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RESUMO

Objetivou-se descrever a percepgao de profissionais de enfermagem acerca da atengéo a crianga com necessidades especiais de cuidados
continuos e complexos. Trata-se de estudo descritivo exploratdrio com abordagem qualitativa desenvolvida com 13 participantes atuantes
em unidade de internacdo pediatrica no Sul do Brasil. Os dados, produzidos a partir do método criativo sensivel de abril a junho de 2013,
foram submetidos a analise tematica de contetido. Os resultados revelaram que a equipe de enfermagem constréi um vinculo maior com essas
criangas, reconhece a importancia da familia nesse cuidado e identifica a mae como a principal cuidadora. Concluiu-se que a equipe estabelece
vinculo com essas criangas e suas familias, a0 mesmo tempo em que sente desgaste fisico e emocional pelas demandas de cuidado apresentadas
pelas criangas. Sugere-se dar suporte as equipes que atuam com essa clientela, considerando néo so6 os saberes técnico-cientificos, mas também
autoconhecimento, ético e estético do cuidar em enfermagem.

Palavras-chave: Equipe de Enfermagem; Crianga; Satide da Crianga; Cuidado da Crianga; Doenca Cronica.

ABSTRACT

The objective of this study was to describe the perception of nursing professionals about children with continuous complex care needs. This is an
exploratory, descriptive study with qualitative approach developed with 13 participants in a pediatric hospitalization unit in southern Brazil. Data
was produced through the Creative Sensitive Method from April to June 2013 and submitted to thematic content analysis. The results showed that
the nursing team creates a strong bond with these children, recognizes the importance of the family in this care and identifies the mothers as the
main caregivers. We concluded that the team establishes a bond with these children and their families, and at the same time feels physical and
emotional exhaustion due to the care demands of these children. Support to the teams that work with this clientele is suggested, considering not
only the technical-scientific knowledge, but also, self-knowledge, ethical and aesthetic Nursing care aspects.

Keywords: Nursing Team; Child; Child Health; Child Care; Chronic Disease.
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RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo describir la percepcion de los profesionales de enfermeria sobre la atencion de nifios con necesidades especiales que
requieren cuidados continuos y complejos. Se trata de un estudio descriptivo exploratorio con enfoque cualitativo desarrollado con 13 participantes
activos en una unidad de internacion pediatrica del sur de Brasil. Los datos, producidos a partir del método creativo sensible entre abril y junio de
20173, fueron analizados segtin su contenido tematico. Los resultados mostraron que el equipo de enfermeria construye vinculos mds estrechos con
los nifios, reconoce la importancia de la familia en el cuidado e identifica a la madre como el cuidador principal. Se llegé a la concusién que los
enfermeros establecen lazos con estos pacientes y sus familias y que, al mismo tiempo, sienten cansancio fisico y emocional por las exigencias de
la tarea de cuidar a dichos nifos. Se sugiere dar apoyo a los equipos que trabajan con esta poblacién, teniendo en cuenta no sélo el conocimiento

técnico y cientifico, sino también el auto-conocimiento, ético y estético, de los cuidados de enfermeria.

Palabras clave: Grupo de Enfermeria; Nifio; Salud del Nio; Cuidado del Nifio; Enfermedad Crénica.

INTRODUCAO

O cuidado a crianga tem encontrado espaco na area da
salide, possibilitando um debate ampliado sobre a assisténcia a
essa populacdo. Nesse cenario, com vistas a uma atengao espe-
cifica para a satide da crianga, foi publicado, em 1984, o Progra-
ma de Atencéo Integral a Salde da Crianca (PAISC). As agdes
desenvolvidas por esse programa objetivavam garantir assis-
téncia integral a crianga, contemplando seu processo de cresci-
mento e desenvolvimento, para além da doenga!

Além disso, em 1990, o Estatuto da Crianca e do Adoles-
cente (ECA) determinou que, por intermédio do Sistema Uni-
co de Saude (SUS), a crianca e o adolescente tenham assegura-
dos atendimento, acesso universal e igualitario as agdes e ser-
VICOS para promogao, protecao e recuperacio da satde.” Por
meio dessas e de outras acdes voltadas para a salide da crianga,
foi possivel desenvolver uma atengao diferenciada, direcionada
para as singularidade da satde infantil.

