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* ABSTRACT ¢

Objetivo: Descrever através da literatura cientifica o impacto que as criangas com necessidades especiais
de salde causam em suas familias. Método: Revisao integrativa, realizada nas bases de dados MEDLINE,
BDENF, LILACS e IBECS. Foram selecionados 67 artigos publicados entre 2003 e 2013, os quais constituiram
a amostra do estudo. Resultados: Apontaram que esta tematica tem sido investigada prioritariamente em
estudos internacionais e o impacto ocorre na transmissao do diagnostico e acarreta em repercussoes
financeiras sobre a salde e no cotidiano social dos membros da familia. Conclusao: A enfermagem deve
ser facilitadora e instrumentalizar a familia para o cuidado as criancas com necessidades especiais de
salde. Descritores: Familia, Cuidadores, Criancas com deficiéncia, Enfermagem.

. RESUMO *

Objective: To describe through the scientific literature, the impact that children with special health care
needs cause on their families. Method: Integrative review, performed in MEDLINE, BDENF, LILACS e IBECS
database. There were 67 articles published between 2003 and 2013 selected, which constituted the study
sample. Results: This issue has been investigated with priority in international studies and the impact
occurs in the transmission of the diagnosis and results in financial repercussions, on health and everyday
social life of family members. Conclusion: Nursing should be facilitate and mediate the family for
children’s care with special health needs. Descriptors: Family, Caregivers, Disabled children, Nursing.

¢ RESUMEN ¢

Objetivo: Describir a través de la literatura cientifica, el impacto que los nifios con necesidades especiales
de salud causan en sus familias. Método: Revision integradora, realizada en base de datos MEDLINE,
BDENF, LILACS y IBECS. Se seleccionaron 67 articulos publicados entre 2003 y 2013, los que constituyen la
muestra del estudio. Resultados: Los resultados revelaron que este tema se ha investigado, con prioridad
en estudios internacionales, y que el impacto ocurre en la transmision del diagnostico y resulta en
consecuencias financieras, sobre la salud y sobre la vida social cotidiana de los miembros de la familia.
Conclusion: La enfermeria debe ser facilitadora e instrumentalizar la familia para cuidar a nifios con
necesidades especiales de salud. Descriptores: Familia, Cuidadores, Nifios con discapacidad, Enfermeria.

. 4

'Graduanda em Enfermagem e Obstetricia, Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro. Brasil.
E-mail: marcellysimonasse@yahoo.com.br 2 Enfermeira, Doutora em Enfermagem, Professora Adjunta, Departamento Materno
Infantil, Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro. Brasil. End: Rua Alfredo Ceschiatti, 105.
Apto. 610.Barra da Tijuca. Rio de Janeiro. CEP - 22.775-045. E-mail: jumoraes@ig.com.br

J. res.: fundam. care. online 2015. jul./set. 7(3):2902-2909




ISSN 2175-5361 DOI: 10.9789/2175-5361.2015.v7i3.2902-2909

Silva RAR, Nelson ARC, Duarte FHS et al. Criancas com necessidades...

INTRODUCAO

enominam-se Criancas com Necessidades Especiais de Salde (CRIANES)
aquelas que apresentam condicoes especiais de salde com demandas de cuidados
continuos, sejam eles de natureza temporaria ou permanente, e que necessitam dos
servicos de saude e sociais para além dos requeridos por outras criancas em geral.'

No Brasil, segundo uma tipologia de cuidados, as CRIANES foram classificadas em
cinco grupos: demandas de desenvolvimento, tecnoldgicos, medicamentosos, habituais
modificados e mistos. No primeiro, estao incluidas as criancas com disfuncao neuromuscular
que requerem reabilitacdo psicomotora e social. No segundo, aquelas dependentes de
tecnologia. No terceiro segmento, estao as farmacodependentes. No quarto, as que
dependem de modificacées na forma habitual de se cuidar. No Ultimo, as que apresentam
uma ou mais dessas demandas juntas.'?

O cuidado a CRIANES causa impacto na familia, pois exige desta a adocao de
inUmeras medidas de readaptacao as atividades do dia a dia, cujos saberes e praticas
podem ndo pertencer ao seu contexto de vida.’

