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Resumo

Introducdo: O perfil epidemiolégico de mortalidade e morbidade infantii vem se
modificando nas udltimas décadas. Com o aumento da sobrevida das criangas com
doencgas crbnicas, surge um novo grupo denominado Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES). Objetivo: Descrever as percepg¢des do cuidador
familiar de criangas com necessidades especiais de saude em uso de dispositivo
tecnolégico. Métodos: Estudo descritivo de abordagem qualitativa. Participaram sete
cuidadoras familiares de criangas em uso de dispositivo tecnoldgico. Os dados foram
coletados a partir de uma entrevista com perguntas abertas e fechadas, transcritas na
integra e analisadas pela analise tematica. Resultados: Foram elaboradas seis
categorias teméaticas: Transformando o susto e 0 medo em aceitagdo para o uso do
dispositivo na CRIANES; A transi¢do do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar;
Multiplas dificuldades no cuidado com a CRIANES no domicilio; Vivenciando as
intercorréncias relacionadas aos cuidados da CRIANES e ao uso do dispositivo;
Fragmentacdo das redes de servico em saude; Aceitacdo como missdo para 0

enfrentamento e a importancia da rede de apoio. Concluséo: Este estudo pode contribuir
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para a pratica profissional ampliada e direcionada a CRIANES em uso de dispositivo no
domicilio e sua familia.
Palavras-chave: cuidados de enfermagem; cuidadores; saude da crianca;

equipamentos e provisoes.

Abstract

Perceptions of family caregivers of children with special health needs using a
technological device

Introduction: The epidemiological profile of infant mortality and morbidity has been
changing in recent decades. With the increase in the survival of children with chronic
diseases, a new group called Children with Special Health Needs appears. For the family
that takes care of these children at home, many challenges are experienced. Objective:
To describe the perceptions of family caregivers of children with special health needs
using a technological device. Methods: Descriptive study with a qualitative approach.
Seven family caregivers of children using a technological device. Data were collected
from an interview with open and closed questions, transcribed in full and analyzed by
thematic analysis. Results: Six thematic categories were created, namely: transforming
fright and fear into acceptance for the use of the device in children; the transition from
hospital care to home care; multiple difficulties in caring for children at home;
experiencing the complications related to the care of children and the use of the device;
fragmentation of health service networks; accepted as a mission to confront and the
importance of the support network. Conclusion: Describing the perceptions of the family
caregiver of children with special health needs using a technological device can
contribute to the expanded professional practice.

Keywords: nursing care; family caregiver; child health; equipment and supplies.

Resumen

Percepciones del cuidador familiar de nifios con necesidades especiales de salud
gue utilicen dispositivos tecnolégicos

Introduccién: El perfil epidemiolégico de mortalidad y morbilidad infantil, viene
modificandose en las Ultimas décadas. Con el aumento de la sobrevida de los nifios con
enfermedades cronicas, surge un nuevo grupo denominado: Nifios con necesidades
especiales de salud. Objetivo: describir las percepciones del cuidador familiar de nifios
con necesidades especiales de salud que utilicen dispositivo tecnoldgico. Métodos:
Estudio descriptivo de abordaje cualitativo en el cual participaron siete cuidadoras
familiares que utilizan dispositivos tecnolégicos. Los datos fueron recolectados a partir

de una entrevista con preguntas abiertas y cerradas, transcritas integramente y
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analizadas por analisis tematico. Resultados: Se elaboraron seis categorias tematicas,
siendo estas: transformando el susto y el miedo en aceptacion para el uso del dispositivo
en nifilos con necesidades especiales de salud; la transicion del cuidado hospitalario
para el cuidado domiciliario; multiples dificultades en el cuidado de nifios con
necesidades especiales de salud en el domicilio; experiencia de dificultades
concomitantes relacionadas a los cuidados de nifios con necesidades especiales de
salud y al uso de dispositivos; fragmentacién de las redes del servicio de salud;
aceptacion del contexto como mision para enfrentar la situacion y la importancia de la
red de apoyo. Conclusion: Describir las percepciones de la cuidadora familiar de nifios
con necesidades especiales de salud en uso de dispositivo tecnolégico puede contribuir
para la practica profesional mas amplia y dirigida a los nifios con necesidades especiales
de salud y a su familia.

Palabras-clave: cuidados de enfermeria; cuidador familiar; salud del nifio equipos y

suministros.

Introducéao

O perfil epidemiolégico mundial de morbidade e mortalidade de criancas vem se
modificando desde 1990 [1]. No Brasil, a mortalidade infantil reduziu em 77% a partir da
década de 70 [2]. Essa conquista resultou das melhorias nos acessos de servicos a
saude, ampliacdo do acompanhamento do pré-natal-parto-puerpério, realizacdo de
testes de triagens neonatais, incentivo ao aleitamento materno, avangos tecnoldgicos e
cientificos, aumento dos leitos de unidade de terapia intensiva neonatal, capacitacdo e
treinamento profissional [3,4].

E a partir dessas modificacdes e aumento da sobrevivéncia das criancas com
condicbes crbnicas e complexas de saude [5], surge o grupo de criangas com
necessidades especiais de saude. O termo Children with Special Health Care Needs
(CSHCN), surgiu nos Estados Unidos, em 1994, através de Merle McPherson médica
pediatra (EUA) [6].

CSHCN sao criancas que tém ou estdo em maior risco de sofrer de doencas
fisicas crbnicas, condicdo de desenvolvimento, comportamental ou emocional e que
também requerem atendimentos de saude frequentes e servigos relacionados quando
comparados ao exigido pelas criancas em geral [7]. Em 1999, no Brasil, o termo para
as Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) foi traduzido [8,9].

Essas criancas quando necessitam de alguma tecnologia ou dispositivo
incorporada ao seu corpo para compensar a perda ou falta de mobilidade de alguma

funcédo vital, requerem, assim, habilidosos e continuos cuidados dos profissionais de
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saude e do cuidador familiar, a fim de evitar complicacdes, hospitalizagdes e até a morte
por causas evitaveis [10]. Sendo um desafio o preparo da familia para o cuidado com a
crianca além de um importante problema de saude publica.

Conhecer as percepc¢des e vivéncias do cuidador familiar, nesse contexto, pode
ampliar a atuacdo da equipe de saude frente as dlvidas, cuidados realizados, suas
necessidades e podem proporcionar também melhores planejamentos e estratégias de
acOes educativas para um cuidado integral [11]. Nesse sentido, faz-se necessario ouvir
e dar voz ao cuidador familiar para aprimorar o planejamento do cuidado de imediato e
futuro [12].