Em 2012, o Brasil teve redugio de 73% das mortes na in-
fancia em relagdo a 1990. A taxa brasileira indicava que, a cada
mil criangas nascidas vivas, 58 morriam antes de completar cin-
co de anos de vida. Em 2011, o drgéo internacional informou
que o indice reduziu-se para 16/1.000.?

Contudo, essa redugdo ocasionou uma mudanga no perfil
epidemiolégico infantil em nivel mundial. Os avangos tecnoldgi-
cos e as melhorias das condi¢oes de vida da populacio possibili-
taram um declinio nas taxas de mortalidade infantil e, em contra-
ponto, colaboraram para o aumento da cronicidade na infancia.‘

O aumento das doencas cronicas na infancia esta rela-
cionado a mais sobrevivéncia de recém-nascidos de alto ris-
co, egressos de unidades de terapia intensiva neonatal (UTIN),
local com elevada concentragdo de tecnologia e especializa-
cdo profissional.> As criangas que necessitam de algum tipo de
acompanhamento ou possuem alguma demanda diferencia-
da, seja de natureza temporaria ou permanente, de cuidado,
tecnologica ou medicamentosa, recebem a denominagdo de
Criangas com Necessidades Especiais de Saide (CRIANES) no
Brasil e Children with Special Health Care Needs (CSHCN) nos
Estados Unidos. Estas, em geral, possuem uma pluralidade de
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diagnosticos, dependéncia continua de cuidados multiprofis-
sionais e tipo e quantidade de atendimento de servigos de sau-
de, para além do requerido por outras criangas.®’

Autores apresentam, ainda, a denominagdo das CRIANES
em subgrupos, tais como: criangas medicamente frageis, criancas
dependentes de tecnologia, criancas medicamente complexas,
criangas com condi¢des cronicas ou criancas com necessidades
especiais de cuidados complexos e continuos, que, mesmo apre-
sentando mUltiplas dependéncias, problemas cognitivos efou de
desenvolvimento, s&o assistidas pelos seus familiares no domicilio.>®

Nesse contexto, a enfermagem enfrenta um desafio no cui-
dado a essas criangas e suas familias nos diferentes cenarios de
assisténcia a salde. Cuidar envolve interacdo, vinculo, aconse-
lhamento e, sobretudo, apoio a pessoa responsavel’ O papel
do profissional vai além da capacidade de desenvolver procedi-
mentos técnicos especializados as CRIANES, mas também deve
ser embasado no processo de educagdo em satide com os fami-
liares.”” Nesse sentido, o enfermeiro deve potencializar a capaci-
dade de a familia promover e elaborar o cuidado, possibilitando
que ela desenvolva as habilidades necessarias para essa pratica.

Desse modo, considerando a presenca constante de CRIA-
NES em unidades de internagéo hospitalar e, em especial, das clas-
sificadas como criancas com necessidades especiais de cuidados
continuos e complexos, questiona-se: qual a percepgao dos profis-
sionais de enfermagem acerca do cuidado a essas criangas? A partir
desse questionamento, este estudo objetivou descrever a percep-
cao de profissionais de enfermagem acerca do cuidado a crianca
com necessidades especiais de cuidados continuos e complexos.

METODO

Estudo descritivo exploratorio com abordagem quali-
tativa, realizado a partir de uma releitura do banco de dados
de uma dissertacdo de mestrado. Respeitando a Resolugéo
466/2012, uma emenda foi submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa, aprovada sob o numero CAAE 12142612.8.0000.5346.

Os participantes da pesquisa foram os profissionais da
equipe de enfermagem que trabalhavam na unidade de inter-
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nacdo pediatrica (UIP) de um hospital de ensino, no periodo
de abril a junho de 2013, totalizando 13 participantes. Trata-se
de um hospital de ensino de grande porte, alta complexidade,
que atende exclusivamente ao Sistema Unico de Satide. A esco-
lha da UIP como local da pesquisa justifica-se pelo nimero sig-
nificativo de CRIANES com internagdes prolongadas no local.

