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RESUMO

0 estudo trata-se de uma revisao integrativa da literatura que visa analisar o cuidado domiciliar familiar a criancas com necessidades
especiais de saide (CRIANES) no Brasil entre 2017 e 2021, com base na questio norteadora: “Quais sao as produgdes e discussoes
sobre o cuidado domiciliar familiar a criancas com necessidades especiais de saide na atualidade?”. Adotou-se a estratégia PICO
para construcio da questio norteadora. A revisio abrange doze artigos publicados entre 2017 e 2021, escritos por profissionais
de enfermagem. As publicagoes foram categorizadas em periddicos com Qualis Capes A e B, com destaque para Scielo, Google
Académico e Lilacs como bases de indexacio. O estudo destaca o papel crucial do enfermeiro como educador no cuidado
domiciliar, ressaltando a necessidade de estratégias eficazes de treinamento precoce para familiares cuidadores. A revisio
proporciona uma visao abrangente, reafirmando a importincia de abordagens sensiveis e personalizadas para garantir a qualidade
do cuidado as CRIANES.

Palavras-chave: Cuidado domiciliar. Cuidados de enfermagem. Educacio em saide. Enfermagem domiciliar.

ABSTRACT

This study is an integrative literature review that aims to analyze family home care for Children with Special Health Care Needs
(CSHCN) in Brazil between 2017 and 2021, based on the guiding question: “What are the productions and discussions about
family home care for children with special health care needs today?”. The PICO strategy was adopted to construct the guiding
question. The review covers twelve articles published between 2017 and 2021, written by nursing professionals. The publications
were categorized in Qualis Capes A and B journals, with Scielo, Google Scholar and Lilacs as the indexing bases. The study
highlights the crucial role of nurses as educators in home care, emphasizing the need for effective early training strategies for
family caregivers. The review provides a comprehensive overview, reaffirming the importance of sensitive and personalized
approaches to ensure quality care for CSHCN.

Keywords: Home care. Nursing care. Health education. Home nursing.
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INTRODUCAO

Na atual conjuntura epidemioldgica
global e brasileira, marcada por mudangas nos
agravos a sadde na primeira infincia, evidencia-
se um aumento significativo no contingente de
Criancas com Necessidades Especiais de Saide
(CRIANES). Essas sao criancas que demandam
cuidados especificos superiores aos dispensados
a outras de mesma faixa etdria.! Tais cuidados
englobam intervengoes tecnoldgicas, terapias
medicamentosas e atencdo direta, visando
primariamente aprimorar a qualidade de vida e
estender a expectativa de vida dessas CRIANES.

No contexto internacional, os Estados
Unidos, por meio da Maternal and Health
Children Bureau, categorizaram como Children
With Special Health Care Needs (CSHCN)
aquelas criancas com estado de saude fragil e
que possuem dependéncia continua de cuidados
para sobrevivéncia.* No Brasil, posteriormente
denominadas Criancas com Necessidades
Especiais de Saide (CRIANES), sio definidas
como dependentes de cuidados complexos,
temporarios ou permanentes, muitas vezes
providos por seus familiares cuidadores.*

O grupo de CRIANES abrange criangas
e adolescentes de 0 a 18 anos, que exigem
cuidados especificos geralmente realizados
por equipes multidisciplinares de satde.>” Os
cuidados podem ser classificados em seis grupos,
dependendo das demandas de necessidades,
como demanda de desenvolvimento, demanda
tecnoldgica, demanda medicamentosa, demanda
de cuidados habituais modificados, demanda
de cuidados mistos e demanda de cuidados
clinicamente complexos.>*3° Estima-se nos EUA
que cerca de 10,2 milhoes de criancas necessitam
de cuidados especiais, enquanto no Brasil, sem
dados oficiais, a estimativa sugere que as CRIANES
representem um quarto da populagao infantil,
aproximadamente 9 a 11%.'"" Globalmente, a
ONU estima que hd pelo menos 150 milhoes de
criangas com deficiéncia. '

Dada a proximidade familiar, esta
desempenha um papel vital no acompanhamento
do processo saude-doenca da CRIANES, sendo
propensa a identificar sinais de alerta, tornando-
se crucial seu envolvimento e apoio.” O familiar
cuidador, pessoa central nesse processo, necessita
ser capacitado pelo enfermeiro para assegurar
eficicia e seguranca na assisténcia.'* Diante da
crescente demanda por cuidados especializados
a CRIANES, evidencia-se a necessidade de
compreender e aprimorar o cuidado domiciliar
oferecido por familiares cuidadores a essas
criancas. A complexidade desses cuidados, que
abrangem desde dispositivos tecnologicos até
terapias medicamentosas, levanta questoes
sobre a preparacio e capacitacio dos familiares
cuidadores.?