Quando essas vivéncias nao sdo conhecidas ou reconhecidas pelos
profissionais da salde, podem ser assistidas sem a familiaridade necessaria para a
percepcdo das necessidades das CRIANES e sua familia, fazendo com que néo
participem ativamente da organizacdo e decisdes do cuidado, aumentando assim o
tempo de internacdo e da transicdo do cuidado do hospital domicilio [12]. Neste
contexto, a enfermagem tem um importante papel em todos os niveis de atencdo a
saude, relacionados aos cuidados com a crianga com demanda tecnoldgica e sua
familia [13].

Este estudo é descritivo e de abordagem qualitativa. Nesta pesquisa o checklist
com os dominios que se enquadram das diretrizes de Critérios Consolidados para
Pesquisa Qualitativa (COREQ) foram utilizados [14] .

A pesquisa foi realizada em um municipio localizado no Nordeste de Santa
Catarina. Participaram do estudo sete cuidadoras familiares que vivenciam e realizam
diretamente o cuidado domiciliar da CRIANES em uso de dispositivo tecnoldgico. O
cuidador familiar foi contatado via midia digital como WhatsApp, Instagram e Facebook,
sendo enviado o convite para a participacdo da pesquisa junto ao link do endereco
eletrbnico com o texto, contendo informacdes sobre o estudo.

A coleta dos dados se deu através de videochamada pelo Google Meet, sendo
possivel observar expressdes faciais, emocdes e comportamentos nao verbais e
agendadas conforme a disponibilidade do participante. Os participantes puderam estar
no local de sua escolha, com privacidade, a fim de que pudessem participar da
entrevista individualmente evitando interferéncias.

Foi realizado um teste piloto para verificacdo e adequacdo do instrumento de
coleta de dados que nao fez parte dos resultados. A coleta dos dados foi realizada apés

a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Associacdo Educacional Bom Jesus
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IELUSC sob parecer numero 4.724.618, CAAE 46359021.9.0000.5365 de 20 de maio
de 2021, e realizou-se entre os meses de julho-agosto de 2021.

A coleta dos dados foi realizada através de uma entrevista, utilizando um
instrumento de coleta de dados com perguntas abertas e fechadas com o cuidador
familiar. Tiveram duracdo de aproximadamente 40-60 minutos e foram gravadas pelo
Meet Recordings 2021. Posteriormente, transcritas na integra, utilizando o programa
Transcriptor (2021) e conferida em duplicidade pelas pesquisadoras do estudo.

O término da coleta dos dados se deu segundo o critério de saturacdo dos dados
descritos por Minayo [15] e seguindo também as recomendac¢des do COREQ [14]. O
programa Iramuteq versdo 0.7 Alpha 2 (2008/2014) foi utilizado e demonstra a
homogeneidade dos dados do estudo, apontando para a finalizagéo e saturacdo dos

dados conforme figura abaixo.
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Fonte: Desenvolvido a partir do uso do Software IRaMuTeQ version 0.7 alpha 2 2008-2014
Figura 1 - Homogeneidade dos dados do estudo. Joinville, 2021

A andlise tematica, conforme Minayo [15], que consiste na pré-andlise,
exploragdo classificatoria, busca dos nucleos de sentido e tratamento dos resultados
obtidos e sua interpretacao, foi utilizada neste estudo. A interpretacdo dos resultados foi
discutida a partir da literatura cientifica. Este estudo seguiu os preceitos éticos da
Resolucéo n® 510/16 [16] e o oficio circular n. 2/2021/CONEP/SECNS/MS [17].

Resultados

Participaram desta pesquisa sete cuidadoras familiares de CRIANES em uso de
dispositivo tecnoldgico de uma cidade localizada no Nordeste de Santa Catarina, ho ano
de 2021. O Quadro 1 apresenta as caracteristicas dos participantes da pesquisa e no

Quadro 2 as caracteristicas das CRIANES em uso de dispositivo tecnolégico.
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Quadro 1 - Caracterizagédo do cuidador familiar de CRIANES em uso de dispositivo
tecnoldgico de uma cidade do Nordeste de Santa Catarina no ano de 2021
Horas Rede
Cuidador Idad | N® de de Renda |Residentes na| de
Familiar e |Filhos| Escolaridade | Ocupagdo Lazer Religido | Sono |Familiar| em Casa Familia | Apoio
Supenor
Mae (CFCD 01) | 43 1 Completo | Advogada Pesca Espinta |6/8 hrs| > 4 SM 4 Neoplasia |Esposo
Ensino Médio Esposo
Mae (CFCD 02)| 39 2 Completo |Empresana| Trabaiha | caldica | 8hrs | >4 SM 5 Diabetes |Famika
Ensino Aux Croche e 1a2 Pai
Mée (CFCD 03) | 49 2 Fundamental | Producdo | osgatos |Evangelica| 8hrs SM 2 Diabetes |Filhos
Ensino 2a3 Esposo
Mae (CFCD 04) | 25 1 Fundamental Dolar |SemlLazer| catdlica | 2hrs SM 3 Desconhece |Famika
Ensino 1a2 Diabetes, |Esposo
Mée (CFCD 05) | 27 3 | Fundamental | Do Lar | Artesanato | Evangelica| 4 hrs SM 5 Hipertensao | Sogra
Passear
Ensino Médio com os 2a3l Neoplasias, |Esposo
Mae (CFCD 06) | 24 3 Completo | Vendedora Filhos |Evangelica| 8 hrs SM 9 Hipertensao | Sogra
Ensino Médio Servigos de 1a2 Esposo
Mae (CFCD 07)| 39 A Completo Do Lar Manicure |Protestante|6/7 hrs| SM 5 Dasconhece |Famika
Salario-Minimo 2021:R$ 1.100,00. Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.
Quadro 2 - Caracterizacdo da CRIANES em uso de dispositivo em 2021
Recebe
s Idade Tempo | Inter Ult. Vinculo | Material
- Crianca |Idade |Sexo Parto | Gesta |Diagnostico Dispositivo deUso | 2anos |Assitencia | UBS |doSus
CRIANESO1 | 9 F |Cesariat 32 Sem| Sindrome Rara | Gastrostomia | >4 Anos 1 Equipe Multi| Nao sim
J Atrofia Medular | Gastrostomia
CRIANES 02| 5 F |Cesdriat 40 Sem Espinhal Traqueostomia |>5 Ancs 0 Equipe Multi| Nao nio
Lupus,
Cardiopatia . | Dispositivo
CRIANES03| 11 | M |Cesdriat 40 Sem| Renal Cronico | Hemodialise |>6 Ancs 9 Equipe Multi| Nao sim
Paralisia
ot Cerebral e
CRIANESO4 | 5 F |[Normal|t 40 Sem| Microcefalia | Gastrostomia [>2 Ancs | Vanas |Equipe Multi| Sim sim
, , Tragueostomia
ICRIANES05 | 6 F |Normal [+ 36 Sem |Paralisia Cerebral| Gastrostomia |>4 Anos 1 Fisioterapia | Nao sim
] Traqueostomia Fisioterapia,
CRIANES06 | 3 F |Cesariat 39 Sem |Paralisia Cerebral| Gastrostomia |>2 Anos 6  |Nutricionista| Nao sim
: J Dispositivo Fisioterapia,
CRIANESO7 | 9 M |Cesariat 39 Sem| Renal Crénico | Hemodialise [< 1 Ano 7 Nutricionista| Nao Nao

