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A FAMILIA COPARTICIPE DO CUIDADO DE
CRIANCAS/ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

Andressa da Silveiral
Eliane Tatsch Neves?

INTRODUCAO: As Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES)
representam um grupo que possuem cuidados especiais de saude. Estes podem ser de natureza
temporaria ou permanente, ademais, as CRIANES tem uma pluralidade de diagnosticos
médicos, dependéncia continua dos servigos de saude e de diferentes profissionais devido a
fragilidade clinica e social*. As CRIANES podem ser classificadas conforme as demandas de
cuidados requeridos. Entre eles, o cuidado medicamentoso, cuidados habituais modificados,
demanda de desenvolvimento/comportamental, necessidade de tecnologias duras e transtornos
emocionais, demandas mistas. Frente a diversidade de cuidados requeridos por essas criancas,
muitas sdo consideradas inviaveis, contudo, a transicdo das CRIANES para a adolescéncia é
emergente. Esse grupo enfrenta os desafios da transicdo de seus pares saudaveis, como
também os riscos e desafios relacionados &s suas condicBes potencialmente elevadas®. A
adolescéncia caracteriza-se como processo natural do ser humano, em que ocorrem rapidas
mudangas, tanto no que se referem a questbes biologicas quanto a vivéncia de novas
necessidades, sentimentos, desejos, maneiras de compreender e agir, de viver em meio a
relacdo que estad sendo construida na sociedade®. O ser adolescendo, em seu cotidiano,
anuncia quem ele é. Ao mostrar seu “eu”, em sua historia de vida, diz-nos que esta
vivenciando o adolescer®. Se o adolescer ja é um processo complexo para criangas que vivem
no padrdo de normalidade, pode se tornar ainda mais complexo para uma CRIANES, que
requer cuidados continuos de salde para sua sobrevivéncia. Considerando que a CRIANES
requer demandas de cuidados diferenciados daqueles requeridos por outras criangas, quando
essas chegam a adolescéncia podem deparar-se com a inseguran¢a e o medo, inclusive para
serem aceitas no grupo que convivem. Frente ao exposto questiona-se: qual é a participacdo
familiar no cuidado das criangas/adolescentes com necessidades especiais de saude.
OBJETIVO: Identificar e analisar as pesquisas que abordam a temaética da
crianca/adolescente com necessidades especiais. DESCRICAO METODOLOGICA:
Estudo de revisdo narrativa desenvolvida na base de dados eletronica Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs) e na base de dados Scopus. A pesquisa
na base de dados Scopus foi realizada em junho de 2014, no formulario busca de documentos,
onde foi marcada a opcdo todos os campos. Utilizaram-se as palavras “cuidados de
enfermagem” all “satde da crian¢a” all “saude do adolescente”, emergindo 53 publicaces. Ja
a busca na base de dados Lilacs foi realizada em julho de 2014, e procedeu-se a partir das
palavras “cuidados de enfermagem” or “saude da crianga” and “salde do adolescente” no
formulario avancado, emergindo 83 publicacdes. Os artigos das duas buscas foram descritos
em um quadro com as seguintes variaveis: numero do artigo, autor, titulo, ano, periddico,
fonte e resumo. O espaco temporal do estudo € o periodo de 1998 até 2013, justifica-se 0 ano
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de 1998 por ser 0 ano em que se tem a primeira publicagdo sobre CRIANES. Foram
excluidos: teses, dissertagdes, monografias, livros, capitulos de livros, relatérios, manuais e
estatutos. Nesse sentido, o corpus do estudo foi composto por 12 artigos. Foi desenvolvida a
analise descritiva e posteriormente a analise de conteldo composta por trés etapas: pré-
analise, exploracdo do material e interpretacdo dos resultados’. RESULTADOS: Quanto ao
ano das publicagdes predominaram estudos de 2013 com 4 (33,3%). Em relacdo aos
periédicos em que os artigos foram publicados, destaca-se a Revista Texto e Contexto
Enfermagem com 4 (33,3%). Salienta-se o0 estado do Rio de Janeiro com 6 (50%) dos artigos.
A respeito dos sujeitos de pesquisa, 0s artigos trouxeram os adolescentes em 6 (50%), seguido
pelos familiares em 2 (16,67%). No que tange ao cenario dos estudos, 7 (58,33%) foram
desenvolvidos no ambito hospitalar. Os artigos publicados possuem em sua maioria
abordagem qualitativa 11 (91,67%). A partir da analise do material foi possivel identificar a
categoria “A familia coparticipe do cuidado”. A crianca adolescendo compreende que a
familia é importante em sua vida e estabelece com eles uma relacdo de amor, respeito e
obediéncia, a familia € o seu alicerce. A existéncia de uma doenca ou dependéncia de um
dispositivo tecnoldgico pode afetar as suas interacdes familiares e sociais. As familias e as
criancas/adolescentes dependentes de tecnologia vivem um desafio diario, grandes mudancas
nas rotinas familiares quando precisam se adaptar ao uso continuo de um dispositivo
tecnologico. O familiar assume a funcdo de cuidador, hd& 0 medo e a duvida sobre a
capacidade de realizar os cuidados de maneira adequada. O estudo revelou a énfase no
cuidado materno, o ser adolescendo considera a mae sua amiga e principal cuidadora. O
cuidado familial é desenvolvido principalmente pelas mulheres cuidadoras, que, mediadas
pelo saber familial e comunitario, ressignificam o saber da enfermagem. Ademais, outras
pessoas da familia e da comunidade participam desse cuidar e passam pelo processo de
adaptacdo a nova condigdo de vida. CONCLUSAO: O estudo revelou que os cuidados
desenvolvidos a crianga/adolescente com necessidades especiais de salde, em sua maioria,
sdo desenvolvidos por suas maes ou mulheres da familia. Quanto ao delineamento dos artigos
analisados, destacam-se estudos que tiveram as criancas/adolescentes como sujeitos de
pesquisa, publicacbes atuais, provenientes em sua maioria do Rio de Janeiro. Embora o
domicilio seja um espaco para o cuidado familiar, a presente revisdo encontrou o cenario
hospitalar como destaque. Frente a essas premissas, acredita-se que os familiares séo
coparticipes do processo de cuidar da CRIANES, e que estes devem empoderar-se para tal
pratica. CONTRIBUICOES/IMPLICACOES PARA A ENFERMAGEM: Embora
existam novos dispositivos tecnolégicos, ainda, sim a CRIANES em movimento para a
adolescéncia precisa ser estuda, assim como a necessidade de taxas oficiais dessa clientela
que € emergente nos servicos de saude. Acredita-se que a enfermagem como protagonista do
cuidado deve atuar junto aos familiares de CRIANES em prol de sua autonomia e
empoderamento.

Descritores: Familia, Satde da crianga, Satde do adolescente.
Eixo 1: O Protagonismo no Cuidar.
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