensino no município do 
Rio de Janeiro. A análise das práticas discursivas evidenciou as formas de acesso aos direitos 
de proteção à criança. Na modelação visualizou-se uma matriz social transversalizada pelo 
poder institucional de gênero, econômico e familial. Nos (des) caminhos da inclusão das 
CRIANES nos cuidados desenhou-se uma geografia (in) comum na trajetória dos cuidadores. 
As experiências dos familiares das CRIANES indicaram as dificuldades de acesso aos 
serviços de saúde e dos benefícios sociais. 
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Eixo 1: O Protagonismo no Cuidar. 
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