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.

As unidades de sentido mais significativas foram agrupadas e formaram as

seguintes categorias.

Transformando o susto e 0 medo em aceitagdo para o uso do dispositivo na CRIANES

A cuidadora familiar das CRIANES descreve o0 momento em que receberam a

noticia da necessidade do uso do dispositivo pela crianga, como sendo um misto de

sentimentos, desde choque, pavor, susto, medo, até uma certa resiliéncia e aceitagdo.

E deixam evidenciados que a inseguranca sobre a evolugcdo da doenca e o dificil

prognostico na crianga foram pontos cruciais que nortearam a aceitagdo para o uso do

dispositivo, sendo essa tecnologia, primordial para uma melhor qualidade de vida e
sobrevida da CRIANES.
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CFCD 04:(....) Veio a noticia que MEDD: DIFICIL:
provavelmente ela nao sobreviveria, CFCDOG:(,..) tragueastomia e CFCD 01: (...) Eu falo que a
entdo eu aceitei bem! Porque para  gastrostomia foi bem dificil a gente : h P
. ; k - gastrostomia foi uma noticia
ela sobreviver qualquer coisa tinha medo de fazer tudo, a gente nao pulin mas com um resultads

estava v_alendo, m_io importa COMmo saia de casa, naoc f:a_zia as Ccoisas bom, porque foi muito bom
ela ia ficar, eu 56 queria que ela porque tinha muito medo. ara a qente colocar
ficasse comigo. Entdo eu aceitei p ger
bern, sv no fiquel frustrada SOBREVIVENCIA: a gastrostomia na CRIANES.
io: CFCD 05:(....) Emtdo eu vi que se ndo fosse ACEITAGAD:
ACEITACAD: atraqueostomia ela ndo ia sobreviver.  cecp 07+(..) Quando eles
CFCD0Z(..)Aparteda colocaram o cateter nele a
gastrostomia e da traqueostomia gente ficou apavorado, Como
foi algo que era bom para ela, lidar com aquilo? Néo tinhamos
parque era para scbrevivéncia, TRANSFORMANDO experiéncia..
Entdo depois a gente entendeu que O SUSTO E O MEDO .
realmente a minha filha teria que ter EM ACEITACAD DO SUSTO:
uma traqueostomia para respirar UsSOo DO DISPOSITIVO CFCD 03: {...) E na verdade,
melhor, E ndo ter uma parada se a CRIANES nao estivesse
cardiaca e chegar a dhito, entdo a fazendo a hemodidlise, a
gente entendeu que era algo pro CRIAMES ja tinha morrido.
bem dela. DIFICIL: DIFICIL:
CFCD 02:(...) Ndo foi facil receber essa noticia. AhlAi CFCD 05: (...) No comeco pra gente a
vem, € dificil, mas ¢ o melhor! Vai ser melhor... ai vocé  adaptagao € dificil e guerendo ou nao a gente
vai... ze imagina no lugar dela.

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.

A transicao do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar

Entre as cuidadoras das CRIANES, 71,42% relatam que tiveram treinamento
para alta hospitalar e 28,58% ndao tiveram esse preparo para o cuidado no domicilio da
CRIANES. Sendo o treinamento descrito como um processo importante e que ajudou
muito nessa transicao hospital domicilio. Identifica-se essa etapa como uma transi¢ao

que as levou a um renascimento, gerando autonomia e confianca em relacdo aos

cuidados.
CFCD 01: (...) Entdo sho colsas que eu CFCD 04: (...) O reinamento fol muito importante, CFCD 02: (...) Hoje eu
ful aprendendo no dia a dia com ela. Eu mas com o tempo a gente val aprendendo uma entendo tuda! Eu chego
aprendi isso..! Sabe, esza falta de manelra propria de cuidar. Parece que ninguém dentro do hospital,

orlentagio, eu acho que é o que mals  culda como a gente ... Entdo, eu vivo pra ela, minhas ninguém bota a mio na
prejudica todo mundo. A falta de vocé ter colsas de casa assim, eu quase nbo fago. Quando ela minha filha, guande eu

alguém que fale a tua lingua. dorme um pouco, & que eu vou tentar fazer alguma wou para aplicar
colsa, mas eu vivo pra ela mesmo, para os culdados “Medicagho” ou trocar a
FALTA DE DRIENTAI;EG PRATICA/TREINAMENTO trnquea-atnmlla @
trostomia.
CFCD 03:(,..) Ele { GRIANES) sempre cuida, CFCD 02: (...) 1550 porque, eu ndo gas
tem aqueles cuidados dele, e as sabia nem u{qu::a era L?;r:aapiral;ﬁo e PRATICA/TREINAMENTO
preccupaches. Ah! Eu vou fazer uma haoje eu aspiro.. CFCD 05: (...)Quando eu comeace,
compressa, ele sabe dos remédios que tem era tudo nove, eles me ensinaram
que tomar, Na verdade ele que me ajuda, tudo, ensinavam ja na UTI. Eu guvia!
porque eu tenho a responsabilidade sobre Ma UTI eu ndo podia aspirar no
ele, &u gue tenho que também cuidar numeiw eles que faziam, m:ﬁ; E’-a
TRAN ﬂg DADD ensinavam e mostravam. Ah!
APRENDENDO A CUIDAR = =i assim! Depois que ela foi pro quarte
HOSPITALAR PARA O CUIDADO eu pude comegar a fazer
CFCD 07:(...) mas agora ji estou DOMICILIAR. '
preparada, ja sei lidar com ele CFCD 07: (...) No comeco a gente
“dispositiva”. ficava com medo, Dai depois que ou
figuei no hospital eu fui aprendendo
CFCD 06: (...) Os profissionals me capacitaram, mas acho que Deus me capacitou tudo . Eu @ o meu marido fomos
mials, para eu ter forga para lidar com tudo isso e o que eu vi no hospital. Eu figuel  treinados, os dois, mas quem mais
prestando atenio no hospital, em tudo, nos detalhes, como eles aspiravam, como mexe ¢ cuida sou eu..,
eles faziam e ful pegando. Entho, eu acho que além do que eu peguel no hospital,
prestar bastante aten¢io ajuda. CFCD 05: (...) Agora somos craquel.

