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RESUMO: Introdugdo: Criancas com Necessidades Especiais de Sadde (CRIANES) enfrentam uma variedade de
condi¢des limitantes ou incapacitantes, onde essas condi¢des podem afetar aspectos motores, funcionais,
comportamentais, emocionais e/ou de desenvolvimentos, sendo a demanda dos cuidados continua, temporaria ou
permanente. Os profissionais de Enfermagem precisam estar prontos para acolher essas criangas, inclusive no
contexto da atengdo priméria. Objetivo: Descrever as atribui¢des do enfermeiro na promogdo de praticas atuais de
enfermagem mais abrangentes e sensiveis 4s demandas emocionais e sociais envolvidas no cuidado integral da
crianga com necessidades especiais. Metodologia: Trata-se de uma revisdo bibliografica de cariter descritivo e
abordagem qualitativa. Analise e discussdo dos resultados: Assim, cabe aos enfermeiros promover praticas de
educagdo em satde que qualifiquem tanto o conhecimento quanto a pratica, de acordo com as necessidades
especificas de cada paciente. Fica claro que é necessirio expandir as vivéncias praticas na formacgio dos
enfermeiros, j4 que eles tém um papel significativo no desenvolvimento das competéncias dos cuidadores
familiares para atender as demandas das criangas durante a reabilitagio. Conclusdo: A educagio em sadde para
profissionais de enfermagem ¢é essencial para desenvolver competéncias que habilitem os cuidadores/familiares a
atender as demandas das CRIANES. A importincia do apoio social e da rede de suporte é reconhecida como
fundamental para melhorar a qualidade de vida dessas criangas e suas familias.

Descritores: Cuidado da crianca. Enfermeiros. Necessidades especiais.

ABSTRACT: Introduction: Children with Special Health Needs (CSHCN) face a variety of limiting or disabling
conditions, where these conditions can affect motor, functional, behavioral, emotional and/or developmental
aspects, with the demand for care being continuous, temporary or permanent. Nursing professionals need to be
ready to welcome these children, including in the context of primary care. Objective: To describe the role of nurses
in promoting current nursing practices that are more comprehensive and sensitive to the emotional and social
demands involved in the comprehensive care of children with special needs. Methodology: This is a literature
review with a descriptive nature and a qualitative approach. Analysis and discussion of results: Therefore, it is up
to nurses to promote health education practices that qualify both knowledge and practice, according to the specific
needs of each patient. It is clear that it is necessary to expand practical experiences in the training of nurses, as
they have a significant role in developing the skills of family caregivers to meet the demands of children during
rehabilitation. Conclusion: Health education for nursing professionals is essential to develop skills that enable
caregivers/family members to meet the demands of CSHCN. The importance of social support and a support
network is recognized as fundamental to improving the quality of life of these children and their families.

Descriptors: Child care. Nurses. Special needs.
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RESUMEN: Introduccién: Los nifios con Necesidades Especiales de Salud (NECSI) enfrentan una variedad de
condiciones limitantes o incapacitantes, donde estas condiciones pueden afectar aspectos motores, funcionales,
conductuales, emocionales y/o de desarrollo, siendo la demanda de atencién continua, temporal o permanente. Los
profesionales de enfermeria deben estar preparados para acoger a estos nifios, incluso en el contexto de la atencién
primaria. Objetivo: Describir el papel de las enfermeras en la promocién de practicas de enfermeria actuales més
integrales y sensibles a las demandas emocionales y sociales involucradas en el cuidado integral de nifios con
necesidades especiales. Metodologia: Se trata de una revisién de la literatura con caricter descriptivo y enfoque
cualitativo. Anélisis y discusién de resultados: Por lo tanto, corresponde al enfermero promover pricticas de
educacién en salud que califiquen tanto el conocimiento como la prictica, de acuerdo con las necesidades
especificas de cada paciente. Es claro que es necesario ampliar las experiencias pricticas en la formacién de
enfermeros, ya que tienen un papel importante en el desarrollo de habilidades de los cuidadores familiares para
atender las demandas de los nifios durante la rehabilitacién. Conclusién: La educacién en salud de los profesionales
de enfermeria es fundamental para desarrollar habilidades que permitan a los cuidadores/familiares atender las
demandas de las NSHCN. Se reconoce la importancia del apoyo social y de una red de apoyo como fundamental
para mejorar la calidad de vida de estos nifios y sus familias.

Descriptores: Cuidado infantil. Enfermeras. Necesidades especiales.

