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Introducdo: As criancas com necessidades especiais de satide (CRIANES)® caracterizam-se
por ser uma clientela clinicamente fragil e por necessitarem cuidados de salde especializados
de natureza temporaria ou permanente, estendendo-se a atendimentos na area de reabilitacéo,
apoio educacional, social e familiar®. No Brasil, tem-se observado um aumento do niimero de
CRIANES por consequéncia de reinternacfes frequentes de criangas com doencas evitaveis
que se cronificam; afecgdes perinatais que levam a um longo tempo de tratamento intensivo e
determinam sequelas complexas; as malformacdes congénitas que resultam na necessidade de
um acompanhamento regular e sistematico da crianca pelo sistema de satide . As CRIANES
foram classificadas segundo as demandas de cuidados por elas apresentados em: de
desenvolvimento, tecnolégicos, medicamentosos, habituais modificados e mistos.'? Estas
demandas apresentadas pelas CRIANES, exige a dedicacdo de cuidados diferenciados além
dos requeridos por outras criancas® e implica no envolvimento da familia na realizacdo dos
cuidados no domicilio que podem acarretar em alteragdes na dinamica familiar. A familia é
definida como uma unidade dindmica constituida por pessoas que se percebem como familia,
qgue convivem por determinado espaco e tempo, com estrutura e organizacdo para atingir
objetivos comuns e construindo uma histéria de vida® A compreenséo dos modos de viver em
familia, conviver e cuidar indica a necessidade de um paradigma emergente na salde,
permitindo a valorizagdo do saber informal, do cuidado realizado e aponta para a familia
como objeto de investigacdo. Objetivo: compreender as implicacbes do cuidar de uma
crianga com necessidades especiais de salde para a familia. Descricdo Metodoldgica:
Pesquisa exploratdria-descritiva de natureza qualitativa. A coleta de dados foi realizada no
Ambulatério de Pediatria do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), Rio Grande do
Sul (RS). Os sujeitos da pesquisa foram dez familias de CRIANES, totalizando dezessete
familiares, selecionados aleatoriamente entre 0os meses de janeiro e fevereiro de 2012. A
coleta de dados procedeu por meio da utilizacdo da triangulacdo de técnicas, coleta
documental nos prontuarios hospitalares das CRIANES, em seguida a entrevista
semiestruturada® e na sequencia a construcdo do genograma e ecomapa” com as familias das
CRIANES. Os dados obtidos com a transcricao das entrevistas foram submetidos a analise de
contetido tematica’. O estudo atendeu aos preceitos da Resolucdo N° 196/96 do Conselho
Nacional de Satde, sendo o projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio
sob protocolo n® 23081.017122/2011-49. Todos o0s sujeitos assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Resultados e Discussdo: Os resultados deste estudo
apontam que a rede social de cuidado a CRIANES e sua familia é restrita ao ambito
hospitalar, tornando o atendimento a saude fragmentado. As dificuldades de acesso aos
servicos de saude e educacionais geram desgaste fisico, emocional e a constante luta assumida
pela familia no cuidado as CRIANES o que pode causar vulnerabilidade social. A fragilidade
clinica das CRIANES também se relaciona com a auséncia das redes sociais, as agdes de
educacdo em saude ndo atendem as necessidades das CRIANES e suas familias, uma vez que
os cuidados desenvolvidos pelo cuidadores familiares no domicilio exigem conhecimentos
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especificos e, se estes ndo forem instrumentalizados, o cuidado pode tornar-se fragilizado,
representando um risco para as criangas. O cuidar de uma CRIANES pela familia gera
implicacdes que iniciam na descoberta do diagnostico da criancga, revelando a necessidade do
enfrentamento de um processo doloroso diante da situagdo ndo planejada, marcada pela falta
de preparo dos pais nos cuidados, preocupacoes, duvidas e a ndo aceitacdo da condicdo de
doenca do filho. Essa situacdo exacerba-se quando o diagnostico é tardio, acentuando a
cronicidade da condicdo da crianca. Os cuidados continuos a CRIANES implicam no
cotidiano da familia, exigindo que o cuidado familial aconteca de diferentes formas, incluindo
0 pai, também como cuidador. A familia precisa se reconfigurar a partir desta realidade
imposta em suas vidas. Tais reconfiguracdes aliam-se a desafios relacionados a vida conjugal
e ao isolamento social da familia, a auséncia de redes de apoio, sociais e de saude, reforcando
a importancia de atender as demandas apresentadas pelas familias das CRIANES.
Conclusbes: O estudo possibilitou o conhecimento das implicagdes do cuidar de uma
CRIANES para a familia. Essas implicacGes iniciam com a descoberta do diagndstico da
crianca, repercutem nas mudancas do cotidiano familiar, na adaptacdo da familia as
necessidades especiais da criangca. Conclui- se que a reorganizacdo das familias acontece a
partir da condicdo de doenca da crianca estabelecida para aprender/apreender a cuidar e a
desenvolver/manter estes cuidados de natureza complexa e continua. As dificuldades
enfrentadas por estas familias relacionam-se a integralidade e acessibilidade aos servicos e
acOes de saude e pode gerar repercussdes na condicdo de vida da crianca e sua familia e a
necessidade de reconfiguracdes para o cuidado familial. Este cuidado emerge nas relacfes
estabelecidas entre os membros da familia e a comunidade e nas modificagBes necessérias no
contexto familiar. ImplicacGes para a Enfermagem: Recomenda-se 0 reconhecimento da
familia nas a¢des de cuidado a CRIANES e a importancia de visualizar a familia como foco
de cuidado de enfermagem. A necessidade da criacdo de espacos de atencdo a salde das
CRIANES e suas familias, o preparo dos profissionais de salde para atuar junto as mesmas.
Também, conhecer que as redes de cuidado podem proporcionar 0 suporte para a
reestruturacdo familial. Remete-se a necessidade de repensar a pratica da enfermagem
pediatrica, desenvolvendo uma escuta atenta e a valorizacdo das familias como unidades de
cuidado. Faz-se necessario, a ampliacdo das redes sociais de cuidado, educacionais e de
salde, para diminuir os indices de reinternagdes, que sdo continuas e prolongadas.
Descritores: Enfermagem pediatrica, Familia, Necessidades especiais.

Area tematica: Processo de Cuidar em Salide e Enfermagem
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