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.
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Multiplas dificuldades no cuidado com a CRIANES no domicilio

Para muitas cuidadoras familiares das CRIANES, as dificuldades foram
multiplas, entre elas: medo da piora e das manifestacfes clinicas na crianca,
relacionadas ao acesso aos materiais ou equipamentos, falta de assisténcia por equipe
de profissionais da saude, dificuldades ou desconhecimento quanto ao cuidado e
manuseio com os dispositivos. Relatam também as limitacdes para o cuidado com a
CRIANES, inseguranca, a busca por melhor conhecimento e a sobrecarga de quem

cuida da CRIANES.

CFCDO3: (...) As vezes eu dou uma coisa pra ele que ele CFCD 04: (...) Entdo, eu ndo CFCD 01: (...) Entdo, a dificuldade
quer comer, e acaba fazendo mal, dai vamos ld parao  tenho lazer, eu vivo pra cuidar  que eu tenho geralmente é quando
hospital fazer exames. Vai ver aquilo que ele comeu e dela. E agora durante uma ela tosse. Eu tenho dificuldade para

passou mal. Entdo a minha dificuldade maior é fazer ele pandemia a gente ndo saiude  saber como aspirar e para colocar o

entender que, hoje ele comeu um pedacinho mas que ndo  €asa, somente quando tem respirador nela quando parar de

pode mais comer. E as vezes ele quer, eu ndo quero dar, alguma consulta dela ouse for  respirar. Eu tenho dificuldade, na

mas acabo dando. E assim a minha dificuldade maior é mMuito urgente. Quando eutenho  sonda de gastrostomia, de sabre
isso af que ir, a gente sai, mas pra colocar de volta. Nunca fiz um

CFCD 05 ...) Eu corri atrds, eles ndo tém, ndo diversdo mesmo, eu ndo saio.  treinamento! A gente esta lidando

tem, nem pra eu levar o que preciso. Eu acho SOBRECARGA DO CUIDADOR  direto com “ma.":’e"‘.‘" o COrpo
que 56 numa briga judicial, muitas vezes é s6 -- dela, entdo, pra infeccionar é “dois

assim para conseguir, porque ter um filho palitos”.

especial ndo basta. J& temos dificuldade pra MULTIPLAS DIFICULDADES PARA O CUIDAR

tudo com ela, com o respirador, ela ndo anda, CFCD 07: (...) O que dificulta o cuidado
ndo enxerga e ela é bem pesada. Sair com ela é DIFICULDADES e quando ele fica muito estressado, as
tdo dificil Para gente conseguir, tem que brigar DO CUIDADO COM A vezes, ele toma remédio para o

porque no vem nada de méo bejjads CRIANES NO DOMICILIO estresse. Ele & muito nervoso e se bate
0 ' Tenho medo de que ele pos ir, bat

FALTA DE INSUMOS PARA O CUIDADO D s oot vt

CFCD 06:(...) Quase toda hora a gente tem
medo porque tudo é uma coisa nova para a EM BUSCA DE CONHECIMENTO MEDO DAS MANIFESTAGOES CLINICAS

gente. As vezes € uma tosse que elaestd (crcp 02 (...) porque CFCD 02: (...) A dificuldade que encontramos, foi em todas
tendo, um barulho ou alguma Coisa Que @ 1ados os dias eu busco @8 partes, até em médicos. Entdo, _fon tudo muito dificil
gente vé ou percebe de diferente nela. A algo novo para minha buscar essas pessoas chaves que cuidam da CRIANES e que
gente ja fica preocupado, porque $abemos fjlha e mando para eles  ©sse conhecimento. Entdo, eu senti muita dificuldade de
o que ela tem, ficamos com medo na “profissionais da entender, eu achava que as pessoas iriam cuidar dela, os
verdade. A gente estd preparado saude” médicos iriam buscar algo para melhorar ela e ndo foi isso.

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.

Vivenciando as intercorréncias relacionadas aos cuidados da CRIANES e ao uso do

dispositivo

As cuidadoras familiares das criancas falam que as intercorréncias acontecem e
gue quando ocorre pela primeira vez, vivenciam um grande susto. Descrevem também
que no primeiro momento ndo sabiam muito bem como agir, mas que, com a experiéncia
do cuidado, criaram protocolos proprios para esses momentos, o que acaba ajudando

a manter a calma durante as intercorréncias.



CFCDO1: O que acontece, € o baldozinho estourar, ou de vez em quando
ficar murcho, eu coloco a quantidade de dgua que esta faltando. S6 uma
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CFCD 05: (..)Varias vezes! O primeiro susto
que ela deu foi quando vomitou pela boca e

vez, depois de anos, esses dias ela puxou. Quase que eu morn! Quando eu pelo nariz, na época ela tinha traqueostomia e
vi aquela bolinha no chdo e o buraco na barriga dela. Quando acontece ficou mais de S minutos sem respirar, ela ficou

algo com ela, eu procuro entender como ela estd, se estd respirando, se
vai desmaiar. Se nao! Eu sigo 0 meu protocolo até onde eu posso manter
a CRIANES aqui em casa sem levar para um hospital porque eu tenho

muito receio de ir com ela para o hospital.

INTERCORRENCIAS COM O DISPOSITIVOS
CFCDO04: Entdo, é ruim quando estoura
o baldo. E aquela correria para ir ao
hospital. Mas eu ndo sabia nada, eu - \
ainda ndo entendia. Mas hoje, em casa, 4 oo oo 0
eu até tiro (traqueostomia) pra limpar |
por minha conta. Muita coisa eu fago !
por conta, mas comunico 0s médicos

toda roxa. Depois fol uma convulsdo! A gente
nao sabia o que era, nunca tinha visto.