Além disso, a falta de dados oficiais no
Brasil sobre essa populacio especifica ressalta
a necessidade de uma revisdo integrativa que
explore a literatura cientifica recente, fornecendo
informacoes e dados para a promocio de um
cuidado domiciliar eficaz e seguro.

Deste modo, este estudo tem por
objetivo investigar e sintetizar, por meio de
uma revisio integrativa, as producoes cientificas
referentes a0 cuidado domiciliar oferecido
por familiares cuidadores a Criancas com
Necessidades Especiais de Saide (CRIANES) no
Brasil, no periodo de 2017 a 2021, tendo como
questio norteadora: “Quais sio as produgoes e
discussoes sobre o cuidado domiciliar familiar a
criancas com necessidades especiais de satde na
atualidade?”

METODOLOGIA

Para alcancar os objetivos delineados
neste estudo, optou-se pela abordagem da
Revisdo Integrativa, que engloba a andlise de
estudos relevantes capazes de subsidiar decisoes
e integrar esses achados a pratica clinica.'® Esse
tipo de investigacio é uma estratégia essencial
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para identificar e analisar as evidéncias existentes
nas praticas de satde, especialmente quando a
producio de conhecimento cientifico carece de
bases solidas."”

A realizacio de uma revisdo integrativa
requer a adogdo de fases que garantam rigor
metodoldgico na busca de evidéncias sobre um
tema especifico.”® Essas fases compreendem
seis etapas essenciais: a defini¢io da questio
norteadora da revisio; a selecio dos estudos que
irdo compor a amostra do estudo; a representacao
das caracteristicas dos estudos revisados; a
andlise dos achados de acordo com os critérios
de inclusio e exclusio delineados no projeto;
a interpretacio dos resultados; e, por fim, a
apresentacdo e divulgacao dos resultados.'*"

Considerando os desafios enfrentados
pelos cuidadores familiares, como a falta de
conhecimento e técnica para a realizacio dos
cuidados bdsicos de CRIANES e a escassez de
materiais cientificos sobre o tema, estabeleceu-se
a seguinte questdo norteadora para nortear este
estudo:

- Quais sdo as producoes e discussoes
sobre o cuidado domiciliar familiar de criancas
com necessidades especiais de saude na
atualidade?

Para a construcio da questio norteadora,
adotou-se a estratégia PICO, onde P para
populacio (CRIANES e cuidadores familiares), I
para intervencdo (cuidado familiar domiciliar), O
para desfecho (proporcionando maior qualidade
na assisténcia domiciliar). Ressalta-se que o
elemento C, de controle ou comparagio, nio foi
utilizado devido ao tipo de Revisio Integrativa
(RI).

Como critérios de elegibilidade, foram
incluidos apenas artigos originais, disponiveis on-
line, na integra e gratuitamente, em portugués,
inglés ou espanhol, publicados entre janeiro de
2017 e agosto de 2021, que apresentassem O
cuidado familiar domiciliar as CRIANES, portanto,
compativeis com a temdtica. Os critérios de
exclusio foram arquivos de teses, dissertacoes

e monografias, artigos disponiveis apenas em
resumo, que nao estivessem incluidos no recorte
temporal, em outros idiomas que nio portugues,
inglés e espanhol, que nio estivessem disponiveis
livcemente, duplicados e que nio abordassem o
tema proposto.

A selecdo dos artigos ocorreu nos meses
de agosto e setembro de 2021 eletronicamente
nas bases de dados Scientific Electronic Library
Online (SciELO), Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca
Virtual em Sadde (BVS) e Google Académico
por meio do uso de Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCS) e Medical Subject Headings
(MeSH) combinados em: satde infantil / servios
de cuidados domiciliares / enfermagem da familia
/ educacio em saude / cuidadores / familia /
educacio em saide / enfermagem e operador
booleano AND, com delimitacio temporal de
2017 a 2021.

