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O cuidado de criancas com necessidades especiais em foco:
o olhar de enfermeiros em unidades de terapia intensiva

The care of children with special needs in focus: the view of nurses
in intensive care units
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RESUMO

Os avangos da tecnologia em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal aumentaram a sobrevida de criangas com neces-
sidades especiais de satide (CRIANES), que se constituem um importante publico para a assisténcia de enfermagem.
Assim, o objetivo deste estudo foi analisar a percepgao de enfermeiros frente ao cuidado de CRIANES e suas familias
em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal e Pediatrica. Trata-se de um estudo descritivo-exploratério de abordagem
qualitativa, desenvolvido com 10 enfermeiros que atuam nas Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e Unidade de Tera-
pia Intensiva Pediatrica em um hospital de referéncia da zona norte do Ceard, por meio da aplicagdo de uma entrevista
semiestruturada nos meses de maio e junho de 2019. Os resultados evidenciaram a necessidade de sensibilizar o pro-
fissional desde a sua formagao académica para o cuidado as criangas com necessidades especiais e suas familias. Ficou
evidente a necessidade de ampliar as vivéncias praticas durante a formagido 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 reabilitagao. Contudo, a qualificagao de profissionais numa perspectiva humana e integral é imprescindivel
para a inclusdo das CRIANES e suas familias na sociedade.
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ABSTRACT

Advances in technology in Neonatal Intensive Care Units have increased the survival of children with special health
needs (CRIANES), who constitute an important public for nursing care. Thus, the aim of this study was to analyze the
perception of nurses regarding the care of CRIANES and their families in Neonatal and Pediatric Intensive Care Units.
It is a descriptive-exploratory study with a qualitative approach, developed with 10 nurses who work in the Neonatal
Intensive Care Unit and Pediatric Intensive Care Unit in a reference hospital in the north of Ceara, through the applica-
tion of a semi-structured interview. in the months of May and June 2019.The results showed the need to sensitize the
professional since his academic training to care for children with special needs and their families. It became evident the
need to expand practical experiences during the training of nurses, since they play an important role in the development
of skills of family caregivers to meet the demands of children in the rehabilitation process. However, the qualification of
professionals in a human and integral perspective is essential for the inclusion of CRIANES and their families in society.
Keywords: Children with special health needs (CRIANES). Family. Deficiency. Nursing
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INTRODUCAO

Segundo os dados do ultimo censo do IBGE (Ins-
tituto Brasileiro de Geografia e Estatistica) em 2010,
45.606.048 brasileiros, 23,9% da populagao total, tém al-
gum tipo de deficiéncia visual, auditiva, motora e mental
ou intelectual. As deficiéncias podem ser originadas no
periodo gestacional, como consequéncia do parto, ou no
periodo neonatal. Doengas transmissiveis como Zica, Ru-
béola, Citomegalovirose, Parvovirose, Varicela, HIV, Sifilis,
Herpes, Toxoplasmose, Hepatite, entre outras, sao causas
de origem de algumas deficiéncias, além de doengas cro-
nicas, perturbagdes psiquiatricas, desnutricao, abusos de
drogas, traumas e lesdes'.

Os avangos da tecnologia em Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal aumentaram a sobrevida de crian-
cas com condi¢coes de salde graves. As criangas com
necessidades especiais de saide (CRIANES), assim de-
nominadas no Brasil e na literatura internacional pelo
Maternal and Child Health Bureau (MCHB) como Children
with Special Health Care Needs (CSHCN), demandam um
acompanhamento em longo prazo em toda a rede de
salde. As CRIANES s3o aquelas que possuem ou estao
em maior risco de apresentar uma condigao cronica, tan-
to fisica, quanto de desenvolvimento, comportamento ou
emocional, o que requer uma especificidade diferenciada
atendimento, pelos servigos de saude, para além daquela
geralmente requerida por outras criangas”.

Numa pesquisa realizada com profissionais da area
da salde, em relacio as experiéncias vivenciadas no
momento de comunicar o diagnostico da deficiéncia do
recém-nascido para os pais, os autores destacam que a
forma com que a informagao ¢é dada a familia, ira contri-
buir de forma positiva, ou nao, para o processo de adap-
tagao da familia em relacdo aos cuidados a crianga com
deficiéncia. Diversos problemas, anseios e ddvidas que
deveriam ser resolvidos por meio de uma orientagao
adequada da equipe de salde a familia da crianga com
deficiéncia, acabam acarretando dificuldades para o cui-
dado a crian¢a no domicilio, apds a alta hospitalar. Desta
forma, a conscientizagao precoce e adequada dos pais
sobre o diagndstico do filho, deve ser priorizada pelos
profissionais de saude’.