INTERCORRENCIAS

CFCD 03: (..) Aconteceu a convulsao!
Quando eu escutel aquele estouro no
piso, igual a marreta olhei pra t(és. a
- CRIANES estava preta eu pensei que
. ele tinha morrido. Chamamos o Samu!
Ele veio e levou. Eu pensei que ia
© perder a fistula porque na hora ele
 caiu por cima do brago, ela parou de
funcionar mas ai foi indo até que

y

dela. = < conseguiram resgatar a fistula de
APRENDENDO A LIDAR COM AS INTERCORRENCIAS novo.

CFCD2: (...)Ja caiu a traqueostomia, caiu o boton e isso tudo a gente tem que ...! Caiu na hora que a técnica e a minha mae
estavam dando banho, uma estava segurando e a outra fazendo a higiene. Ndo sei como que arrancaram a traqueostomia
dela? A sorte é que eu ndo estava em casa! A técnica colocou no lugar novamente, mas quando acontecer algo assim eu

vou direto pro HJAF até pelo fato deles terem muito mais experiéncia, muito mais conhecimento,

CFCDO6: (...) Ela tirou, arrancou a gastrostomia e comegou a chorar. Entdo, quando eu vi que a gastrostomia tinha caido no
chdo eu pequei e saf correndo para o hospital para colocarem. A gente ndo tinha tentado colocar no lugar. Entdo, de casa até
o trajeto do hospital, o buraco quase fechou. Quase que ela perdeu ... eles tiveram que abrir com ferro para colocar uma
outra. Foi bem tensol.

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.

A fragmentacao das redes de servico em saude

A maioria das cuidadoras familiares relatam que as CRIANES utilizam a rede
publica de saude, em especial a atencdo terciaria. Duas cuidadoras familiares tém
acompanhamento médico e multiprofissional pelo servico de salde complementar.
Poucas CRIANES fazem ou recebem acompanhamento pela atencao primaria a saude,

e quando utilizam a unidade bésica de saude, os fazem para retirada de materiais,
medicamentos e insumos.

+(...) Quando era outro
enle?r‘r:\gi?oo:u(e ():OQOJdenava o postinho  infantil ... jd acompanha! Os
aqui ele dizia que a gente ndo ia pegar médicos dizem que ela ja é da
nada sem uma folha judicial. Entdo foi  casa, ai acompanha tudo 3.
uma briga! A Gnica briga que tivemos Tudo ganhamos do SUS.
foi disso.

CFCD05:(.)Solevoelano  ~con go( ) Nao. Ela tem médico particular pelo plano

de saude. Da rede de atengdo ela so recebe as visitas da
enfermagem porque eles séo obrigados a vir a_mmha
casa. Eles 1ém a obrigagdo de vir aqui todo més ver
como ela estd, se precisa de alguma coisa? Eu tenho

; tudo ja do plano.
CFCD2: A técnica colocou no lugar
novamente... mas quando acontecer ~ SERVICOS DE CONTRA-REFERENCIA

Sigo sssim, ey vou direto pre HJAF e CFCDO06:(...) Ndo preciso levar ela na UBS, os
pelo fato deles terem muito mais iais ch do més. El
expetiéncia.,mui,w_mais conhecimento, matenals chegam no comego C O mes. ties me
- . ligam, e eu vou buscar as medicagdes. Pego a
yr receita quando eu vou no neuro. E se precisar
/ renovar a receita e ndo esta no tempo do
neurologista ainda, eu deixo na recepgdo da UBS,
% Depois eu pego na farmdcia do posto e trago para
~ casa. Ninguém do posto de salide vem na minha
- casa. Eles vieram no comego mas depois eles ndo
vieram mais.

ESPECIALISTAS

CFCD 01:(...)A gente s6 foi ter bons médicos
quando a gente comegou a procurar 0s com
maiores niveis de estudo, doutor, pés-
doutorado. Principalmente aqueles que
fazem estudos, que sdo mais pesquisadores,
Entdo parece que, quanto mais eles sdo
pesquisadores mais sabem lidar com
pessoas.

SERVICOS DE REFERENCIA

CFCD 03: Qualquer coisa que
acontega eu vou para o hospnal
com ele. Areferénciae
orientagdo é para se precisar if
direto para o hospital.

REDES DE SERVICO EM SAUDE

-

CFCD 07: (...) N&o, ninguém
nunca aparecey, nem a
enfermagem, Eles sabem do

caso dele, porque eu ja liguei, e =
avisel, mas ninguém MENT
acompanha. Eu compro a PROCEDIMENTO
maioria das medicagbes. S6 CFCDO4: (...) Ela acompanha com vérios
tenho uma moga que estd me  especialistas da Secretaria de Satude. Eles
ajudando. Ndo conseguinada  |evam e trazem em casa! Eu pego tudo no
pelo SUS. Levoareceitaea  meu postinho... gases, seringa, leite, sonda,
documentacgao dele e eles ndo  Tudo eles me fornecem, e as medicagdes
dao. que ela usa também.

{
|
<

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021.
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Aceitacdo como missdo para o enfrentamento e a importancia da rede de apoio

Muitas das participantes relatam que ter uma CRIANES é uma misséo ofertada
por Deus e que vai muito além do amor ou de qualquer coisa que se pode compreender.
Que o inicio do tratamento foi dificil, mas que a fé ajudou para ter mais seguranca,
fortalecendo para realizar o cuidado da crianca da melhor maneira possivel,

principalmente os cuidados diferenciados.

ACEITACAO
CFCD 03:(...) Na verdade, o que a gente
mais precisa hope é de apolo. Ah! porgue
tem gente que diz ah! porque apoio? Mas
O apoko hoje 45 vezes ndo ¢ material, ¢
paicologico, tem dids assim que éu
levanio @ olha pra mirm, eu alho pro
mundo... Eu falo: meu Deus! Eu ndo vou
aguentar! Eu nde vou conseguir! Mas, dai
eu ji alho pelo outro lado & vejo meu filho
ali medhoranda, progredindo no
tratamento. Dai eu penso: Mo, Deus! Em