Essas criancas, por vezes, possuem doencas complexas e necessitam de cuidados
continuos e especializados. E comum que algumas delas requeiram hospitalizacées
prolongadas, o que pode gerar um aumento na demanda de cuidados de modo proporcional
ao tempo em que permanecem internadas. No hospital, quem realiza os cuidados sao os
membros da equipe de enfermagem, mas, apos a alta, sera a familia quem ira realiza-los no
domicilio.

E necessario, portanto, que a familia adquira conhecimentos técnico-cientificos para
atender a demanda de cuidados requeridos pela CRIANES, tais como nocdes de matematica,
de desinfeccao, interacao medicamentosa, sinais e sintomas de infeccao, entre outros. O
planejamento da alta hospitalar tem sido apontado na literatura como uma possibilidade da
enfermagem em instrumentalizar e preparar a familia para cuidar de uma crianca com
necessidade especial de saude."?

O processo de alta deve ocorrer de forma lenta e gradativa, progredindo aos poucos
a medida em que as dlvidas sejam sanadas entre a enfermagem e a familia. Deste modo,
pretende-se estimular a autonomia, a troca de ideias e opinides sobre o cuidado a ser
realizado, percebendo a real necessidade e ajudando a diminuir o impacto na familia de ter
um membro com necessidade especial de satde.*

Assim, delimitou-se a seguinte questao norteadora: Qual o impacto que uma crianca
com necessidade especial de saude causa em sua familia? E, ainda, o seguinte objetivo:
descrever, por meio da literatura cientifica, o impacto que as criancas com necessidades

especiais de salde causam as suas familias.
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Trata-se de uma revisao integrativa de literatura, a qual possibilita identificar as
lacunas do conhecimento, identificar a necessidade de futuras pesquisas, revelar questoes
centrais da area em foco, identificar marcos conceituais ou teoricos e mostrar o estado da
arte da producéo cientifica sobre um determinado tema.’

Este estudo foi desenvolvido de acordo com as seguintes etapas: identificacao do
tema e elaboracao da questao do estudo; estabelecimento dos critérios de inclusao e
exclusdo; categorizacdo e avaliacdo dos estudos incluidos na revisao integrativa;
interpretacéo dos resultados e sintese do conhecimento.’

A busca de informacodes na literatura ocorreu nos meses de abril e maio de 2013 nas
bases de dados MEDLINE, BDENF, LILACS e IBECS. Foram utilizados os descritores “crianca
com deficiéncia”, “familia”, “cuidadores”, agrupados em pares por meio do operador
boleano “and”. Os critérios de inclusao foram artigos de 2003 a 2013, disponiveis na
integra; em relacao aos idiomas, consideravam-se o portugués, o inglés e o espanhol e que
abordassem a tematica do impacto da necessidade especial da crianca na familia. O inicio
do recorte temporal em 2003 justifica-se pelo fato de nesse ano haver sido publicado o
primeiro artigo no Brasil que abordava e utilizava a nomenclatura de criancas com
necessidades especiais de salde, o qual forneceu subsidios para demais estudos nesta
tematica.

Incialmente, foram localizadas 474 publicacdes, sendo capturados 67 artigos que
atendiam aos critérios de inclusao e respondiam a questao do estudo. Estes artigos foram
analisados por um instrumento contendo as seguintes variaveis: descritores de indexacao,
periodico, ano e pais de publicacdo, contextos e situacdes do cuidado, metodologia e

principais contribuicdes para a Enfermagem.

‘ RESULTADOS E DISCUSSAO

Nas 67 publicacoes selecionadas para esta revisao integrativa, observou-se aumento
da producao sobre criancas com necessidades especiais de saude ao longo dos anos. No ano
de 2003, somente um artigo foi publicado e, em 2004, dois artigos. Ja em 2005 foram trés,
enquanto que em de 2006 e 2007 foram publicados quatro artigos, respectivamente. Em
2008, foram 12 as publicacoes, seguido de 2009 e 2010 com 10 publicacoées em cada ano. No
ano de 2012, foram publicados nove artigos cientificos.