Durante o processo de Revisio
Integrativa (RI), foram adotadas as diretrizes
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analysis (PRISMA).*® Para a selecio
dos artigos por meio da leitura, definiu-se como
requisito a andlise dos titulos, seguida da leitura
dos resumos.” Aqueles que se enquadravam
no tema foram listados para leitura na integra
€ apenas os artigos que responderam a questao
norteadora foram definidos para a descri¢io
do trabalho, estabelecendo-se 12 artigos como
amostra final. (Fluxograma 1).
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*» Artigos pré-selecionados utilizando as palavras-chave nas bases de dados:
e LILACS, SCIELO, BVS e Google Académico (N=46)

* Artigos avaliados pelo resumo (N=46)
|« Artigos removidos apos leitura do resumo (N=16)

+ Artigos avaliados com leitura na integra (N=30)
e« Artigos removidos por ndo atenderem os critérios (N=18)

Inclusio

« Artigos elegiveis e incluidos na pesquisa (N=12)

Fluxograma 1. Fluxo de selecao dos artigos incluidos no estudo com base no modelo PRISMA.

Fonte: Elaborado pelo autor.

A organizacdo e avaliacio dos dados
foram obtidas por meio de um formulirio
elaborado pela autora, composto pelos seguintes
dados: autores, ano de publicacio, periddico,
titulo, metodologia do estudo e sintese dos
resultados. Para a analise dos dados, utilizou-se
a técnica de Andlise de Conteudo de Bardin L
(2016), que permeia as seguintes etapas: 1. Pré-
andlise; 2. Exploracio do material e 3. Tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretacdo.”’ Os
dados coletados com o auxilio desse formulario
permitiram organizd-lo em forma de quadro
(Quadro 1).

RESULTADOS E DISCUSSAQ

Os doze artigos selecionados para andlise
forneceram um panorama abrangente do cuidado
domiciliar oferecido pelos cuidadores familiares
a Crianca com Necessidades Especiais de Satde
(CRIANES) no Brasil, no periodo de 2017 a 2021.
Essas producoes, elaboradas por profissionais
com mestrado e doutorado em enfermagem,
reinem um total de 57 autores, refletindo uma
ampla contribuicio académica e especializada ao
tema em questao.

A distribuicio das publicacoes em
periddicos das diferentes categorias Qualis mostra
uma representacao equitativa, com 50% (n=0)

pertencentes a categoria A e outros 50% (n=0) a
categoria B. Em relagdo a indexacio, destaca-se a
presenca significativa na base Scielo, que abrange
50% (n=0) das publicacoes, seguida pelo Google
Académico, que contribui com 41,7% (n=5). e
Lilacs, com representacio de 8,3% (n=1). Essa
diversificacio nas fontes indexadoras confere
robustez e abrangéncia ao conjunto de dados
analisados.

A temporalidade das produgoes revela
uma distribuicao relativamente uniforme ao longo
dos anos estudados. Ressalta-se que 16,7% (n=2)
dos artigos datam de 2017, o mesmo percentual
refere-se a 2018, enquanto 25% (n=3) sio de
2019 e outros 25% (n=3) foram publicados em
2020. O ano de 2021 fecha o periodo analisado
com 16,7% (n=2) das contribuicoes. Essa
distribuicio homogenea sugere uma continuidade
no interesse € nas pesquisas sobre o tema ao
longo dos anos, reforcando sua relevincia na
contemporaneidade.

O Quadro 1 detalha as publicacoes
incluidas neste estudo, apresentando informacoes
como autores, ano de publica¢io, periddico, titulo,
desenho metodoldgico e sintese dos resultados.
Essa organizacio permite uma visualizacio
sistemdtica e aprofundada das varidveis analisadas,
contribuindo para uma melhor compreensao das
nuances e especificidades abordadas nos estudos
selecionados.
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Quadro 1. Distribuigao dos estudos segundo autores, ano de publicacio, periddico, titulo, desenho metodoldgico e sintese dos resultados. Curitiba/PR, Brasil. 2021. (n=12).

Autores

Periodico

Metodologia

(Continua)

Sintese dos Resultados

Baldini, PR. Lima, BJ.

Okido, ACC.

Camilo, BHN. Pina, JC.

2021

Rev. Latino-Am.
Enfermagem

Efeito da mutualidade parental
na qualidade de vida de maes
de criangas com necessidades

especiais de satude

Quantitativo
Observacional,
Analitico e
Transversal.

Recomenda-se a atengao dos profissionais de saide no planejamento de acoes que visem ao forta-
lecimento do vinculo familiar, especialmente nas questoes relacionadas ao cuidado de criancas com
necessidades especiais de satde. Reafirma a necessidade de fortalecimento dos vinculos profissional-
-familia-crianca.

Silva, APM. Pina, JC.
Rocha, PK. Anders,
JC. Souza, AlJ. Okido,
ACC.