SOBREVIVENCIA MISSAD
CFCD 04:(...)Eu ndo me preccupo com o que val CFCD 05 (...)Eu jamals imaginaria que culdaria
acontecer amanhd. Eu a6 quers viver o hope, Pra  de uma crianga especial e hoje a gente cubda
mim, nag importa e ela ndo consegue andar, $e com tanto amor, Deus capacita & gente pra
ela ndo conseque se alimentar via oral, mas, s&  Wwdo. A ndo entendemnos o trabalhar de Deus
vai evoluindo dentro das imitacoes, Conseguiu  nas nossas vidas, mas hoje eu me alegro por ele
até tirar a chnulal E uma evolucio muito grande,  ter me proparcionado a cuidar dela. Dizem gque
Porgque como eu faled, |4 no inicio, a noticia que  Deus escolhe, entdo eu fui vma escolhida, para
eu linha era que ela ndo ia sobreviver. Entdo eu cuidar desse anjo, dessa crianga especial. Se foi
=0 quero que ela sobreviva... es53 missdo que Dews me deu entdo eu aceito e
vou seguir feliz. Tudo seja do jeito que ele quer.

algum lugar vai valer & pana. N30 é facil! FE
Voce se preocupa com fude! ACEITANDO COMO MISSAD CFCD 06: Acho que, principalmente, o apoio de
ENFRENTAMENTO Deus & o que tenho, para ter forga..
i - ) PARA O ENFRENTAMENTO
CFCDOZ: {...) Eu ndo tinha conhecimento MISSAD
nenhum na drea de salde. Eu tinha uma E A IMPORTANCIA DA REDE CFCOOT: () Emin eu acho que &
filha de guatro anos que era normal, entdo DE APOIO iss0, ser resiliente & entendre que

naquele dia teve que nascer uma nova mie, aquilo faz parte de uma evolugio, de
Tive gue me adaplar e tentar aprender a CFCDO7:(..)A estratégia que eu uso para enfrentar tude  ym processo, de uma coisa muite
lidar com sso da melhor forma e hoje, ey 1550 é que éu tenho o pegueno, eu tenho outros filkos,  mailor do que a gente pode entender.
bugco odo esse conhecimento, Ela ¢ uma  Tenho que pensar que ndo tem 50 wm, tem oulro para  Humanamente falando, ¢ que a gente
ciignga, ¢la & inspiradora, Tala hoje com cuidar, porque, se eu calr, val cair tudo. Se ndotiver  tem, & que a gente beva muito farte
traquecstomia. Ld no inicio, s alguém me  forcaeféa gente ndo conseque nada, Tenho o8 filhas, a “OM & gente esse propdsito de fazer a
dew dado uma ajuda seria muito mais facil familia que estdo me apoiando pra superar tudo isso,  CRIANES feliz e dar pra ela a melhor

‘ vida que ela pode ter. Entio pra mim é
SUPERAGAO / CONHECIMENTO tudo vai dar ceno 56 ter forga e bastante. UM compromissa que a gente tem, eu

CFCD 06 (...) A gente keva uma crianga nova para casa, Vamos enfrentar novoes desafios, que 50 vio a CRIAMES & meu marido. E uma
acrescentar na nossa vida, Vamas aprender novas coisas. Vamaos levar um filho diferente, mas é o missio. E um proposila... passou a
Nas50 Mo, que nag vai ser diferente, nosso amors vai ser igual. 530 noves desafios! Mas temos que 567 ser normal, passou a ser a minha vida
firmes, ser fortes porque somas mae @ pai, enfrentaremos desafios por ele. E o nosso amor por eles nio corm ela
vai mudar.

Fonte: Desenvolvida pelas autoras, 2021

Discussao

Os avancos techoldgicos e assistenciais nos ultimos anos refletem em uma
maior sobrevida as criancas com necessidades especiais de salde com doencgas graves
ou incapacitantes [10]. A cuidadora familiar é a principal responsavel pelos cuidados
complexos a CRIANES nesta pesquisa em seu domicilio, assim como em outros
estudos [10,18] nos quais, tornaram-se um desafio, gerando repercussées em suas
vidas e de toda familia.

As CRIANES dependem de cuidados temporarios ou permanentes e requerem
uma assisténcia continua dos servicos de saude, devido a sua fragilidade clinica e
vulnerabilidade social [10,19]. Foi possivel identificar o processo que ocorreu de
aceitacdo da cuidadora familiar para o uso do dispositivo tecnolégico na CRIANES e a
importancia deste para a melhora clinica, reducéo de intercorréncias e facilitacdo para

a transicao do cuidado do hospital para o domicilio.
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Nesta pesquisa identificou-se que a tecnologia utilizada na CRIANES gera na
cuidadora familiar, medo, angustia, inseguranca, pois requer conhecimento e um
conjunto de informacdes complexas e importantes para o cuidado. Os cuidados, muitas
vezes, ndo sdo compreendidos, fazendo com que as cuidadoras comecem a realiza-los,
sem um preparo qualificado. E quando essa cuidadora recebe as instrucdes e
orientacBes de forma clara, efetiva e satisfatoria, resulta em uma melhor adaptacéo a
sua realidade e acabam minimizando esses sentimentos. Observou-se esses achados
semelhantes a outros estudos nacionais [10,20].

Necessidades de cuidados continuos no domicilio junto aos esforgos da
cuidadora familiar, para a busca ampliada de conhecimento, treinamento na pratica do
cuidado e superacdo de multiplos desafios mostram o renascimento de uma nova mée
e a reorganizacdo do funcionamento e estrutura familiar nesta pesquisa. Etapas essas
de cuidado e superacdo que gradativamente € realizado amorosamente com a
CRIANES em uso de dispositivo tecnoldgico no domicilio.

Essas criancas utilizam os servicos de saude com maior frequéncia por serem
mais suscetiveis ao adoecimento e ao desenvolvimento de condi¢bes crénicas de
saude, quando comparamos com as que ndo possuem nenhum comprometimento
[5,18]. Assim como nesta pesquisa que foram descritos os diversos procedimentos que
sd0 necessarios para o cuidado da crianca pela cuidadora familiar, os diversos
profissionais de salde no qual a crian¢a recebe atendimento, a fragmentacdo das redes
de servicos de salde e a escolha pelos servicos terceirizados como o hospital infantil.

Preparar o cuidador familiar € necessario e acompanhar a crianca em toda sua
singularidade se torna um desafio que precisa ser concretizado para a equipe de salde
[21].

Outro ponto identificado na pesquisa e também por Neves e Silveira [22] foram
as continuas necessidades assistenciais, sociais, emocionais do cuidador familiar. A.
invisibilidade das CRIANES e a necessidade das cuidadoras recorrerem a justica para
melhorar o acesso aos servigos de salde, aos equipamentos e insumos essenciais para
0 seu tratamento da crianca séo realidades descritas no estudo. Mesmo que o Sistema
Unico de Saude garanta a todas as pessoas o direito e 0 acesso a saude de forma
igualitéria, os familiares dessas CRIANES se deparam com dificuldades de acesso aos
servicos de saude e também falhas no sistema de referéncia e contrarreferéncia, ferindo
0s principios preconizados pelo SUS.