Estudos que questionaram familiares de
criangas com necessidades especiais de sau-
de, sobre quais profissionais os auxiliaram
no processo de alta hospitalar, a equipe de
enfermagem destacada. Entretanto, é im-
portante destacar que a equipe de enfer-
magem é responsavel pela efetivacao de um
plano assistencial voltado para as CRIANES
e as suas familias, uma vez que no retorno
ao domicilio, a familia se tornara o principal
responsavel pelos cuidados dessa crianga. A
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equipe de enfermagem deve ser a grande
aliada da familia, considerando a complexi-
dade do cuidado e os desafios que serao
enfrentados no cotidiano*.

Considerando a especificidade dos cuidados
necessarios as criancas com necessidades
especiais de salde, percebe-se a necessida-
de que durante sua formagao, o enfermeiro
seja instrumentalizado para cuidar de crian-
¢as com deficiéncia e sua familia. Quando
falamos de crianga com deficiéncia, & impres-
cindivel o envolvimento de sua familia, visto
que é esta gerenciara e realizara o cuidado
durante toda a vida da crianga, podendo ser
apoiada pela equipe de enfermagem?®.

Diante do exposto, este estudo justifica-se
pela necessidade de compreender como a
formagao académica do profissional enfer-
meiro influencia na assisténcia prestada a
crianga com necessidades especiais e sua fa-
milia. O enfermeiro constitui-se peca funda-
mental para que a continuidade do cuidado
a crianga acontega de forma eficaz, portan-
to, faz-se necessario que este profissional
acumule competéncias para garantir uma
assisténcia de qualidade as criangas com de-
ficiencia e suas familias. Desta forma, este
estudo tem o objetivo de analisar a percep-
cao de enfermeiros frente ao cuidado de
CRIANES e suas familias em Unidades de
Terapia Intensiva Neonatal e Pediatrica.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério de
abordagem qualitativa, uma vez que busca descobrir in-
teragoes sociais que ainda sao pouco conhecidas e per-
tencentes a grupos especificos®.

Pesquisa qualitativa, na qual buscou-se atender aos
passos recomendados pelos Critérios Consolidados
para Relatar uma Pesquisa Qualitativa (COREQ), o qual
trata-se de um guia de pesquisa composto por 32 itens
considerados necessarios ao desenvolvimento de estu-
dos qualitativos.

Os participantes deste estudo foram |0 profissionais
enfermeiros, que atuam em Unidades de Terapia Intensi-
va Neonatal (UTIN) e Unidades de Terapia Intensiva Pe-
diatrica (UTIP) de um hospital de referéncia em cuidados
criticos a recém-nascidos e criangas situado na regiao
Norte do Ceara.

Como critério de inclusao, foi utilizado: ser profis-
sional graduado em enfermagem ha no minimo um ano,
ou que possua experiéncia na assisténcia a crianga com
necessidades especiais de saide em Unidades de Terapia
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Intensiva Neonatal ou Pediatrica. Os critérios de exclu-
sao, foram profissionais que estavam de férias ou licenca
no periodo de coleta de dados.

Utilizou-se como instrumento de coleta de dados
uma entrevista semiestruturada, que foram gravadas e,
posteriormente transcritas para analise das informagoes.
Dentre os questionamentos realizados aos participantes
estdo os seguintes: O que é a crianca com deficiéncia no
ambiente de UTI? Como foi a sua primeira experiéncia de
cuidado a crianga com deficiéncia em uma UTI e sua familia?
Quais as dificuldades? Como vé o trabalho do enfermeiro no
momento em que a familia recebe o diagnéstico de uma de-
ficiéncia na crianga? Durante sua vivéncia como enfermeiro
em UTI até o momento, como foi para vocé prestar assistén-
cia a uma crianga com deficiéncia?

Para este estudo, optou-se pela andlise de contelido
tematica, a qual objetiva a interpretagao do material qua-
litativo afirmando uma descricao objetiva e sistematica
trazendo toda a peculiaridade exposta no momento da
coleta. A analise de conteudo procura destacar todo o
contetido manifesto na mensagem e o que ele representa’.

ApOs a transcrigao das entrevistas iniciou-se a orga-
nizagao do material de base empirica. Foram realizadas
leituras do material inicial a fim de conhecer o texto.As
falas dos entrevistados foram codificadas por (EP) para
os enfermeiros atuantes em UTI Pedidtrica e (EN) para
os enfermeiros atuantes em UTI Neonatal.