INTRODUCAO

Os avangos tecnolégicos e cientificos na 4rea pediitrica tém contribuido
significativamente para melhorar a qualidade de vida e prolongar a sobrevivéncia de criangas
clinicamente frigeis, esses progressos resultaram na classificacio internacional de criangas
dependentes de tecnologia e cuidados de satide como ‘Children with Special Health Care Needs’
(CSHCN), termo que também se aplica no Brasil, onde sio chamadas de ‘Criangas e
Adolescentes com Necessidades Especiais de Satide’ (CRIANES) (Bueno et al., 2022).

A taxa de mortalidade infantil anteriormente estava relacionada a complica¢des
evitdveis, ou seja, passando por mudangas no decorrer do tempo, que desse modo, houve um
impacto positivo na sobrevivéncia de criancas com necessidade de cuidados de satde, onde de
acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) indicam cerca de 6,79 da
populagio geral possui algum tipo de necessidade especial (Silveira et al., 2021).

Nos Estados Unidos, estima-se que existam 10,2 milhGes de criancas que requerem
atencdo especializada em satde, com as necessidades mais comuns sendo dificuldades de
aprendizado e concentragio (41%), transtornos de ansiedade ou depressio (29%), desafios
comportamentais (28%), problemas de comunicacdo oral (23%) e interagio social (209%). Por
outro lado, no Brasil, ainda n3o foram estabelecidas estatisticas oficiais para identificar essa
parcela da populagio (Precce; Moraes, 2020).

Criangas com Necessidades Especiais de Sadde (CRIANES) enfrentam uma variedade

de condices limitantes ou incapacitantes, onde essas condi¢des podem afetar aspectos motores,
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funcionais, comportamentais, emocionais e/ou de desenvolvimentos, sendo a demanda dos
cuidados continua, temporaria ou permanente (Favaro et al., 2020).

Cuidar de uma crianga com necessidades especiais gera mudangas na estrutura familiar,
mudangas essas que afetam o cotidiano e a dinimica da familia, frequentemente levando 2
redefinicdo de papéis e 4 sobrecarga fisica e emocional de alguns membros, de modo que durante
essa experiéncia, a familia passa por periodos de adaptacio em relacdo s demandas de cuidado
e reorganizacdo para atender as necessidades da crianga, porém muitas vezes, os profissionais
concentram-se apenas nos aspectos bioldgicos, fornecendo orienta¢des sobre a doenca, conforto
e manejo dos sintomas, sem considerar a familia como uma unidade de cuidado (Dias et al.,
2020). E de suma importancia que os profissionais de satide se dediquem A conscientizagio
precoce e correta dos pais a respeito do diagnéstico de deficiéncia de seus filhos (Araujo et al.,
2020).

Em um estudo com profissionais do setor, observou-se que a forma como essa
informacdo é transmitida pode influenciar de maneira benéfica ou prejudicial a adaptacdo da
familia ao cuidado da crianca com deficiéncia. Além disso, a falta de orientagio adequada por
parte da equipe de satide pode levar a complica¢des no atendimento domiciliar da crianga apés
receber alta, devido a problemas, ansiedades e incertezas que permanecem sem resolucido
(Araujo et al., 2020).

Os profissionais de Enfermagem precisam estar prontos para acolher essas criangas,
inclusive no contexto da atengio primdria. Assim, a atualizagio e a educagio continua dos
enfermeiros devem ultrapassar as técnicas hospitalares, considerando o cuidado domiciliar
como um ambiente rico e significativo para a satide (Favaro et al., 2019).

Conforme Silveira et al. (2020), a empatia é uma qualidade essencial na enfermagem,
envolvendo autoconsciéncia, emogdes e compreensido interpessoal. O profissional deve ser
capaz de entender a perspectiva cognitiva e emocional do paciente. Imaginar-se na situagio do
paciente é crucial para compreender seus sentimentos, dores e acdes. Além disso, os
profissionais de satide devem respeitar e se preocupar com seus pacientes. O enfermeiro precisa
ter conhecimento tedrico e pratico sobre satide e doenga, mas para ser empdtico, é fundamental
ver o paciente além de sua patologia.

A relevincia deste estudo reside na capacitagdo dos profissionais de enfermagem para
oferecer um cuidado que n3o apenas atenda as necessidades clinicas, mas também abrace as

dimensdes humanas do tratamento, sendo essencial que os enfermeiros possam proporcionar
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um ambiente acolhedor e empitico, que reconheca e responda as experiéncias emocionais,
afetivas e psicoldgicas das criangas hospitalizadas.

Este cuidado integral é crucial, pois a hospitalizacio pode afetar profundamente o bem-
estar psicossocial dos pacientes pedidtricos em um momento de extrema vulnerabilidade.
Portanto, o estudo busca destacar a importincia de praticas de enfermagem que vio além da
técnica, contribuindo significativamente para a recuperagio e qualidade de vida das criangas
atendidas.