Os profissionais de enfermagem de ambos os turnos de
trabalho foram previamente convidados a participar da pesqui-
sa, momento em que lhes foi exposto o objetivo desta e apre-
sentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Foram excluidos do estudo os que estavam afastados das ati-
vidades por motivos de saude ou férias durante o periodo de
coleta de dados. A producio dos dados deu-se em trés encon-
tros, por meio do método criativo sensivel (MCS), desenvolvi-
do pela pesquisadora mestranda e auxiliares de pesquisa capa-
citados. O MCS é uma forma de produgéo de dados que agre-
ga técnicas consolidadas de pesquisa qualitativa em encontros
grupais denominados dinamicas de criatividade e sensibilidade
(DCS), tais como: debate grupal, entrevista coletiva e observa-
céo participante. As DCS possuem, como base tedrica, 0 grupo
operativo de Pichon Riviere, os grupos focais e os circulos de
cultura de Paulo Freire.®

As DCS foram desenvolvidas em cinco momentos. Ini-
cialmente, ocorreram apresentacgdo e interagdo grupal, o que
proporcionou a aproximagdo dos participantes e pesquisador.
Além disso, introduziram-se os objetivos da pesquisa e do en-
contro. No segundo momento, foram distribuidos os materiais
aos participantes bem como disparada a questao geradora de
debate. A partir disso, os participantes realizaram suas produ-
¢oes artisticas, coletivas ou individuais, dependendo do tipo de
dinamica. No terceiro momento, houve a socializagdo das pro-
dugdes para o grupo, quando os temas geradores foram codi-
ficados. Apos, os participantes apresentaram suas producdes,
realizando comentarios sobre as mesmas, ocorrendo a deco-
dificacdo dos dados. E, por fim, no quinto momento, houve a
sintese e a validagido dos dados.

O banco de dados constituiu-se nas transcriges de trés
DCS desenvolvidas: a primeira, denominada tempestade cria-
tiva, a partir da questdo: “quais as ideias que vém a sua mente
quando vocé pensa em criangas com necessidades especiais de
salde em seu cotidiano de cuidado?”; a segunda nomeia-se te-
cendo estorias, a partir da questao: “conte-me sobre a sua expe-
riéncia de cuidado as CRIANES e sua familia em seu cotidiano
na unidade de internacdo pediatrica”. Por fim, a dinamica inti-
tulada almanaque, a partir da questao: “quais as dificuldades/fa-
cilidades que vocé identifica em sua pratica assistencial, convi-
vendo com as CRIANES e sua familia na internagdo pediatrica?”.

Os dados foram submetidos a andlise tematica de conteu-
do, sendo organizada em trés etapas.” Na primeira, a pré-ana-
lise, foi realizada a leitura flutuante para identificar os materiais
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recolhidos, e organizou-se um quadro dividido de acordo com
os temas emergentes. Na segunda fase, foi realizada a leitura
analitica, utilizando-se a técnica cromatica, agrupando, por co-
res, as falas semelhantes. Na terceira parte foi possivel criar as
categorias e responder ao objetivo proposto.

Para manter o anonimato dos participantes, foram utiliza-
dos codigos alfanuméricos constituidos pela letra P, de partici-
pante, e a ordem de enunciagdo no grupo durante a produgéo
dos dados. Além disso, neste estudo, adotou-se a terminolo-
gia criangas com necessidades especiais de cuidados continuos
e complexos, considerando-se a denominagdo utilizada pelos
participantes do estudo, sobre essa clientela.

Destaca-se que os gastos financeiros e os materiais utiliza-
dos para o desenvolvimento desta pesquisa foram inteiramen-
te assumidos pelos autores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante a analise dos dados, pode-se perceber que existem
dois aspectos que mais chamam a atencdo da equipe de enfer-
magem quando se aborda criangas com necessidades especiais
de cuidados continuos e complexos: a questao do desgaste da
equipe para desenvolver os cuidados que essas criangas deman-
dam e o envolvimento emocional que surge pelo tempo pro-
longado de tratamento e convivéncia e a questdo da mae como
principal cuidadora, assumindo, quase que inteiramente, os cui-
dados ao filho. Assim, contemplando esses aspectos, emergiram
duas categorias que serdo apresentadas a segulir.