Por se tratar de um estudo que envolve seres hu-
manos, esta pesquisa seguiu todas as normas da Reso-
lucao n°® 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho

Nacional de Salde, obtendo Parecer do CEP-UVA No.
3.313.774. Esta resolucao baseia-se nos referenciais da
bioética: autonomia, nao maleficéncia, beneficéncia, justi-
ca e equidade, dentre outros, além de afirmar todos os
direitos e deveres dos participantes da pesquisa®.

RESULTADOS E DISCUSSOES

As vivéncias de enfermeiros atuantes em unidades
de terapia intensiva no cuidado a CRIANES e sua fami-
lia, estao apresentadas neste estudo, primeiramente, pela
caracterizagao do perfil dos enfermeiros participantes da
pesquisa, tendo em vista a necessidade de conhecer as-
pectos formativos, que trazem importantes repercussoes
no cuidado a CRIANES e sua familia no ambiente de UTI,
e, posteriormente, pela andlise dos depoimentos dos par-
ticipantes que retratam suas experiéncias no cuidado a
CRIANES e sua familia em UTI pediatrica e neonatal.

A caracterizagao do perfil dos enfermeiros foi constru-
ida a partir das entrevistas, expondo as variaveis de idade,
sexo, titulos de pds-graduagao, tempo de atuagao no ser-
vico, regime de trabalho e outros vinculos empregaticios.

Os resultados da Tabela | mostram que apenas um
enfermeiro possui idade de 41 a 50 anos, dois enfermei-
ros possuem idade de 20 a 30 anos, outros dois possuem
de 51 a 60 anos e cinco possuem idade de 31 a 40 anos.
Ha uma prevaléncia do sexo feminino, sendo oito e ape-
nas dois do sexo masculino.

Oito dos enfermeiros entrevistados possuem especia-
lizagao e dois ndo possuem especializagao e/ou residéncia.
Quatro enfermeiros estao no servigo por um periodo de

TABELA 1 — Caracterizacao dos participantes da pesquisa. Sobral — CE. 2019.

3

VARIAVEL N
20 a 30 anos 02
31 a 40 anos 05
Idade

41 a 50 anos 01
51 a 60 anos 02
Masculino 02

Sexo .
Feminino 08
Especializagao 08
Especializagdo e/ou Residéncia Residéncia 00
Nenhum 02
1 ano 01
Tempo de atuagao no servigo 2a3anos 01
P ¢ B 3ab5anos 04
> 5 anos 04
CLT 10
Regime de trabalho Servidor Publico 00
Cooperado 00
Vinculos empregaticios Apenas 1 vinculo 03
preg 2 a 3 vinculos 07

Fonte: Dados da Pesquisa
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3 a 5 anos, outros quatro trabalham no hospital ha mais
de 5 anos e apenas dois estao no servi¢o por um periodo
menor que 3 anos. Todos os entrevistados trabalham em
regime de CLT e faz-se importante destacar que sete en-
fermeiros possuem mais de um vinculo empregaticio.

Corroborando com os resultados apresentados na
Tabela |, estudos apontam os aspectos historicos e cul-
turais que justificam a prevaléncia do sexo feminino na
enfermagem, representados por uma afinidade historica
das mulheres com o cuidar, evidenciando-se que precon-
ceitos de género restringiram a participagcao dos homens
na profissao. Mas, embora a enfermagem seja construida
culturalmente como pratica predominantemente, femi-
nina, os homens na profissao tornaram-se uma realidade
cada vez mais comum, representando rupturas impor-
tantes com estereotipos de género relacionados a prati-
ca do cuidado’.

Outro importante resultado mostrado na Tabela |,
envolve a predominancia do nimero de enfermeiros que
possuem mais de um vinculo empregaticio, que neste es-
tudo foi representado pelo total de sete enfermeiros. Os
discursos dos enfermeiros revelaram a presenca de so-
brecarga relacionada a profissao, sendo a necessidade de
obter mais de um vinculo empregaticio, uma das princi-
pais causas de exaustao, baixo desempenho no trabalho
e até mesmo problemas psicolégicos.

Estudos apontam que dentre os principais fatores que
tem gerado adoecimento profissional e a prestagao de uma
assisténcia insatisfatoria ao paciente estao a dupla carga de
trabalho, acompanhado de outros aspectos, como a des-
valorizagao, a remuneragao inadequada e a falta de investi-
mento dos empregadores no local de trabalho'°.

PERCEPCOES DE ENFERMEIROS SOBRE O
CUIDADO A CRIANES E SUA FAMILIA

A percepcao dos enfermeiros acerca do cuidado a
crianga e sua familia estd expressa em trés categorias
tematicas, a saber: (1) a crianga com deficiéncia é aquela
com sequelas; (2) o curriculo de Enfermagem e a lacuna
no cuidado a CRIANES e; (3) o trabalho do enfermeiro
junto a CRIANES e sua familia sio essenciais.