A necessidade de atualizacées é evidente para garantir um atendimento adequado, nio
apenas ao paciente, mas também a sua familia como participante ativo no cuidado. Portanto,
este estudo busca contribuir para o avanco do conhecimento cientifico relacionado aos cuidados
prestados a criangas com necessidades especiais, com foco na melhoria da qualidade de vida.
Portanto, definiu-se como questio norteadora deste estudo: Quais sdo as atribui¢des do
enfermeiro as demandas emocionais e sociais envolvidas no cuidado integral da crianga com
necessidades especiais?

Dessa forma, se estabelece como objetivo geral: Descrever as atribui¢des do enfermeiro
na promogio de priticas atuais de enfermagem mais abrangentes e sensiveis as demandas
emocionais e sociais envolvidas no cuidado integral da crianca com necessidades especiais.
Como objetivos especificos, temos: Descrever a forma que ocorre a comunicagio entre o
profissional enfermeiro e os familiares cuidadores e, avaliar como a educagio continuada age

acerca da assisténcia com as CRiIANES.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisio bibliografica de caréter descritivo e abordagem qualitativa, com
anélise de literaturas cientificas que nos remetam ao objeto de pesquisa.

A pesquisa é um procedimento reflexivo sistemético, controlado e critico, que permite
descobrir novos fatos ou dados, relagdes ou leis, em qualquer campo do conhecimento. Ou seja,
é um procedimento formal, com método de pensamento reflexivo, que requer um tratamento
cientifico e constitui no caminho para conhecer a realidade ou para descobrir verdades parciais
(Lakatos e Marconi, 2017).

A pesquisa bibliografica é elaborada com base em material j4 publicado com o objetivo

de analisar posi¢des diversas em relagdo a determinado assunto (Gil, 2010).
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Na concepcio de Minayo (2007), a pesquisa qualitativa trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco
mais profundo das relagdes, dos processos e dos fenémenos que nio podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de varidveis. Aplicada inicialmente em estudos de antropologia e sociologia,
como contraponto a pesquisa quantitativa dominante, tem alargado seu campo de atuagio a
dreas como Psicologia e educacdo. A pesquisa qualitativa é criticada por seu empirismo,
subjetividade e pelo envolvimento emocional do pesquisador.

Entendemos que a abordagem qualitativa é aquela que trabalha com o universo dos
significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes (Minayo, 2010).

Considerando a necessidade de analisarmos o conhecimento nacional produzido sobre o
protagonismo do enfermeiro na consulta do pré-natal de baixo risco, buscamos em um primeiro
momento consultar no Google Académico. Cabe mencionar que é uma biblioteca eletrénica e
on-line que abrange uma colecdo selecionada de periédicos cientificos brasileiros. Entende-se que
o acesso a esse banco de informacdes oferece um panorama das producdes cientificas publicadas
e mais consultadas pela maioria dos profissionais de saiide e pesquisadores na irea da sadde
publica.

Foram identificados descritores através da ferramenta do DeCS Finder, sendo eles:
atencio; conhecimento; conscientiza¢do; cuidado da crianga; educagdo continuada; emocdes;
empatia; enfermeiros; necessidades especiais.

Utilizamos como critérios de selecdo da literatura, artigos completos, publicados em
portugués, no periodo de 2019 a novembro de 2024, e os critérios de exclusio os artigos repetidos,

publicacGes com textos indisponiveis e fora da lingua vernicula.
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Fluxograma 1 - Selecdo de estudos para revisdo da literatura.

Titulo e resumo elegivel: Excluidos: Com base da
Google académicos (n= incompatibilidade com as
20) palavras-chave (n= 2)

Artigos selecionados apos
andlise de texto na integra
(n=16)

Excluidos: Com b Artigos selecionados para
XCIUI00S. L.Om basc a analise de resumos e

resumos e titulos fora do titulos (n=18)
tema proposto (n=2)

Excluidos: Com base a fuga
da temética (n=1)
Estudos Incluidos (n=15)

Fonte: Producio dos autores, 2024.

Nota-se no Fluxograma 1 que nas bases de dados do Google académico e encontrou-se 20
resumos utilizando as palavras-chave escolhidas. Dentre os selecionados, 2 artigos foram
excluidos com base na incompatibilidade com os descritores, deixando-se 18 artigos para leitura
de resumos e titulos. Excluindo- se 2 artigos com titulos ou resumos incompativeis ao tema
proposto, restando se 16 artigos que apds leitura na integra. Exclui-se mais 1 artigo por fuga da
tematica. Restando assim o ndimero de 15 artigos para realizar revisdo literéria.