A equipe de saude relatou o estabelecimento de vinculo
com essas criangas que possuem histérico de internagdes re-
correntes na unidade, cenario do estudo. O convivio acaba por
ser periddico, de acordo com a necessidade de cada crianga, e,
nesse ciclo, o profissional se faz presente, conhecendo a singu-
laridade das criangas e a de seus familiares.

[...] Séo criangas que a gente acaba tendo um vinculo
maior! Do que as crian¢as que sdo mais transitorias [que
ndo internam com frequéncia e por longos periodos]. Por-
que sdo criangas que estdo mais tempo e mais vezes aqui
com a gente. Entdo tu jd trata... Tu jd conhece a mde, tu
conhece a familia [...] ( P1).

[...] Crianca que... precisa de auxilio para se locomo-
ver, uma crianga que precisa de auxilio para se alimentar,
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seja via sonda, seja gastro (gastrostomia), seja cadeira de
rodas ou néo, né2 Mas sdo criangas que precisam... de-
pendem da gente para alguma coisa (P3).

[...] El Porque tu acaba... Ai, quanto mais tempo... olha
a crianga, vai e volta, né? Porque é uma crianga que vai [re-
cebe altal// e vai voltar! Vai internar daqui uns dias! (P2).

[...] Entéo tu tem uma afinidade maior por elas, pelo
familiar! Tu ja conhece mde, tu conhece pai, tu conhece
familia, tia... As vezes os avés [...]( P3).

Como sdo criangas que necessitam de cuidado continuo
e complexo, os profissionais reconhecem a dificil trajetéria des-
sas familias e desenvolvem empatia por meio do convivio dia-
rio com familiares e cuidadores, que apesar de ndo terem, em
sua maioria, formagdo na area da salde, realizam atividades e
auxiliam nas demandas de cuidados das criangas no cotidiano.
Isso é importante, pois o trabalho da equipe com a familia é
fundamental para promover a capacitagido adequada para lidar
com a complexidade dos cuidados exigidos.”

Além da empatia, o profissional se sensibiliza pelas situa-
¢bes vivenciadas e sente-se comprometido com uma assistén-
cia de enfermagem qualificada:

[...] Porque eles néo sabem falar, eles ndo sabem...
Se véo se comunicar através do choro... conhecendo o
paciente, conhecendo a... Al tu tem isso... Para conse-
guir proteger ele... Sendo fazer o teu cuidado de enfer-
meiro [...] (P4).

[...] Eu tenho um pouco de pena da crianga, por-
que as vezes eles tém dor, eles néo tédo sendo medicados
adequadamente, eles tém rigidez, eles tém dor. Isso eu
tenho pena (P2).

Os participantes destacaram, também, que a forma como
essas criancas enfrentam as situagdes delicadas e as adversida-
des impostas pelo quadro clinico, muitas vezes, surpreende a
equipe de satde:

[...] Sdo uns guerreiros mesmo! Porque quantas vezes
assim que eles véo até para UTI, vdo mal. [...] Até a gente
surpreende assim porque... Quantas vezes que eles vem
ruim e vdo para casa e ficam bem. Entdo é uma luta dia-
ria, eu digo que eles fazem uma luta didria pela vida (P5).

[...] E' Mas ai eu acho que tu sente mais essa “vida

por um fio" pela... Pelos problemas que eles vém a en-
frentar (P6).
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A necessidade de cuidados continuos e complexos viven-
ciada por essas criancas culmina no enfrentamento da doenca
crénica como uma batalha diaria de vida, pois apresentam um
quadro de satide que posteriormente pode progredir de forma
grave, levando a exigéncia de assisténcia intensiva.