A CRIANGCA COM DEFICIENCIA EAQUELA
COM SEQUELAS
Esta categoria aponta as representacoes dos enfermei-
ros em relacido a crianga com deficiéncia e sua familia em
ambiente de UTI. Observou-se a predominancia do mo-
delo biomédico da deficiéncia nas falas dos entrevistados,
onde a maioria percebe a crianga com deficiéncia como
um “paciente” que possui alguma morbidade ou sequela.
A crianga com deficiéncia é toda aquela crianca
que possui alguma comorbidade, seja ela cere-
bral, motora, cardiaca. Enfim, esse é o meu en-
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tendimento sobre deficiéncia, é alguma comor-
bidade que a prépria crianga ja possui, que ela
ndo adquiriu em ambiente de UTI, mas que ela
ja veio com ele e com uma doenca relacionada
ou ndo a essa comorbidade. (EP[)

E aquela crianga que tem doengas fora da sua
idade habitual, essas patologias precisam de
cuidados especiais mais rebuscado dentro da
enfermagem, dentro do contexto da satde e
precisa de um aparado técnico e profissional
adequado. (EP2)

A crianga com deficiéncia é aquela crian¢a que
vai ter alguma sequela que vai interferir no seu
desenvolvimento normal ou seja que futura-
mente ela vai ter ndo vai ter um desenvolvi-
mento igual a das outras criangas da sua idade.
(EP3)

A presenga do modelo biomédico que define a salde
como auséncia de doenca e de defeitos em um corpo fi-
sico, faz-se presente nos dias de hoje, mesmo com o sur-
gimento de novas definicdes ampliadas sobre o concei-
to de salde. Este modelo considera a deficiéncia como
consequéncia de uma doenga ou outra circunstancia que
necessita de tratamento para que se consiga sua reabi-
litagdo ou cura. Tem como base as limitagoes funcionais
que se encontram na pessoa e desconsidera o contexto
social em que estd inserida''.

E importante destacar que os enfermeiros atuantes
em UTIN definiram as criangas com deficiéncia relacio-
nando as sequelas que estas possam adquirir, pois, neste
setor, muitas vezes, os recém-nascidos ainda nao pos-
suem diagnosticos definitivos a respeito da deficiéncia.

Com o aperfeicoamento da ciéncia, a sobrevivéncia
das criangas em situagoes graves de saude tem sido ex-
pandida, o que nos mostra a configuragao de um novo
publico para o cuidado de enfermagem e a necessidade
de qualificagdo da equipe de saide para atender as de-
mandas das CRIANES e de suas familias.

Toda crianga que necessita por muito tempo de
ventilagdo mecdnica, uma crianca que a gen-
te sabe que provavelmente vai ficar sequelada
devido ao uso prolongado de aparelhos, uma
crianga que ja desde o nascimento é diagnos-
ticado com alguma sindrome, sGo essas crian-
cas, asfixiados graves, sdo essas criangas que a
gente sabe que vdo ter que vdo ter deficiéncia.
(ENT)

A crianga com deficiéncia que eu considero, sdo
aqueles bebés que nascem com malformagoes
congénitas, anencefalias, bebés anoxiados, a
gente sabe que sdo bebézinhos que vdo ter se-
quelas, anomalias em geral, é isso que a gente
considera aqui.(EN2)

Esta obra esta licenciada sob uma Licenga Creative Commons Attribution 4.0

[oMom




0 cuidado de criangas com necessidades especiais em foco: o olhar de enfermeiros em unidades de terapia intensiva

,

E uma crianca especial... como eu trabalho
aqui na NEO... aqui a deficiéncia que a gente
fala... que eu posso dizer... sdo as sequelas que
elas vdo ter apos a alta. (EN3)

A chegada de um filho é considerada um aconteci-
mento importante para a familia. No entanto, quando
o recém-nascido sofre asfixia perinatal grave durante o
nascimento, inicia-se um processo complexo de intera-
¢ao entre familia, crianca e profissionais de salde, pois,
os pais ao serem informados sobre a chegada de uma
crianga com sindrome, ou um possivel atraso em seu de-
senvolvimento neuropsicomotor, comega-se um periodo
desafiante de aceitagido e interacdo da familia com o re-
cém-nascido'%.