A partir dessa leitura preliminar, foram selecionados 15 artigos que mantinham coeréncia
com os descritores acima apresentados e com objetivo do estudo. A partir dessa anélise, foi

extraida a bibliografia potencial, explicitada no quadro 1 a seguir.
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Quadro 1: Levantamento estrutural dos artigos selecionados nas bases de dados da temitica.

Titulo/Ano

Vulnerabilidade de Criangas com
Necessidades Especiais de Satde:
implicagBes para a enfermagem.
2023.

Acesso 4 rede de atengio por

criancas e adolescentes com
necessidades especiais de satide.

2022

Cuidados de
criangas e
necessidades especiais de satide.
2022

enfermagem a

adolescentes com

2

enfermagem 2
crianca com necessidades especiais
de satide na atengdo priméria.

Assisténcia de
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Autores/Revista

SOUSA, B. V.
ARAUJO, C. R. D.
OLIVEIRA, E. F.
FREITAS, K. K.
COSTA, P., e SILVA,
B. D.

Satide em Debate

N.,
S.,
D.,
A,
V.

BUENO, T. V.
SILVEIRA, A
CENTENARO, A. P. F.
C., CABRAL, F. B,
COSTA, M. C.

Revista Rene

SILVEIRA, A.; FRANK,
A. E; HUPPES, G. M.;
WEIDE, G. B.;
SCHENKEL, Y. V.
Revista Ciéncia, cuidado e
satide

MACHADO, M.
O., FERREIRA, A.
MOTA, F. R

G. D.
D. H.,
G.,
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Principais contribui¢Ses

Tais achados reforcam a relevincia da

educagio em satde para os

familiares/cuidadores de Crianes
dependentes de tecnologias. Assim, orienta
que a enfermagem se apodere dessas
estratégias

inovadoras como a produgio de tecnologias

atividades e  promova
educativas. Sugere também a incorporagio
de préticas avancadas de enfermagem nas
satde,
acompanhamento da transigio para o

instituicdes de para melhor
domicilio e maior adesio do processo
educacional desses familiares, visto que a
educagio em sadde nesse contexto ainda se
apresenta limitada, com poucas producdes
cientificas relevantes, necessitando assim
de aprimoramento.

Na perspectiva dos
participaram deste estudo, o acesso de

profissionais que

criancas e adolescentes 3 rede de atengio
ocorre por meio dos servigos

ofertados pela Associagdo, representados
pela clinica

para os cuidados de saide e por meio da
escola para o desenvolvimento e inclusdo
social. Desta forma, a Associacdo é uma
referéncia potente da rede de atencdo a
satde e 3 educagdo especializada para a
populacdo com necessidades especiais.
Frente ao exposto, observa-se que a
assisténcia de enfermagem as CRIANES ¢
pautada,

principalmente, na realizagio de cuidados
técnicos complexos, sendo a assisténcia
desafiadora. Para a

equipe,
complexidade das técnicas que devem ser
realizadas assim como

habilidade,
procedimentos, altas demandas de tempo
nesse processo de hospitalizagio e a
presenca do cuidador/familiar, a qual pode
ser desafiadora. Assim, o vinculo entre
cuidador, paciente e profissional constitui
um fator

ainda h4 desafios acerca da

conhecimento dos

positivo para que o cuidado seja realizado
de forma integral.

A assisténcia de enfermagem no cuidado as
CRIANES acontece de forma fragmentada
pautadas no modelo

e com agoes
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2022.

A familia da crianga com
necessidades especiais de satde e

suas relagdes sociais.

2022.
Cada crianca é wuma crianga:
singularidade de criancas com

necessidades especiais de satide.
2021,

Cuidados de
criangas/adolescentes
necessidades especiais de satde

enfermagem a

com

hospitalizadas em unidade
pediétrica.

2021.

O cuidado de criangas com

necessidades especiais em foco: o
olhar de enfermeiros em unidades
de terapia intensiva.

2020.
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Brasileira de

SILVEIRA, A.; HUPPES,
G. M.; SOSTER, F. F.
BUENO, T. V;
BARSTSCH, L.;
MAFALDA, M. L. D.

Journal nursing health

OLIVEIRA, J. P, DA
SILVEIRA, A. DA
SILVA, E. B.,, BUBOLTZ,
F.L.,e NEVES, E. T.
Research, Society and
Development

ARAUJO, M. A. P,
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SILVA, M. A. A. M,
SILVA, G.F. M. S.
Revista Enfermagem Atual
In Derme
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biomédico. Os achados mostraram pouco
acesso e inclusio, além de escassez na
oferta de capacitagdo de enfermeiros como
um problema frequente na atencdo
primadria.