Na base de dados da literatura internacional MEDLINE, foram localizados 37 artigos,
sendo que, na LILACS, 28, e na BDENF e IBECS somente 1 artigo em cada. Tem-se que a
maior parte das publicacoes era internacional, com origem nos seguintes paises: Estados
Unidos (19 artigos), Reino Unido (6), Canada (5), Australia (3), Holanda (2), Taiwan, india e

Espanha com um artigo em cada pais. Em uma publicacdo nao foi possivel identificar o pais
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de origem. As publicacdes nacionais corresponderam a 28 artigos, demonstrando que o
impacto da necessidade especial da crianca sobre a familia ainda é uma tematica
emergente, sendo necessario maior investimento em publicacao no Brasil.

Na literatura, as criancas com necessidades especiais de salde sao aquelas com
sindrome de Down, atraso no desenvolvimento, deficiéncia auditiva, deficiéncia intelectual,
distirbios de comportamento, doenca cronica, HIV positivo, dependéncia de tecnologia,
com paralisia cerebral e dificuldade de locomocao.

A organizacao do material foi feita em temas, observando suas similaridades e
diferencas, percorrendo as seguintes etapas: pré-analise, exploracao do material e
tratamento de dados.® A organizacdo do material deu origem a trés unidades tematicas:
impacto na descoberta da necessidade especial de saude da crianca, Impacto financeiro na

familia, Impacto na salde e no cotidiano familiar, as quais serao apresentadas a seguir.

Impacto na descoberta da necessidade especial de saude da crianca

No momento da descoberta do diagnodstico da necessidade especial de saude de seus
filhos, os pais vivenciam sentimento de frustracao e choque. Neste momento, ocorre a
quebra do sonho do filho perfeito. O impacto da descoberta da necessidade especial causa
medo diante da possibilidade de perda da crianca e ansiedade em imaginar como sera o
futuro.” Para os pais das CRIANES, este foi um momento inesquecivel, ficando marcado
como uma cicatriz na meméria da familia.®

Durante a transmissao do diagnostico da necessidade especial da crianca, os
familiares relataram problemas, como excessiva utilizacao de termos técnicos por parte dos
profissionais de salde, dificultando, dessa forma, o entendimento da realidade.’ Neste
momento, eles relataram vivenciar uma “batalha interna”, pois queriam saber sobre o
diagnostico de seu filho, mas nao acreditavam na informacao transmitida e desejavam

buscar outras fontes de conhecimento.

Impacto financeiro na familia

Os pais e familias de criancas com necessidades especiais de saide podem enfrentar
dificuldade financeira devido aos cuidados especializados requeridos pelas CRIANES, pois sao
de alto custo.

Pais dessas criancas relataram que a baixa renda financeira associada aos gastos com
medicamentos e tratamentos especializados gerava angUstia na familia. Evidenciou-se que o
impacto financeiro foi maior nas familias onde pelo menos um membro da familia teve que
parar de trabalhar para cuidar da CRIANES no domicilio. """

Os membros das familias de CRIANES também sao mais propensos a trabalharem em
tempo parcial ou ficarem desempregados quando comparado com os demais. Eles buscam
trabalhos com horarios flexiveis ou em tempo parcial, que permitam conciliar o trabalho
com a rotina de cuidado das criancas, pois muitas familias nao tém condicoes de custear
uma pessoa para prestar assisténcia aos seus filhos. Assim, é delegado a mae o papel de
principal cuidadora das CRIANES. Esta cuidadora envolvida com a rotina pesada do cuidado é
impedida de trabalhar fora e, consequentemente, de contribuir com as despesas financeiras

do lar.”
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As familias expressaram a importancia de ter um tempo para trabalhar e relataram
que ter um emprego ajuda a obter uma maior renda, tendo assim a oportunidade de gastar

mais dinheiro para satisfazer as necessidades dos seus filhos.""

Impacto na saude e no cotidiano familiar

Os artigos selecionados para esta revisao integrativa apontaram que os pais de
CRIANES mantém atencao focada em seu filho e acabam negligenciando suas necessidades
basicas e sua saude, resultando, dessa forma , em péssimos niveis de bem-estar pessoal e
déficit no autocuidado."*

Um estudo desenvolvido na India com 100 pais de criancas com necessidades
especiais de saude apontou impacto na saude destes cuidadores, cujos 71% foram afetados
em sua saude fisica e 58% desses tinham doencas fisicas. Desses pais, 56% tinham problemas
de salde mental relacionados a perda ou padrao de sono alterado e perda de apetite. A
perda do sono foi relacionada a demanda de cuidados noturnos requeridos pelas CRIANES.
Portanto, o padrao de sono é regulado pelas necessidades do seu filho."?