O CURRICULO DE ENFERMAGEM EA
LACUNA NO CUIDADO A CRIANES

A formagao de profissionais habilitados para cuidar
de criangas com necessidades especiais de saude e sua
familia € imprescindivel para a inclusao deste publico na
sociedade. Sabemos que o enfermeiro atua durante todo
o ciclo de vida da mulher e da crianga, em todos os niveis
de atencao a salde. O trabalho desenvolvido na Estraté-
gia de Salde da Familia, acolhendo a mulher, especifica-
mente, durante um periodo gestacional e por meio do
pré-natal identificando-se possiveis fatores de risco para
que a crianga possa vir a ter algum tipo de deficiéncia e
faz os encaminhamentos para promover o acesso a to-
dos os servigos de satde de acordo com as necessidades
da mae e da crianca.

Quando questionados se tiveram alguma oportunida-
de durante a graduagdo de estudar sobre a assisténcia
de enfermagem voltada as CRIANES e suas familias, nove
dos participantes relataram nao ter contato com esta te-
matica, fato que pode tornar a assisténcia a crianga com
deficiéncia incipiente.

... eu terminei minha graduagdo e vim direto
para UTI pedidtrica, eu ndo sabia muito como
lidar, principalmente, por que os leitos aqui, a
maioria sdo crian¢as que apresentam algum
tipo de deficiéncia, entdo eu ndo sabia lidar
nem com o paciente, nem com a familia (EPI).
... ndo teve nenhuma preparagdo. A faculdade
é muito falha com relagdo a preparar a gente
para o que iremos ver na assisténcia (EP2).

Na verdade, na faculdade a gente ndo via nada
que fosse voltado para isso. A gente sabia que
existia esse tipo de paciente com deficiéncia,
mas ndo vi nada voltado para crianca com de-
ficiéncia. Eu acho que é algo que falta no curri-
culo académico (EP6).

Em alguns discursos percebeu-se que os enfermeiros
relatavam sua nao aproximagao com a tematica durante
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o estudo de conteudos tedricos, contudo, em vivéncias

praticas ocorreu a oportunidade prestar assisténcia a

CRIANES e sua familia.
Sobre assisténcia de enfermagem a crianga
com deficiéncia e sua familia, eu lembro que foi
muito marcante para a gente a visita a APAE,
porque nos estdgios da faculdade era mais
aquela coisa de estdgio observacional tinha
pouca pratica (EN ).
Em sala de aula, eu ndo recordo de ter visto
nada sobre isso, embora no internato eu tenha
encontrado algumas criangas com paralisia ce-
rebral, algumas criangas com deficiéncia, mas
na teoria mesmo, eu ndo me recordo de ter
visto nada sobre isso(EN2)
...na época que eu fiz a faculdade a assistén-
cia de enfermagem ndo era muito direcionada
para crianga... sabe? se tinha uma certa dificul-
dade ..mas a gente via por alto e até mesmo
na parte de estagios a gente tinha um estdgio
mas era em pediatria sabe? e a gente prestava
essas informagdes as mdes a respeito da doen-
¢a, para todos os cuidados que era precisaria
fazer em casa o preventivo para evitar que a
crianga voltasse para o hospital a gente tinha
muito essa parte. Quanto ao cuidado em UTI,
a gente ndo via muito... hoje estd bem mais
avangado (EP3).

Os participantes expressaram ainda a necessidade
explorar contetdos relacionados as criangas com defici-
éncia, no sentido de qualificar a formagao e, consequen-
temente, a assisténcia de enfermagem.

Eu acredito que na disciplina de saude da crian-
¢a deveria ser feito uma abordagem melhor
dessas criangas, sobre os cuidados mais especi-
ficos, para que o estudante quando se deparar
com essas criangas durante a sua vida profis-
sional ele ja estivesse mais preparado (EP 6).
Eu acho que deveriam inserir alguma disciplina
que nos ajudasse... porque é uma realidade
nossa (EP4).

... a gente tem visto muitos casos sobre crian-
¢as com deficiéncia, acho que deveria ter uma
abordagem sobre isso, tanto na teoria como na
prdtica, querendo ou ndo, é um paciente dife-
renciado, ele ndo vai ter os mesmos movimen-
tos do outro, as mesmas funcées, entdo acho
que isso deveria ser estudado, acho que é uma
forma de deixar as coisas mais naturais possi-
veis, acho que é a partir dai que as coisas vdo
comecar a funcionar (EN 2)

O conhecimento incipiente e a invisibilidade da
deficiéncia sao notoérias. Os discursos dos profissio-
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nais mostram que antes de trabalhar na assisténcia,
nao tinham contato com pessoas com deficiéncia. A
lacuna nas formacoes académicas sobre o assunto foi
apontada como o motivo pelo qual isto acontece. A
aproximagao com a temdtica acontece por meio de
programas de iniciagao cientifica, participagdes em
pesquisas, o que nao é realidade de todos os alunos
no meio académico. Até mesmo em cursos de espe-
cializagao na area, percebe-se uma abordagem distante
da realidade'’.