A equipe pode colaborar na maneira como a crianga enfrenta
a hospitalizagdo e a doenca, propiciando interacdo com o ambien-
te hospitalar e suas rotinas, praticas lidico-educativas, atividades
e brincadeiras que fagam com que esta se sinta mais a vontade.”

Ainda nessa categoria, os profissionais relatam o quanto
esse cuidado continuo e complexo pode afeta-los, tanto na sua
forma de trabalho como no desgaste fisico e emocional.

[...] Eu considero que, muitas vezes, a gente fala que é
um peso para a equipe e muitas vezes para a familia tam-
bém. [...] Entdo... e assim a gente se envolve muito, porque
séo maes que estdo seguido aqui com as criangas, e elas...
quando... elas tém a gente [equipe de enfermagem] como
referéncia também! [...] Porque exige bastante [...] (P5).

[...] Fica pesada para a enfermarial (P1).

A partir das enunciagdes, percebe-se o quanto o cuidado
é arduo e exaurivel na visdo dos profissionais, tendo em vista
que essas criangas e seus familiares exigem mais atengao pelas
demandas que apresentam. Em uma enfermaria com muitas
CRIANES esse cuidado torna-se desgastante, pois exige do pro-
fissional ndo sé conhecimento técnico-cientifico, mas também
articulagdo dos saberes ético, estético e do autoconhecimento
da ciéncia da Enfermagem.”

A gravidade das condigbes clinicas e a complexa demanda de
cuidados exigidos por essas criangas requerem habilidade, aliando
pratica do cuidado e conhecimentos cientificos, necessarios a pre-
vencao ou minimizagdo de agravos, para identificagdo de altera-
¢cOes clinicas, bem como intervengéo agil, caso necessario.”

Portanto, cuidar é uma atitude de consideragao, saberes,
sentimentos, solidariedade e preocupagao.” O cuidado exige
uma visdo integral, pois é necessario englobar e respeitar todas
as questdes que permeiam seu processo, que inclui, além da
pessoa, foco da assisténcia, seus familiares.®

Nas falas a seguir, é possivel identificar o envolvimento
emocional dos profissionais com essas criangas, apesar das difi-
culdades encontradas por eles. Sdo pacientes diferenciados por
suas lutas diarias, e a equipe destaca 0 bom humor como uma
importante ferramenta de trabalho:

[...] Aqui uma das dificuldades que eu coloquei é
como lidar com as emogées, esse olhinho aqui [...] Entdo
a gente acaba se apegando a esses “pacientinhos” que fi-
cam mais, ds vezes, aqui do que em casa (P5).
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[...] Eaqui nas facilidades eu coloquei o bom humor ¢
tudo! Quer dizer, o bom humor nosso, da equipe, da fami-
lia também. E aqui eu coloquei da... o amor, da mde com
a crianga [...] ( P7).

Os profissionais de enfermagem podem contribuir
com as familias no enfrentamento das dificuldades em
relagdo a complexidade de cuidados da crianga:

[...] Eu acho que para a gente trabalhar com essas
criangas a gente tem que renovar todos os dias a nossa co-
ragem, por mais que seja dificil, a gente tem que todos os
dias renovar a coragem, a esperanga. A gente tem que pas-
sar essa coragem, essa forca para esses familiares |[...] ( P5)

[...] O que é o impacto em uma familia, né’? [...] E o
que significa: que em primeiro lugar é o cuidado, segundo
é o cuidado e terceiro é o cuidado! Fisico, emocional e o
psicolégico. [...] E dai na gota eu coloquei os profissionais,
a equipe toda, né? Mais cuidados e mais amor! Acho que
é o que significa... 0 nosso dia a dia assim... que a gente
tem que ter... precisa! (PS).

[...] Eu acho que a nos cabe dar forca para elas, no
sentido de ndo falar mentira! Ela sabe que ¢ aquilo ali!
Mas tentar tornar aquilo mais leve um pouco. Ensinar o
que a gente tem que ensinar [...] (P2).

Percebe-se 0 quao é necessario fortalecer o lado humanista,
de forma que o profissional seja sensivel e consiga incentivar os
familiares e cuidadores a terem coragem e esperanca para segui-
rem em frente, um dia de cada vez, amenizando o sofrimento.