Diante do exposto, faz-se necessirio que o
enfermeiro seja capaz de reconhecer o
significado e a relevincia de sua inser¢io
na configuragio das redes sociais e no
suporte as familias de CRIANES, uma vez
que os vinculos e os tipos de apoio
oferecidos pelos membros da rede primaria
e secundiria se tornam essenciais,
implicando diretamente o tratamento, a
adesdo e a continuidade do cuidado.

Na perspectiva da equipe de enfermagem o
desenvolvimento do cuidado dessas
criancas perpassa pelos conhecimentos
técnicos e

cientificos, de habilidades que tornam a
assisténcia pedidtrica mais humanizada.
Os saberes sdo

consolidados com o tempo e advém de
vivéncias profissionais e da singularidade
de cada

crianga.

Para as profissionais deste estudo, o
suporte da familia no contexto do cuidado
¢ visto como uma rede de ligacio entre
profissional e paciente pediatrico, pois o
familiar cuidador é a pessoa que mais
préxima do cotidiano de cuidados da
CRIANES. Outro achado relevante foi a
importincia de estratégias de cuidado a
este grupo de pacientes, visto que, o ladico
¢ uma forma de vinculo com a crianga e um
meio de comunicagio antes de qualquer

procedimento realizado na UIP. As
implicacdes para a préitica enaltecem
sobre reconhecimento das CRIANES

nas taxas oficiais, a respeito dos desafios
que circundam as préiticas de cuidado
especificos e tecnolégicos que essa
populagio necessita

A realizacdo desta pesquisa evidenciou a
importincia da inclusio da temdética sobre
CRIANES e sua familia no curriculo
académico da graduagdo em enfermagem,
além da pluralidade do processo de cuidar
do profissional enfermeiro na 4rea de satide
da crianca. Ficou evidente a necessidade de
expandir as vivéncias praticas durante a
formacdo do enfermeiro, uma vez que este
exerce papel relevante no desenvolvimento
de competéncias do cuidador familiar para
atender as demandas das criangas no
processo de reabilitacdo.
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Neste estudo, objetivamos descrever a
dinimica e a rede

social de apoio de familias de criangas com
necessidades

especiais de cuidados miltiplos, complexos
e continuos e

consideramos que os resultados
apresentados alcangaram

os objetivos propostos. Embora todas as
familias estudadas
estivessem vivenciando uma situagio
aparentemente semelhante, cada contexto
exprimia sua particularidade. De

modo geral, destaca-se a expressiva
participacdo da familia

extensa materna, os desajustes no
relacionamento conjugal

e o restrito acesso aos espacos de lazer.
Ademais, destaca-se

algumas experiéncias negativas com os
servicos de saide

publicos e a adesdo majoritiria aos planos
de satde privados.

Os resultados permitiram apreender que
os enfermeiros em estudo n3o se sentem
preparados para prestar assisténcia
adequada as CRIANES e suas familias,
seja devido & complexidade das condigdes
formagio
profissional ou auséncia de capacitagdes
periddicas e especificas. Permitiu, ainda,

identificar que, na

de satde, deficiéncia na

percepcdao  dos
enfermeiros em estudo, a inexisténcia de
uma politica de acolhimento especifica
para CRIANES restringe o acesso aos
servicos de satde, dificultando a realizagio
de exames especificos, consultas com
especialistas, além de acompanhamento
adequado na atencdo primdria.

a partir das enunciagdes da equipe de
enfermagem, percebe-se que a percepcio
do cuidado estd pautada na empatia, na
humanizacdo, na singularidade do
cuidado, no afeto e na atengdo que ¢é
dispensada  para
adolescentes e  seus
processo de hospitalizacdo pedidtrica é
muito delicada, sobretudo com criangas
e adolescentes que apresentam demandas
de cuidados de saide, desta forma, o
empatia estabelecidos sido
para a
cuidados de satde.

essas criangas ou

familiares. O

vinculo e a
promissores continuidade dos
Essa pesquisa pretende contribuir com o

processo educativo realizado pelo

enfermeiro,
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Fonte: Producio dos autores, 2024.
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propondo a dialogicidade, de modo que,
durante a transigdo do hospital para a casa,
os familiares

cuidadores sejam ouvidos e que, a partir da
reflexdo, compartilhem seus saberes e
ddvidas, tornando-os mais seguros para
realizar os cuidados em casa.