O TRABALHO DO ENFERMEIRO JUNTO A
CRIANES E SUA FAMILIA E ESSENCIAL

Sabe-se que historicamente, todo o cuidado a crianga
é centralizado na mae, o que causa uma sobrecarga para
a mesma. Em todas as entrevistas, a mae foi citada como
a principal ou Unica cuidadora da crianga.

..a gente tenta descentralizar o cuidado da
mde tentando fazer com que venha alguém da
familia...Entdo vem outra pessoa de escolha da
prépria mde que seja alguém que ela diga: ndo
eu acho que essa pessoa vai me ajudar nesses
dias (EN 1).

Corroborando com a tematica expressa na fala de
ENI, estudos evidenciam que maes de criangas com ne-
cessidades especiais de saude sio mais vulneraveis ao
adoecimento mental do que as maes de criangas com
desenvolvimento saudavel'*.

Neste estudo, evidencia-se a relevancia do trabalho
do enfermeiro junto a familia da crianca com necessida-
des especiais. O enfermeiro atua nesta area fornecendo
orientagoes quanto aos cuidados que a crianga necessita,
como também, informando a familia quanto a existéncia
da rede de apoio a crianga.

O trabalho do enfermeiro é a questdo da orien-
tacdo sobre os cuidados, se ele for traqueosto-
mizado, tem a questdo da aspiragdo, da alimen-
tacdo por sonda enteral, dos sinais e sintomas
de risco de broncoaspiragdo, de lesdo por pres-
sdo, dependendo da deficiéncia né... claro... o
acompanhamento pela estratégia de satide da
familia, pela equipe multiprofissional, de todos
os riscos que o bebé possa ter de acordo com a
deficiéncia dele (EN2).

Um estudo apresentou que a rede de cuidados a
CRIANES revelou-se complexa, constituida pela dimen-
sao institucional e familiar, sendo a rede institucional
composta por diversos profissionais da area da salde
e da educagao. Relatando que os servigos de atengao
primaria foram considerados como de dificil acesso,
apresentando dificuldades nos servicos de referéncia e
contra referéncia, embora os servigos de pronto atendi-
mento foram apontados como resolutivos. Evidenciou-se
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que a rede familiar esta organizada, muitas vezes, em um
cuidado solitario, predominantemente, feminino'>.

Os discursos revelam que o enfermeiro é essencial para
que a continuidade do cuidado ocorra efetivamente, uma vez
que consegue identificar se a mae esta apta para realizar os
cuidados domiciliares, e assim, junto com a equipe multipro-
fissional, planeja a alta hospitalar. Além de orientar a familia
quanto aos aspectos relacionados a reabilitagido da crianga
diante do universo de necessidades e demandas de cuidado.

... ai a gente ja vai preparando toda a fami-

lia para o processo que eles vdo ter que enfren-
tar ndo sé de aprendizagem, como também, na
justica, porque o municipio muitas vezes ndo
quer liberar os materiais que aquele paciente
precisa. Ele vai precisar de uma cama hospi-
talar, de oxigénio e isso tudo é muito caro. O
paciente entrou para o domicilio, requer um
custo e a prefeitura ndo quer pagar e ai elas
sofrem ndo so para aprender os cuidados, mas
também para levar aquela crianca para casa,
é todo um processo né, a gente vai preparan-
do e aconselhando, tanto o enfermeiro, quanto
o fisioterapeuta, todo processo de aspirar em
casa, a gente vai explicando como é que aspira
e sempre fazendo a observagdo se ta aspiran-
do corretamente, ensina como € que faz ad-
ministracGo dos medicamentos, administracdo
de medicamentos por sonda, tudo isso elas tem
que saber fazer antes de ir para casa... como
é que faz a limpeza do traquedstomo, como é
que troca a fixagdo... a crian¢a s6 recebe alta
quando a gente ja ta certificado de que elas
estdo fazendo isso corretamente, entdo o enfer-
meiro tem que observar essa parte aqui antes
de ir para a alta (EP 1).
Junto com a equipe multiprofissional, a gente
tem uma responsabilidade muito grande, pois a
gente tem que treinar a familia e nds é quem
vamos dizer ao médico se a made esta apta ao
ndo, por a gente estad todos os dias com a crian-
¢a e com a mde a gente vai ver se ela estd apta
ao ndo. Ela tem que estd preparada pra tudo...
medicagdo, aspirar, ambuzar... (EP 4)