Um estudo com 103 maes de criancas dependentes de tecnologia evidenciou que
essas cuidadoras apresentavam alto risco de apresentar depressao clinica, sendo que 40%
haviam experimentado sintomas depressivos. Entretanto, somente 19% procuraram ajuda
psicolégica. O sofrimento psiquico apresenta intima relacdo com o baixo nivel
socioecondmico familiar.'®

O cotidiano das familias de criancas com necessidades especiais € modificado, sendo
a rotina da mae a mais alterada devido a maior quantidade de tempo despendida no
cuidado, o que causa uma sobrecarga nesta cuidadora. As maes sacrificam sua vida pessoal,
familiar e social para cuidar da crianca. Eventualmente, os pais auxiliam na execucao do
cuidado direto a CRIANES, mas geralmente sao apontados na literatura como o provedor
financeiro.™*®

A crianca, quando nasce, chega ao mundo com um lugar ja demarcado pelo desejo e,
no imaginario dos pais, de maneira simbdlica. Entretanto, quando a familia descobre a
necessidade especial de salde em seu filho, sao experimentados sentimentos de ansiedade,
conflitos internos, impoténcia, luto, além da necessidade de adaptacao a nova realidade. O
momento de descoberta do diagnostico de necessidade especial de saude é vivenciado pela
familia de modo intenso e pode causar desestruturacao, instabilidade e deixar uma cicatriz
na memoria de seus membros.""’

Sentimentos como dificuldade de aceitacdao, negacao e rejeicao do diagndstico de
necessidade especial de salde, aliado a sentimentos de incerteza, impoténcia, revolta,
sofrimento, choque, vergonha e perda momentanea de referéncias cultural e psiquica
também estdo presentes em familias de CRIANES.”® Por parte das maes, o sentimento mais
prevalente foi o de culpa pela necessidade especial da crianga, principalmente se esta € de
origem congeénita.

Os pais expressam dificuldade de conhecimento acerca do diagndstico de seu filho,
sendo importante receber apoio, esclarecimento e acolhimento dos profissionais de saude,

em especial, dos enfermeiros. Estes devem aproveitar o encontro com a familia para
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atuarem como educadores, respeitando os saberes da familia e estabelecendo uma escuta
sensivel.” '

E recomendavel que o momento da revelacdo do diagnéstico da necessidade especial
de salde ocorra com toda a familia reunida em espaco privado e preferencialmente com a
presenca da crianca no colo de um dos membros. Apds este momento, a familia deve
permanecer no local juntamente com o profissional de salde para refletir sobre o que lhe
foi dito,” pois 0 modo como sdo transmitidas as informacdes sobre o diagnéstico da crianca
diminui o risco que conflitos ocorram e facilita o entendimento e cuidado por parte da
familia.

Muitas familias buscaram outros profissionais além daquele que revelou o diagndstico
da necessidade especial de salde para sanar as duvidas e minimizar suas angustias e
ansiedades. Neste sentido, o enfermeiro e os demais profissionais de salude sao essenciais
para transmitir confianca e seguranca aos pais no cuidado de seus filhos, superando, assim,
as dificuldades e proporcionando um atendimento humanizado.’ Ha aumento do impacto
causado pela necessidade especial de saude no cotidiano familiar quando os pais tém
dificuldades na busca de informacdes e servicos para seu filho. Para as maes, a falta de
informacao, de apoio psicoldgico e o desconhecimento sobre a necessidade especial faz com
que nao saibam nortear os cuidados necessarios, o que acaba interferindo na tomada de
decis&o sobre como cuidar melhor da crianca.*'"’