Urge a necessidade de melhor preparo e
a instrumentalizacdo familiar por parte
da equipe multiprofissional, com vistas
a favorecer a autonomia de familiares
cuidadores de criancas com necessidades
especiais de saidde. E possivel que a
realizacio de um cuidado mais préximo
e singular ao bindémio crianga/familia,
favoreca o enfrentamento das demandas
de cuidados cotidianos assumidos pela
familia. A escuta qualificada, o didlogo e a
comunicagio podem ser agdes cotidianas
da relagio familia/cuidador/equipe de
satide que alcancem esta perspectiva. Para
tanto, sugerimos novos estudos.

O conhecimento prévio das cuidadoras
sobre as demandas de cuidados de seus
filhos que possuem necessidades especiais
de satide origina-se de diversas vivéncias
Essas

no decorrer de sua trajetdria.

vivéncias relacionam-se com as
observacdes de realizagdo de cuidados por
outras mies ou por profissionais de saide
em internacdes prévias. Em seus relatos, as
cuidadoras expuseram conhecimentos
minuciosos e cientificos, provenientes de
observacgdes e da curiosidade sobre o estado
filhos.
conhecimentos devem ser respeitados e
pelo  profissional de

enfermagem no momento da educagﬁo em

de satde de seus Esses

considerados

satde.

Os dados do estudo permitiram concluir
que o cuidado familiar & CRIANES
dependente de tecnologia é complexo,
exigindo da familia a aquisi¢do de novas
habilidades e competéncias de cuidado.
Destaca-se que é preciso repensar as
préticas de cuidados da enfermagem para
melhor subsidiar as famflias
cuidado. E
processos interativos entre enfermagem e
familiares, investindo no seu processo

para o

necessario melhorar oS

educativo com o objetivo de torni-las
auténomas.
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ANALISE DE DADOS E RESULTADOS
Comunicag¢io entre enfermeiros e familiares cuidadores

A rotina das familias com criancas que tém necessidades especiais é marcada por
multiplas dificuldades, incluindo hospitalizacdes frequentes, preocupagdes constantes,
isolamento social, sobrecarga dos familiares, conflitos, reducio da renda familiar, ansiedade,
medo e mudancas na rotina doméstica. A falta de apoio dos membros da rede social da familia
agrava ainda mais essa situagio. Nas tltimas décadas, hd uma tendéncia crescente nos estudos
que consideram o apoio social um fator positivo para enfrentar as adversidades cotidianas das
familias que convivem com distdrbios crénicos (Vasconcellos et al., 2022).

Dentro de casa, a familia assume a responsabilidade de realizar priticas de cuidado que
podem variar conforme a necessidade especial da crianca e as tecnologias empregadas. Por ser
uma CRIANES, a familia utiliza diversas estratégias de cuidado indispensiveis para a
manutencdo da vida dos filhos e para enfrentar as novas demandas (Leite et al., 2019).

De acordo com Pimenta et al. (2020), a auséncia de comunicago, a falta de capacitagio
para cuidados domiciliares e a escassez de acdes educativas em saidde que incentivem a
autonomia deixam os familiares mais inseguros e vulnerdveis. Em contrapartida, quando
recebem informagdes, mostram-se mais seguros para assumir cuidados complexos, cada um
encontrando a melhor forma de lidar com suas dificuldades e superi-las. Assim, muitos
familiares usam estratégias de enfrentamento baseadas no pensamento positivo, estabelecendo
condigdes para superar as adversidades do processo.

Ressalta-se que é crucial repensar as praticas de cuidados de enfermagem para
proporcionar um apoio mais eficaz s familias. E necessério melhorar as interacdes entre a
enfermagem e os familiares, investindo em sua educagio para promover a autonomia, além de
identificar suas necessidades e demandas, facilitando o enfrentamento das dificuldades
associadas ao uso de tecnologias pelas CRIANES (Leite et al., 2019).

Entre as préticas de cuidados fornecidas pela equipe de enfermagem, identificou-se que
a maioria das CRIANES necessita de cuidados habituais ajustados. Muitas dessas criangas
precisam de assisténcia para tarefas cotidianas, como higiene, alimentacio e locomocio.
Também necessitam de cuidados medicamentosos relacionados a sua patologia e as

complicagdes que frequentemente resultam em novas internagdes (Silveira et al., 2022).
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Algumas criancas demandam cuidados tecnolégicos, necessitando da manutencio de
dispositivos como bolsas de colostomia e sondas vesicais. Elas também requerem suporte na
reabilitagio psicomotora e social, por meio de um cuidado multidisciplinar. A equipe de
enfermagem ¢é encarregada de instruir os familiares e cuidadores para que possam fornecer os
cuidados adequados apés a alta hospitalar (Silveira et al., 2022).