O enfermeiro pode atuar como educador em sau-
de, nao somente repassando técnicas do cuidado em
enfermagem para as maes de CRIANES, mas também,
conscientizando-as sobre os direitos da crianca. Pode-se
perceber que algumas maes nao conhecem os direitos
que a crianga possui, e as que os conhecem, definiram
como um “favor”'é,

O entrevistado EP 5 relatou em seu discurso que
quando a orientagao a familia sobre as necessidades da
crianga é efetiva, gera impactos positivos como a dimi-
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nuicao do tempo de internagao hospitalar. Outro relato
importante de EPl é que no momento que a mae esta
perto da crianga no leito, ha uma melhora do estado de
salde da crianga e da mae.
Geralmente esses encefalopatas tem interna-
¢do prolongada e todas a as mdes sdo aptas a
fazer o cuidado domiciliar e quem dd base pra
elas fazerem isso é a equipe de enfermagem,
elas chegam aqui muitas vezes sem saber fazer
nada e saem sabendo fazer tudo, isso é mara-
vilhoso. Isso sé acontece na UTI, a gente ja tem
esse olhar para o futuro, sabemos que o pacien-
te vai precisar desse cuidado em casa e entdo
porque ndo vou habilitar a mde a fazer esses
cuidados? depois que elas ja estdo aptas, até
a parte psicolégica da mae melhora, eles tem
uma conexdo muito grande. Quando mde sai
de perto eles hipossaturam, ficam hipoativos,
a tendéncia é melhorar, pra que melhor poder
cuidar do meu filho em casa e ainda diminui o
tempo de internagdo hospitalar (EP 5).
Corroborando com o discurso de EP 5, em um estu-
do realizado com 20 pais e maes de recém-nascidos in-
ternados em UTIN, evidenciou que estes mostraram-se
felizes ao interagir com seus filhos, dando significados aos
sons e gestos emitidos pelo recém-nascido no momen-
to da aproximagao, visto que |9 participantes afirmaram
que seus filhos percebiam a sua presenga e reconheciam
sua voz.Verificou-se que durante a primeira visita dos pais
ao RN internado na UTIN, ocorre o reconhecimento por
meio da voz, do toque e do olhar, colaborando para a des-
construgao do medo em cuidar do filho. Nesta situagao,
percebeu-se que muitos pais necessitam de apoio para
iniciar a relagao afetiva com o RN, portanto o profissional
de salide pode atuar na promogao deste cuidado, ofere-
cendo apoio, esclarecendo duvidas para que a relagao en-
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tre os pais e os filhos se torne harmoniosa. Identificou-se
que quando os pais sao encorajados pelos profissionais a
interagirem com o RN esta conexao entre ambos gera
conforto e esperanga, minimizando o sentimento de inuti-
lidade, mediante o quadro de prematuridade ou doenga'’.

Ha uma necessidade de recomendar alternativas de
atencio a cuidadores de criangas hospitalizadas que ne-
cessitam de cuidados intensivos, bom como reconhecer
aspectos psicolégicos e orientar servicos que possam
auxiliar nas dificuldades de interacao com a crianga. Nes-
te aspecto, é fundamental a qualificagdo da equipe de sad-
de para fortalecer o binémio mae e filho'®.

CONSIDERACOES FINAIS

A realizagao desta pesquisa evidenciou a importancia
da inclusao da tematica sobre CRIANES e sua familia no
curriculo académico da graduagao em enfermagem, além
da pluralidade do processo de cuidar do profissional en-
fermeiro na area de salde da criancga.

Ficou evidente a necessidade de expandir as vivéncias
praticas durante a formagao do enfermeiro, uma vez que
este exerce papel relevante no desenvolvimento de com-
peténcias do cuidador familiar para atender as demandas
das criangas no processo de reabilitagao.

Sugere-se que as instituicoes de ensino e os servi-
cos de saude promovam momentos de discussdes que
envolvam o universo vivenciado pelas CRIANES e suas
familias, com vistas a contribuir para a qualificacio dos
profissionais numa perspectiva humana e integral.

As pesquisas acerca desta tematica tém avangado ao
longo dos anos, contudo, observam-se desafios no que se
refere a integragdo entre teoria e pratica na formagio. E
preciso avangar em relagao as praticas e politicas publi-
cas direcionadas a CRIANES e sua familia, para que a so-
brecarga desta seja minimizada e possamos desenvolver
um cuidado resolutivo, integrado e humanizado.