2020

Texto & Contex-
to Enfermagem

Formacao de cuidadores de
criancas com necessidades es-
peciais de saude: contribuigoes
da simulacio.

Qualitativo,
Descritivo e
Exploratorio.

Os cuidadores familiares relataram maior seguranga para a realizacdo dos procedimentos na crianga e
cuidados domiciliares ap6s o treinamento. A pesquisa instrumentaliza o enfermeiro para desempenhar
o papel de educador na rede de atencio as CRIANES, desde o preparo para a alta hospitalar até a con-
tinuidade do cuidado no domicilio.

Precce ML. Moraes
JRMM.

2020

Texto & Contex-
to Enfermagem

Processo educativo com fami-
liares de criancas com neces-
sidades especiais de satde na
transicao hospital-domicilio.

Qualitativo
Método Cria-
tivo Sensivel

(MCS)

O processo educativo dialdgico apresenta-se como adequado no preparo dos familiares de CRIANES na
transicao do hospital para o domicilio, pois a troca de experiéncias traz maior aprendizado e seguranca
para realizar o cuidado, conclui-se que o enfermeiro deve ser coordenador desse processo.

Viana, IDS. Silva, LFD.

Cursino, EG. Concei-

¢a0, DSD. Goés, FGB.
Moraes, JRMMD.

2018

Texto & Contex-
to Enfermagem

Encontro educativo de enfer-
magem e familias de criancas
com necessidades especiais de
saude

Qualitativo,
Descritivo e
Exploratério.

A roda de conversa ¢ uma estratégia de educacio em satide que pode ser utilizada pela enfermagem
no preparo da alta hospitalar das CRIANES. E esse preparo deve ser realizado nio s6 no momento da
alta hospitalar, mas durante toda a internagio, de forma processual junto as familias dessas criancas,
gerando assim maior seguranca na execucao do cuidado.

Lima, MF. Coimbra,
JAH. Rodrigues BC.
Maschio Neto, B.
Uema, RTB. Higarashi,
[H.

2018

OBJN: Online
Brazilian Journal
of Nursing

Criangas dependentes de
tecnologia, um desafio na
educagao em saude: um estudo
descritivo

Qualitativo
Descritivo.

0 acompanhamento continuo dos cuidadores familiares contribui para o alivio do medo e da insegu-
ranca no cuidado decorrentes de uma instrumentalizacio deficiente no contexto da hospitalizacio. Os
resultados apontam lacunas no processo de educagio em saide dos cuidadores e no acompanhamen-
to de deficientes de acompanhamento pelos servicos publicos.

Tonin, L. Lacerda, MR.
Favero, L. Nascimento,
JD. Rocha, KP. Girar-
don-Perlini, NMO.

2019

Journal of Nurs-
ing Education
and Practice

Modelo de cuidado transpes-
soal na enfermagem domiciliar
para criancas com necessidades

especiais de saide

Qualitativo,
Pesquisa-Assis-
téncia.

A aplicacio do Modelo de Cuidado Transpessoal na Enfermagem Domiciliar - MCTED tem se mostrado
efetiva no auxilio as CRIANES e suas familias, sistematizando e fortalecendo o cuidado ao ser humano.
Cabe a0 enfermeiro promover e aplicar o cuidado transpessoal aos envolvidos no processo de cuidado
domiciliar no cotidiano, levando em consideracio a singularidade e especificidade da relagao profis-
sional-familia-crianca.
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(Conclusio)

Silveira, A. Hungaratti,
G. Oliveira, JP.

2021

Revista Vivéncias

Desafios e estratégias para o
cuidado medicamentoso de
criancas com necessidades
especiais no domicilio

Qualitativo,
Descritivo e

Exploratorio.

£ fundamental que a familia esteja preparada para o cuidado domiciliar, para que tenha maior seguranca
no desenvolvimento do cuidado. A enfermagem pode contribuir para o processo de articulagio
de saberes, com atividades de educacio em saide, na construcio do vinculo com as familias que
desenvolvem o cuidado domiciliar de CRIANES, a fim de instrumentalizi-las para o cuidado.

Rossetto, V. Toso,
BRGO. Rodrigues, RM.

2017

Revista Brasileira
de Enfermagem

Fluxograma organizacional da
atencio domiciliar a crianca
com necessidades especiais de
saude

qualitativa,
descritiva,

exploratoria.

Instrumentaliza e fornece subsidios para que os profissionais da Atencao Domiciliar exer¢am uma assis-
téncia efetiva as CRIANES , potencializando recursos e organizando o processo de trabalho. Direciona
o enfermeiro na regulacio e cuidado de pacientes na transicao hospital-domiciliar.