Em relacdo aos longos periodos de internacio que podem ser necessérios para criangas
com necessidades especiais, é importante destacar que a alta segura leva em conta as
particularidades da familia e enfatiza a importincia de uma rede de apoio efetiva composta por
familiares, amigos, comunidade e servicos de atencio basica. Prestar atengdo a esse perfil é
essencial no processo de assisténcia integral 4 satide das CRIANES, conforme preconizado pela
PNAISC. Esses achados reforcam a importincia da educacio em satde para os familiares e
cuidadores das CRIANES (Sousa et al., 2022).

A familia é identificada como um cuidador potencial das CRIANES. Entretanto, ao
fornecer e possuir conhecimentos sobre os cuidados especificos necessirios, pode,
ocasionalmente, intimidar o trabalho do profissional. Dessa forma, é crucial destacar a
importincia da cooperacido entre familiares/cuidadores e a equipe de enfermagem. A troca de
informacdes e conhecimentos sobre o uso de dispositivos tecnolégicos e outras peculiaridades
do cuidado clinico, além da partilha de aspectos particulares do paciente pelos familiares,
contribui para uma assisténcia mais eficaz ao cuidado dos pacientes (Silveira et al., 2022).

Os familiares cuidadores desejam que os profissionais de satde, especificamente os
enfermeiros, respondam as suas verdadeiras necessidades. Para que isso acontega, é crucial que
todas as interacdes sejam vistas como oportunidades de dialogar e compartilhar experiéncias,
prestando atengdo nas priticas de cuidado e demonstrando uma atitude de compreensio e
empatia com a realidade dos familiares (Severo et al., 2019).

Assim, pode-se estabelecer uma relagio intersubjetiva entre os usudrios dos servicos e os
profissionais, assegurando que as necessidades da crianca sejam satisfeitas. Isso exige que os
enfermeiros adotem uma abordagem pedagégica que valorize o didlogo e o respeito pelo outro,
que sio fundamentais para a eficicia das acdes educativas. O didlogo é uma necessidade

fundamental para o conhecimento (Severo et al., 2019).
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Impacto da educacdo em satde na assisténcia &s CRIANES

O apoio social substancial para cuidadores tem sido relacionado a diminuicio do
sofrimento mental na crianca e a reducdo dos riscos de estresse, soliddo, depressio e ansiedade
nos cuidadores. Diante disso, conhecer os aspectos que podem fortalecer ou fragilizar a
formacdo de vinculos na rede de apoio social é crucial para auxiliar a familia a enfrentar os
desafios da situacdo vivenciada. Dessa maneira, um dos aspectos fortalecedores, presente tanto
na rede priméria quanto secundéria, é o acolhimento (Vasconcellos et al., 2022)

O atendimento as necessidades do bindmio crianca/familia deve promover o
conhecimento e estimular a autonomia critica e reflexiva no ambiente doméstico, levando em
conta as mudancas na vida das familias de CRIANES. Tais transformagées derivam das novas
exigéncias de cuidados, que envolvem aspectos cognitivos, emocionais e a adogio de novos
papéis, ja que a familia assume a responsabilidade por cuidados complexos no lar (Pimenta et
al., 2020).

As necessidades especiais das criangas exigem que as familias convivam com tecnologias
de cuidado essenciais para o desenvolvimento infantil. Com isso, as familias passam a usar
cadeiras de rodas, sondas de alimentacdo gastréstoma ou enteral, prdteses e Orteses,
concentradores e cilindros de oxigénio, vélvulas de derivacdo peritoneal, entre outros
dispositivos, para garantir uma melhor qualidade de vida para a crianca. A medida que a familia
se qualifica e aprende a cuidar da crianga, o cuidado especializado se torna algo normal ou
rotineiro (Leite et al., 2019).

Tendo em vista que os cuidados de satde requeridos por CRIANES sio diversificados e
complexos, as agdes de satide para este grupo devem ser guiadas pela integralidade do cuidado,
pelo acolhimento, pela criacdo de vinculos e pela eficiente instrumentaliza¢do para as demandas
didrias no domicilio. A condi¢io crénica da crianca exige que a familia assuma cuidados
complexos no cotidiano domiciliar e desenvolva competéncias e habilidades que nio fazem
parte de sua rotina e que, frequentemente, sio atribuidas aos profissionais de satdde (Pimenta et
al., 2020).