Revista Enfermagem Atual In Derme v.93,n.31 - 2020 e-020048

7



Mikaele Aparecida de Paula Aradjo, Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas, Maria Adelane Alves Monteiro da Silva, Etelvina Sampaio Melo,

Géssica Fernanda Martins da Silva

REFERENCIAS

I. Brasil. Cartilha do censo de 2010: pessoas com defici-
éncia. Brasilia: Secretaria de Direitos Humanos da Pre-
sidéncia da Republica (SDH/PR) / Secretaria Nacional
de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(SNPD);2010.

2. McPherson MG, Arango P, Fox H, Lauver C, McManus M,
Newacheck PW, et al. A new definition of children with
special health care needs. Pediatrics. 1998;102:137-41.

3. LuisadaV, Fiamenghi Junior GA, Carvalho SG, Madeira EAA,
Assis SMB. Experiéncias de médicos ao comunicarem o
diagndstico da deficiéncia de bebés aos pais, 2015. [acesso
em: |9 mar. 2020]; 8(3). Disponivel em: http://revistasele-
tronicas.pucrs.br/ojs/index.php/faenfi/article/view/2 1769

4. Zamberlan KC, Neves ET, Cardoso CP, Silveira CV, Gomes
MT. Cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem as
criangas com necessidades especiais de salde hospitaliza-
das e suas familias. Santa Maria. Dissertacio de mestrado
- Universidade Federal de Santa Maria; 2014.

5. Tavares T S. Implicagdes para o cuidado de enfermagem
de egressos de unidade neonatal com condiges cronicas.
Revista Rene. 2016;17(5):659-667.

6. Minayo, MCS. O desafio do conhecimento: Pesquisa Quali-
tativa em Saude. |2a. ed. Sao Paulo: Hucitec-Abrasco; 2010.

7. Bardin,L.Analise de conteldo. Lisboa: Edigoes 70 Lda, 2009.

8. Conselho Nacional de Saude. Resolucao n° 466 de 12 de
dezembro de 2012. Diretrizes e normas reguladoras de
pesquisas em seres humanas e a dignidade da pessoa hu-
mana. Diario Oficial da Unido |13 de jun 2013;secédo I.

9. Coelho, E. Género, satide e enfermagem. Rev. bras. Enferm.
2005;58(3):345-348.

10. Alvim et al. Relagdo entre processo de trabalho e adoeci-
mento mental da equipe de enfermagem. Revista Fluminen-
se de Extensao Universitaria. 2017;07 (1):12-16.

Revista Enfermagem Atual In Derme v. 93,n.31 - 2020 e-020048

I 1. Maior IML. Movimento politico das pessoas com deficién-
cia: Reflexdes sobre a conquista de direito. Rev. Inc. Soc.
2017;10(2):28-36.

[2. Milbrant VM, Siqueira HCH, Motta MGC, Amenstoy SC.
Comunicagdo entre a equipe de saude e a familia da crianga
com asfixia perinatal grande. Rev Texto Contexto Enferm.
2011;20(4):726-734.

I3. Fernandes ACL. Educando para a diversidade: A formagao
do enfermeiro com vistas a educacao inclusiva. Mossoro.
Dissertacao de Mestrado - Universidade do Estado do Rio
Grande do Norte; 2014.

14. Guerra CS, Dias MD, Ferreira-Filha MO, Andrade FB, Rei-
chert APS, Aratjo VS. Do sonho a realidade: Vivéncia de
maes de filhos com deficiéncia. Rev Texto Contexto En-
ferm.2015;24(2):459-466.

I5. Neves ET, Silveira A, Arrué AM, Pieszak GM, Zamberlan
KC, Santos RP. Rede de cuidados de criangas com neces-
sidades especiais de salde. Rev. Texto e Contexto Enferm.
2015;24(2):399-406.

[ 6. Milbrath VM, Siqueira HCH, Motta MGC,Amestoy SC, Res-
ta DG, Soares DC, Freitag VL et. Direitos das criangas com
necessidades especiais: situagdes de vulnerabilidade das fa-
milias. ] Nurs Health. 2016;1(1):27-37.

I7.Frigo ), Zoche DAA, Palavro GL, Turatti LA, Neves ET,
Schaefer TM. Percepgbes de pais de recém-nascidos pre-
maturos em unidade de terapia intensiva neonatal. Rev En-
ferm UFSM. 2015;5(1):58-68.

18. Nardi CGA, Rodrigues OMPR, Melchiori LE, Salgado MH,
Tavano LDA. Bebés com sequéncia de Pierre Robin: saide
mental materna e relagao mae - bebé. Estudos de Psicolo-
gia | Campinas. 2015;32(1)129-140.

Recebido: 2020-06-25
Aceito: 2020-09-15

Esta obra esta licenciada sob uma Licenga Creative Commons Attribution 4.0

[oMom