A rede mais préxima dessas familias é a terciaria [9,18,23] assim como nesta
pesquisa que mostrou a confianga e a escolha do hospital infantil do municipio para o
acompanhamento, atendimento e referéncia para quaisquer necessidades da
CRIANES.
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O estudo de Reis [18] relata que devido ao fato das CRIANES necessitarem de
cuidados especificos integrais, elas tornam-se dependentes de um cuidador para
realizar as atividades de seu dia a dia, muitas delas ndo conseguem se alimentar e se
locomover sozinhas, sdo dependentes de equipamentos evidenciando a necessidade
de uma reabilitacdo constante.

Nesta pesquisa a mae é a cuidadora principal, e, na maioria das vezes ela
abandona seu trabalho para se dedicar exclusivamente a crianga, fica sobrecarregada,
sem lazer além de prestar os cuidados a CRIANES, ela também é responsavel por
cuidar da casa e dos outros filhos, gerando impactos na sua qualidade de vida.
Resultados que vao ao encontro de outros estudos [18].

O pai também esté inserido no tratamento da CRIANES, compartilhando, assim,
a intimidade de seu filho e o cuidado com a crianga e com o dispositivo tecnoldgico, mas
o fato de estarem vinculados ao sustento da familia, muitas vezes, a sobrecarga fica
com a cuidadora principal, a mae. Algumas vezes, a cuidadora familiar pode ter o auxilio
de alguma pessoa mais préxima e de sua confianca tais como tias, avos e madrinhas.
Também evidenciamos que uma minoria tem acesso a um profissional qualificado que
as auxilia no cuidado a CRIANES, assim como nos estudos [19,24].

Devido a complexidade desse cuidado, é importante que os profissionais de
saude tenham conhecimentos especificos e uma boa comunicacdo com a familia e
contribuam para o bem-estar fisico, emocional e social da crianga e dos membros de
sua familia [12].

Outro achado descrito pela cuidadora familiar é a dificuldade em encontrar
profissionais qualificados que conhecam o diagndstico, tratamento e os cuidados da
CRIANES. A literatura nos mostra que existem inconsisténcias entre as orientacdes
dadas pela equipe de salde e as reais demandas da familia, pois esta tem dificuldades
em compreender o0s termos utilizados pelos profissionais de saude [18].

As evidéncias mostram que as praticas educativas realizadas pelas enfermeiras
fortalecem os vinculos com a familia, principalmente quando sdo adaptadas as
particularidades da familia, garantindo, assim, a continuidade do cuidado. Porém, antes
de tracar um plano de cuidados é importante ouvir as familias, identificar suas
preocupacdes e duvidas relacionadas ao uso da tecnologia [12].

O estudo realizado demonstra que mesmo as familias tendo acesso as Unidades
Béasicas de Saude para a retirada de materiais e insumos utilizados no cuidado a
CRIANES, os integrantes da equipe de saude néo realizam o acompanhamento amplo
das condi¢des de saude das mesmas e, que em algumas familias, recebem somente a
visita do agente comunitario. E os que recebem, relatam parecer ser uma obrigacao por

parte da equipe de enfermagem. Outros estudos também apontam a importancia da
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ampliacdo de cuidados na atencdo primaria a salude e a elaboragcdo de protocolos
especificos de cuidado para a CRIANES em domicilio [18,25].

Sabe-se que a Atencdo Primaria é a porta de entrada ao sistema de salde,
garantindo um atendimento universal a toda populagéo [26]. Quando a crianca e sua
familia tém um atendimento de qualidade e um acompanhamento integral de sua saude,

isso impacta positivamente na condicdo de saude [18].

Concluséao

Este estudo descreveu as percepcdes da cuidadora familiar de criangcas com
necessidades especiais de saude, em uso de dispositivo tecnoldgico, de um municipio
localizado no Nordeste de Santa Catarina, no ano de 2021. Permitiu identificar algumas
experiéncias, dificuldades, limitacdes no cuidado com a CRIANES em uso de tecnologia
ou dispositivo, descricdo de sentimentos, conquistas e vivéncias desde a necessidade
do uso do diagndstico tecnoldgico.

Assim, foi possivel identificar que a cuidadora familiar aceita o uso do dispositivo
tecnolégico como uma possibilidade de melhoria clinica, redugdo de intercorréncia,
aumento de sobrevida e qualidade de vida da CRIANES. Que a transicéo do cuidado
hospitalar para o domiciliar € um desafio. Além da sobrecarga fisica e emocional da
cuidadora familiar, pouca rede de apoio e da importancia do enfrentamento para o
melhor cuidado a CRIANES.

Como ponto positivo do estudo destacamos que possa contribuir para a pratica
profissional ampliada e direcionada ao cuidador familiar de CRIANES, além de
possibilitar maior visibilidade, podendo intensificar a implementacdo de politicas
publicas especificas as demandas de salde, educacéo, social e de vida das CRIANES

e sua familia.

Conflitos de interesse
N&o ha conflitos de interesse

Fontes de financiamento
Sem financiamento

Contribuicdo dos autores

Concepcéo e desenho da pesquisa: Custodio GFZ, Kratsch MTW, Schultz LF; Coleta de dados: Custodio
GFZ, Kratsch MTW; Andlise e interpreta¢do dos dados: Custodio GFZ, Kratsch MTW, Schultz LF; Redacao
do manuscrito: Custodio GFZ, Kratsch MTW, Schultz LF; Reviséo critica do manuscrito quanto ao contetido
intelectual importante: Schultz LF

32



Enfermagem Brasil 2023;22(1):20-35 & 33

REECHHES

10.

11.

Unicef. Fundo das Nacdes Unidas para a infancia [Internet]; 2019. [citado 2021 Set 15].
Disponivel em: https://www.unicef.org/brazil/sobre-o-unicef

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica.Tabua completa de mortalidade
para o Brasil: Breve analise da evolucdo da mortalidade no Brasil [Internet]; 2017.
[citado em 2015 Set 3]. Disponivel em:
https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/populacao/9126-tabuas-completas-de-
mortalidade.html?=&t=resultados

Ministério da Saude (BR). Secretaria de Atengdo a saude. Departamento de Agles
Programéticas Estratégicas. Politica Nacional de Atenc¢éo Integral a Saude da Crianca:
orientagfes para implementacao. Brasilia: Ministério da Saude; 2018.