Na fala da participante P1, é possivel identificar as dificul-
dades encontradas na morosidade do sistema de satide em re-
lagdo a essas criangas:

[...] E a gente sente esta anguistia, porque as vezes o
sistema, vou chamar de sistema, ele ndo acompanha. En-
tdo, tu tem uma morosidade na avaliagdo médica, tu tem
uma morosidade no exame... Parece que tudo é dificil e
aquela crianga, ela se desestabiliza muito rdpido e tu co-
meca a te angustiar (P1).

Por serem criangas que apresentam fragilidade e instabi-
lidade clinica, podem ter seu quadro de satide rapidamente
modificado, e é imprescindivel que elas tenham uma equipe e
servicos de salde preparados para amenizar e contornar qual-
quer intercorréncia.

Porém, o sistema de salde brasileiro ainda deixa a dese-
jar no que se refere a oferta de atendimento adequado a essas
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criangas que necessitam de acompanhamento continuo e mul-
tiprofissional em todos os niveis de atencdo em satde. Essa rea-
lidade se deve ao fato de que néo ha um fluxo de atendimento
adequado, sendo que as criangas e seus familiares sofrem prin-
cipalmente com as dificuldades de acesso aos servicos de sau-
de. Nos EUA, essa realidade também é vivenciada, ja que 48,8%
dos familiares de CRIANES relataram dificuldade de acesso aos
servicos médicos e 31% aos demais servicos.”

Desse modo, os gestores do sistema de salide devem pla-
nejar estratégias especificas, bem como criar politicas pUblicas
destinadas a abranger as necessidades dessa populagdo, que
carece um cuidado especializado.

As participantes da pesquisa, ao falarem sobre a familia,
destacam o papel das mies como principais cuidadoras, rela-
tando que estas se encontram na linha de frente do cuidado e
se dediquem exclusivamente a essas criangas.

[...] Geralmente é a mde, entdo... Torna-se um cui-
dado pesado. Muitas vezes ela esquece de tudo, esquece
dela, esquece dos outros filhos para cuidar somente da-
quela crianga, entdo... Torna-se um peso! (P5).

[...] Elas tém este aspecto sofrido porque elas... re-
almente, elas levam um cansaco! Quem leva os filhos a
tudo, assim, o que tem para conseguir melhorar um pou-
co a qualidade de vida deles. Elas ficam exaustas, com
certezal (P8).

[...] E essas criangas neuroldgicas [criangas com diag-
néstico de paralisia cerebral] que nos estamos falando, a
maioria das mdes aspiram [aspiragdo de vias aéreas supe-
riores] [...] Tem mdes que olham os sinais [sinais vitais]! (P2).

Em geral, sdo as maes que assumem, ndo apenas os cuida-
dos com esse filho, mas também com as outras pessoas da fa-
milia. Isso tudo resulta em sobrecarga fisica, psicolégica e afeti-
va para a mée ou para o cuidador responsavel.'®

A partir dessas falas, é possivel perceber o quanto a mae é
importante nesse processo, tornando-se a principal responsavel
pelo cuidado e, muitas vezes, sofrendo sobrecarga fisica e emo-
cional devido ao excesso de demandas exigidas por essas crian-
cas, 0 que acaba afetando a qualidade de vida dessas mulheres.®"

O cuidado as CRIANES exige tempo integral do familiar/
cuidador. A crianga torna-se uma prioridade, fazendo com que
os familiares/cuidadores tenham abnegacéo pessoal e renun-
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ciem a vida social em prol das demandas da crianca. O cuidado
muitas vezes é solitario; o cuidador principal compartilha essa
responsabilidade apenas com as pessoas mais proximas, como
tias e avds.® Nessa perspectiva, destaca-se o quanto é impor-
tante que a equipe de salde considere os sentimentos e expec
tativas maternas como estratégia facilitadora para a pratica do
cuidado humanizado, dando énfase as necessidades néo ape-
nas da crianca, mas também da familia.’