Algumas criancas com necessidades especiais de saude possuem elevada demanda de
cuidados para garantia de suas vidas, que, na maioria das familias, sdao desenvolvidas pelas
maes, as principais cuidadoras. As maes de CRIANES apresentam sobrecarga em suas
atividades diarias por acumularem as funcoes de cuidado do lar, da familia, da CRIANES e,
em alguns casos, ainda serem as provedoras financeiras. A alta demanda de cuidados
exigidos pelas CRIANES reduz a oportunidade das maes e da familia na participacao de
atividades sociais, de lazer, e, também, no estabelecimento e manutencao de novos lacos
de amizade. Em contrapartida, os poucos momentos de lazer e recreacao foram
classificados como momentos de felicidade e de prazer para toda a familia.'*'%*

O impacto da necessidade especial de salde da crianca € perceptivel nas familias
que sofrem modificacdes na rotina, no lazer e na interacdo entre seus membros." Algumas
familias também sofreram mudancas geograficas ao mudarem de cidade em busca de um
melhor tratamento para seus filhos. '

Devido a superestimacao da gravidade das necessidades dos seus filhos, os pais tém
como resultado péssimos niveis de bem-estar pessoal.

Para cuidarem de seus filhos, os pais buscam apoio em trés grupos sociais. O primeiro
€ composto por familiares, incluindo os amigos e vizinhos; o segundo sao os profissionais de
salde que estao envolvidos no cuidado da crianca; e o terceiro € a religidao. Na rede social
das familias de CRIANES, as instituicoes religiosas configuram-se como ponto de apoio. O
estabelecimento de uma religidao auxilia as maes no processo de reorganizacao da rotina, no
cuidado com a familia e com a CRIANES.'

Os cuidados requeridos pelas CRIANES causam impacto financeiro na familia devido
ao custo com medicamentos, deslocamento até os servicos de salde, gastos com insumos

para o cuidado, a saber: luvas, sonda de aspiracao, fralda, seringas, gazes etc.,

J. res.: fundam. care. online 2015. jul./set. 7(3):2902-2909 2907




ISSN 2175-5361 DOI: 10.9789/2175-5361.2015.v7i3.2902-2909

Silva RAR, Nelson ARC, Duarte FHS et al. Criancas com necessidades...

alimentacoes especiais, dispositivos tecnoldgicos (respiradores, aparelhos auditivos) e
profissionais especializados (fisioterapeutas, enfermeiros, médicos, fonoaudiologos).

Em estudo realizado na Eslovénia com 20 familias de CRIANES, evidenciou-se que
mais de 90% nao vislumbravam a possibilidade que no futuro a sua situacao financeira fosse
melhorar e afirmaram nao estar satisfeitos com ela. Com isso, todas as familias de criancas
com necessidades merecem uma ajuda financeira, pois a assisténcia dos cuidados
necessarios ao seu filho é considerada cara.'>* %

No Brasil, uma forma de aliviar esses gastos seria o investimento do governo em
auxilios financeiros para familias de criancas com necessidade especial de saude.
Atualmente, o governo brasileiro disponibiliza o Beneficio da Prestacao Continuada (BPC)
para as familias de criancas com diagndstico médico comprovado em pericia de
incapacidade. Para obter esse beneficio, € necessario que a renda per capita da familia nao
seja superior a ¥ do salario minimo. Entretanto, muitas familias ainda desconhecem o BPC

e outras apresentam dificuldade para recebé-lo."'*?

A necessidade especial de salde da crianca causa impacto na familia no momento em
que é transmitido o diagnostico e gera repercussdes financeiras na satde e no cotidiano de
seus membros. A familia encontra dificuldade de comunicacdo com os profissionais de
saude, incluindo os enfermeiros, sofre isolamento social e nao encontra amparo nas
politicas e programas publicos no Brasil. Buscam apoio em outros membros da familia,
amigos e vizinhos, nos profissionais de salde e na religiao para atenderem a demanda de
cuidados especiais requerida pelas CRIANES.

A enfermagem, portanto, deve ser facilitadora no preparo da familia e da crianca
para o cuidado domiciliar, instrumentalizando e contribuindo para o empoderamento dos
familiares, além de estimular a estruturacao de redes de apoio. Assim, a enfermagem atua
como educadora e incentivadora da familia, contribuindo para diminuir o impacto causado

na familia pela necessidade especial da CRIANES.
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