Silveira A, Santini Costenaro RG, Neves ET. Adolescents with special health care
needs: challenges of school inclusion according to family members/caregivers. Rev
Pesqg Cuid Fundam. 2021;12:1290-5. doi: 10.9789/2175-5361.rpcfo.v12.9895

Cruz CT, Zamberlan KC, Silveira A, Buboltz FL, Silva JH, Neves ET. Care to children
requiring continuous and complex assistance: nursing perception. Rev Min Enferm.
2017;21:e-1005. doi: 10.5935/1415-2762.20170015

Abreu AM. O reconhecimento das necessidades de salde de familiares e criancas
egressas da terapia intensiva neonatal: potencialidades e desafios para a continuidade
no seguimento ambulatorial (Dissertacéo). Belo Horizonte (MG): Universidade Federal
de Minas Gerais, Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem; 2016.

Mcpherson M, Arango P, Fox H, Lauver C, Newackeck PW, Perrin JM, Shonkopp JP,
Strickland B. A new definition of children with special healthcare needs. Pediatrics
[Internet]. 1998 [citado 2015 Sep 3];102(1):137-40. Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9714637

Arrué AA, Neves ET, Magnago TSBS, Cabral IE, Gama SGN, Hokerberg YHM.
Traducéo e adaptacdo do Children with Special Health Care Needs Screener para
portugués do Brasil. Cad Saude Publica. 2016;32(6):e00130215. doi: 10.1590/0102-
311X00130215

Okido ACC, Neves ET, Cavicchioli GN, Jantsch LB, Pereira FP, Lima RAG. Factors
associated with family risk of children with special health care needs. Rev Esc Enferm
USP. 2018;52:e03377. doi: 10.1590/S1980-220X2017048703377

Santiago SA. Criancas dependentes de tecnologia no domicilio: a demanda de
aprendizagem dos familiares cuidadores (TCC). Rio de Janeiro (RJ): Universidade
Federal Fluminense, Graduagdo em Enfermagem; 2016.

Kirchchoff BRB, Diogo PFT, Grigol AM, Mendes JS, Schultz LF. A vivéncia do cuidador
familiar da crianga em uso de traqueostomia no domicilio. Rev Soc Bras Enferm Ped.
2020;20(1):6-12. https://10.31508/1676-3793202000002



12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

Enfermagem Brasil 2023;22(1):20-35 @ 34

Viana IS, Silva LF, Cursino EG, Concei¢do DS, Goes FGB, Moraes JRM. Encuentro
educativo de la enfermeria y la familia de nifios con necesidades especiales de salud.
Texto Contexto Enferm. 2018;27(3):1-11. doi: 10.1590/0104-070720180005720016
Okido ACC, Pina JC, Lima RAG. Factors associated with involuntary hospital
admissions in technology-dependent children. Rev Esc Enferm USP. 206;50(1). doi:
10.1590/S0080-623420160000100004

Souza VRS, Marziale MHP, Silva GTR, Nascimento PL. Traducao e validacao para a
lingua portuguesa e avaliacdo do guia COREQ. Acta Paul Enferm.
2021;34:eAPE02631. doi: 10.37689/acta-ape/2021A002631

Minayo MCS. O desafio do conhecimento - Pesquisa qualitativa em Saude. 142 ed. Séo
Paulo: Hucitec; 2014.

Conselho Nacional de Saude. Resolugéo n® 510/2016 [Internet]. 2016. [citado 2015 Set
16]. http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2016/Reso510.pdf

Ministério da Saude (BR). Secretaria executiva do conselho nacional de saude.
Comisséao nacional de ética em pesquisa. Oficio circular n 2/2021/CONEP/CNS/MS.
Brasilia: Ministério da Saude; 2021.

Dias BC, Ichisato SMT, Marchetti MA, Neves ET, Higarashi IH, Marcon SS. Challenges
of family caregivers of children with special needs of multiple, complex and continuing
care at home. Esc Anna Nery. 2019;23(1):€20180127. doi: 10.1590/2177-9465-ean-
2018-0127

Reis KMN, Alves GV, Barbosa TA, Lomba GO, Braga PP. A Vivéncia da familia no
cuidado domiciliar & crianca com necessidades especiais de saude. Ciencia 'y
enfermeria. 2017;23(1):45-55. http:// doi.org/10.4067/S0717-95532017000100045
Pieszak GM, Neves ET. O cuidado familial as criangcas com necessidades especiais de
saude e as redes sociais de cuidado. Research, Society and Development. 2020;9(7):
€374974204. doi: 10.33448/rsd-v9i7.4204

Neves ET, Okido ACC, Buboltz FL, Santos RP, Lima RAGI. Acesso de crian¢gas com
necessidades especiais de salde a rede de atencdo. Rev Bras Enferm. 2019;72(3):65-
71. doi: 10.1590/0034-7167-2017-0899

Dias BC, Marcon SS, Reis P, Lino IGT, Okido ACC, Ichisato SMT, et al. Dinamica
familiar e rede social de familias de criangas com necessidades especiais para
cuidados complexos / continuos. Rev Gaulcha Enferm. 2020;41:€20190178. doi:
10.1590/1983-1447.2020.20190178

Silveira A, Neves ET. Dimenséo politica do cuidado as criangas e adolescentes com
necessidades especiais de saude: uma reflexdo. Revista de Enfermagem da UFSM.
2017;7(2):337-346. https://doi.org 10.5902/2179769221976

Silveira A, Neves, ET, Paula CC. Cuidado familial das criangcas com necessidades
especiais de saude: um processo (sobrenatural e de (super) protecédo. Texto Contexto
Enferm. 2013;22(4):1106-14. doi: 10.1590/S0104-07072013000400029



Enfermagem Brasil 2023;22(1):20-35 @ 35

25. Precce ML, Moraes JRMM. Educative process with relatives of children with special
health needs in the hospital - home transition. Texto Contexto Enferm.
2020;29:20190075. doi: 10.1590/1980-265X-TCE-2019-0075

26. Ministério da Saude (BR). Secretaria de atencdo priméaria a saude. Brasilia: Ministério
da Saude; 2021.

® Este artigo de acesso aberto é distribuido nos termos da Licenga de Atribui¢do Creative Commons
(CC BY 4.0), que permite o uso irrestrito, distribuicdo e reprodugdo em qualquer meio, desde que

o trabalho original seja devidamente citado.