Nesse contexto, os profissionais trouxeram considera-
¢des sobre a importancia dos demais familiares no cuidado
a essas criangas:

[...] E o que eu acho muito importante é ter um bom
relacionamento com os familiares/ dessas criangas que
estdo aqui (P7).

[...] Entdo, o que muitas vezes acontece, pela situ-
acdo, a familia acaba se desunindo, ha uma dificulda-
de no relacionamento da familia. Entdo a importancia
dessa familia se unir cada vez mais para ter for¢a para
juntos enfrentar essa situagdo. A importancia da unido
da familia (P5).

[...] Para néo cansar um sé! (P4).
[...] Sempre tem que ter mais pessoas em volta! (P3).

[...] E eu coloquei entdo para a familia também isso é
pesado, porque... o teu cuidado ds vezes... que o familiar
fica 24 horas em cima ali, geralmente sobrecarrega um
dos familiares (P5).

Destacaram que o relacionamento interpessoal entre a
equipe e os familiares cuidadores facilita a assisténcia, pois é ne-
cessario o trabalho em conjunto. E possivel identificar nas falas,
aimportancia do cuidado compartilhado entre os membros da
familia, a fim de evitar sobrecarregar apenas um familiar.

Em um estudo no qual se avaliou como os pais perce-
bem o cuidado centrado na familia, foi evidenciado que os fa-
miliares se sentem fortalecidos e estabelecem um elo de con-
fianga com a equipe de salde quando esta realiza orienta-
¢bes, agdes de cuidado com a crianga e estimulo a autonomia
dos pais no cuidar do filho.”

Durante a internagao a familia torna-se participante ativa
no cuidado e pode passar por situagoes desestabilizadoras. A
equipe precisa estar preparada para dar suporte e apoio, sendo
necessario, para isso, que haja cumplicidade e disposicdo, além
de todo subsidio que a equipe de enfermagem possa oferecer,
para que os familiares se sintam fortes e seguros para enfrentar
a situacao da crianca em estado de satde atipico.”®

DOI: 10.5935/1415-2762.20170015

CONCLUSAO

A partir dos achados deste estudo, concluiu-se que, na
percepcao dos profissionais da equipe de enfermagem, eles
exercem papel essencial no cotidiano de uma crianga com ne-
cessidades especiais de cuidados continuos e complexos. Para
isso, estabelecem vinculos com ela e sua familia, gerando uma
soma de esforcos e uma conjugagdo de saberes que contri-
buem para a qualificagdo do cuidado pautado na empatia e
nos preceitos da humanizacéo.

Os participantes destacaram o quanto a mée é imprescin-
divel no cuidado, posicionando-se a frente da situagdo e de-
dicando-se exclusivamente ao filho, a despeito de sua propria
vida. Porém, reconhecem o quanto é significativo que se consti-
tua a rede de cuidado familiar, a qual precisa se estruturar diante
da situagéo de adoecimento, bem como se organizar para ndo
sobrecarregar apenas um individuo. Percebe-se que os profissio-
nais podem auxiliar nesse sentido, estimulando a participagdo
dos demais membros da familia na internagdo pediatrica. Su-
gere-se implementacao de atividades de extensdo com grupos
de familiares para possibilitar ampliacdo de espaco de convivén-
cia e trocas entre equipe e familia para constituicdo dessa rede.

Para a equipe de enfermagem, trabalhar com criancas
com necessidades especiais de salide que necessitam de cui-
dados continuos e complexos é um grande desafio, pois suas
demandas de cuidado no ambito da internacido pediatrica
exigem muito do profissional, ndo s6 em termos de conhe-
cimento técnico-cientifico, mas também em termos fisicos e
emocionais, ocasionando grande desgaste. Sendo assim, reco-
menda-se que os servigos de satde invistam tanto na educa-
¢do permanente de seus profissionais para oferecer subsidios
e atualizagdo constante em relagdo aos aspectos técnico-cien-
tificos necessarios para atuar com essa clientela diferenciada,
como também em atividades laborais e lidicas, em prol de
amparar as equipes também em termos de suporte emocio-
nal, ético e estético do cuidar em enfermagem.
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