O enfermeiro é reconhecido como um articulador de estratégias de cuidado, baseado na
educacio em satide. Um dos estudos incluidos destacou a necessidade continua de educacio.
Isso é confirmado por uma pesquisa com 237 enfermeiros de um hospital universitirio no sul

do Brasil, que revelou a busca constante pelo aprimoramento e atualiza¢do dos profissionais de
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satde diante da complexidade dos procedimentos e tecnologias hospitalares. Assim, cabe aos
enfermeiros promover préticas de educagio em satide que qualifiquem tanto o conhecimento
quanto a pratica, de acordo com as necessidades especificas de cada paciente (Oliveira et al.,
2021).

Fica claro que é necessério expandir as vivéncias priticas na formagio dos enfermeiros,
j que eles tém um papel significativo no desenvolvimento das competéncias dos cuidadores
familiares para atender as demandas das criancas durante a reabilitagio. Recomenda-se que as
institui¢des de ensino e os servicos de saide promovam momentos de discussdes sobre a
realidade vivida pelas CRIANES e suas familias, visando a qualifica¢do dos profissionais com
uma abordagem humana e integral. E crucial avancar nas praticas e politicas piblicas voltadas
as CRIANES, para desenvolver cuidados resolutivos, integrados e humanizados (Araujo et al.,
2020).

O acolhimento faz parte de um cuidado que é tanto integrado quanto resolutivo e
humanizado, acolhimento esse que favorece tanto o cuidado direto da crianca quanto as
necessidades biopsicossociais da familia que convive com uma crianca com necessidades
especiais. Na rede social primiria, composta principalmente pela mae, marido e avéd, os
membros apoiam-se mutuamente no cuidado 2 crianga. S3o pessoas importantes umas para as
outras e se fortalecem para enfrentar as demandas das CRIANES, tornando-se uma fonte de
superacio diante das adversidades decorrentes do diagnéstico (Vasconcellos et al., 20220.

No admbito da formacdo, considera-se que a educacio continuada dos profissionais da
satde pode favorecer a capacitagio profissional e a criagio da Rede de Atengdo a Saidde (RAS)
de forma multiprofissional e integral para as CRIANES. Esse processo pode levar 4 diminui¢io
de novas hospitalizagdes e ao aprimoramento da qualidade de vida das criangas e suas familias.
Acredita-se que a ampliagio e a viabilizagdo do acesso e do seguimento na Aten¢io Primdria a
Satde (APS), promovidas pelos profissionais, podem impactar na redugio da morbimortalidade

e na melhoria da qualidade de vida dessas criangas e suas familias (Machado et al., 2022).

CONCLUSAO

A educacio em satide para profissionais de enfermagem é essencial para desenvolver
competéncias que habilitem os cuidadores/familiares a atender as demandas das CRIANES. A
importincia do apoio social e da rede de suporte é reconhecida como fundamental para melhorar

a qualidade de vida dessas criancas e suas familias. A integracdo entre os profissionais de satide
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e os familiares, através do didlogo e da troca de conhecimentos, é crucial para garantir um
cuidado mais eficaz, integrado e humanizado.

Ressalta-se a necessidade de formar e capacitar enfermeiros para que exercam suas
fun¢des com base no respeito 4 autonomia e cidadania das CRIANES. As necessidades de satide
sdo individuais e exigem uma melhor organizacio da rede de atencdo a sadde infantil. Esta
formac3o continua e especializada contribui significativamente para a construcio de uma rede
de cuidados mais adequada e adaptada as particularidades de cada uma das criangas.

A educagio continuada desempenha um papel vital na assisténcia a CRIANES, pois
capacita os profissionais de enfermagem a oferecer um cuidado mais qualificado e sensivel as
demandas especificas desses pacientes. Através de programas de formagio continua, os
enfermeiros podem atualizar seus conhecimentos e habilidades, garantindo que estejam
preparados para lidar com as complexidades do cuidado integral.

Essa educagio permanente no sé aprimora a prética clinica, mas também promove uma
abordagem mais humanizada e empética, essencial para o desenvolvimento das competéncias
dos cuidadores familiares. Assim, a educacdo continuada se revela fundamental para melhorar
a qualidade da assisténcia prestada as CRIANES, contribuindo para a sua reabilitagio e bem-
estar.

Além disso, a importincia de préticas e politicas ptblicas que incentivem a educagio em
satde e a qualificacdo profissional é enfatizada, pois impactam diretamente na redugio de
hospitalizacdes e na melhoria da qualidade de vida das CRIANES e suas familias. A capacitagio
dos enfermeiros e a implementacio de cuidados resolutivos sio essenciais para garantir que as
necessidades biopsicossociais dessas criancas sejam completamente atendidas, promovendo um

ambiente de cuidado mais compreensivo e eficiente.
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