Nogueira Reis, KM.
Vilaca Alves, G. Aradjo
Barbosa, T. de Oliveira

Lomba, G. Pinto Bra-
ga, P.

2017

CIENCIA'Y EN-
FERMERIA

A experiéncia da familia no
cuidado domiciliar a crianga
com necessidades especiais de
saude

Qualitativo

O processo de adaptacao da familia consiste em buscar apoio na espiritualidade. E preciso acolhimento
humanizado, resolutividade e criagio de vinculo entre a familia e a equipe de satide. Cabe ao enfermei-
ro atuar como articulador da equipe de satde, estando devidamente preparado e capacitado.

Bossa, PMDA. Pacheco,
STDA. Aradjo, BBMD.
Nunes, MDR. Silva,
LFD. Cardoso, JMRM.

2019

Revista Enferma-
gem UERJ

Desafios dos familiares no
cuidado domiciliar a crianca
usudria de canula de traqueos-
tomia

Qualitativo,
Descritivo.

Relata as reinvencdes das formas de cuidar e destaca as vulnerabilidades das priticas de cuidado de-
senvolvidas pelos familiares das CRIANES, revelando a necessidade de melhor instrumentalizi-los. E
necessario desenvolver programas especificos de acompanhamento e apoio aos familiares e seus filhos,
possibilitando meios para que eles tenham uma assisténcia de melhor qualidade.

Dias, BC. Ichisato, SM.
Marchetti, MA. Neves,
ET. Higarashi, IH.
Marcon, SS.

2019

Escola Anna
Nery

Desafios dos cuidadores fami-
liares de criancas com neces-
sidades multiplas, complexas
e continuas de cuidado no
domicilio

Qualitativo

Os enfermeiros carecem de formacio que lhes permita transcender o cuidado técnico hospitalar e
desenvolver uma pratica de cuidado baseada no cuidado centrado no paciente e na familia. Ajudar a
familia a compreender a doenca e suas interfaces favorece seu empoderamento e autonomia na reali-
zagao de cuidados que visem ao bem-estar e a qualidade de vida da crianga.

Pimenta, EAG, de Lima
Wanderley, LS, Soares,
CCD, Delmiro, ARDCA

2020

Brazilian Journal
of Development

Cuidando de Criangas com Ne-
cessidades Especiais de Saude:
Do Diagndstico as Demandas
de Cuidados Domiciliares

Qualitativo

A autonomia reflexiva, o didlogo e as agoes de educacio em saide sio instrumentos de cuidado que
devem permear o cotidiano da atencao domiciliar as CRIANES, na perspectiva de instrumentalizar a
familia para as demandas de cuidado que a crianca apresenta.

Fonte: Elaborado pelo autor, 2021.
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O PAPEL DO ENFERMEIRO NO CUIDADO
DOMICILIAR E NA EDUCACAO EM SAUDE

O enfermeiro, como profissional de
sadde, desempenha um papel multifacetado no
processo de educacio em saude, transcendendo
as fronteiras hospitalares para atuar como
educador na comunidade.*® Essa transicdo
reflete a crescente necessidade de adaptacio
dos profissionais de enfermagem as exigéncias
da sociedade contemporinea, onde a busca por
conhecimento sobre sadde e direitos é cada vez
mais evidente.”

A efetividade da educacio em satde
promovida pelos enfermeiros estd na clareza e
personalizacio da abordagem, considerando
varidveis como aspectos financeiros, compreensio
paciente/familia, estilo de vida e rotina. A
individualizacio dessa formacio garante a
aderéncia as praticas e procedimentos ensinados,
reconhecendo a diversidade e singularidade de
cada contexto.”

Além dadimensao educativa, o enfermeiro
desenvolve habilidades comunicativas que vio
além da mera transmissao de informagoes.'** A
constru¢ao de vinculo com pacientes e familiares
¢ fundamental, permitindo uma abordagem
individualizada da educacio em saide." Estudos
destacam o enfermeiro como profissional
que buscou o esclarecimento de duvidas,
consolidando seu papel central na promogio do
conhecimento e da autonomia familiar.?%

No contexto do Cuidado Domiciliar (CD)
a crianca, a abordagem problematizadora adotada
pelo enfermeiro é essencial.”’ Ao criar cendrios
realistas, o profissional empodera o cuidador
familiar, promovendo autonomia e reduzindo a
dependéncia dos servicos de satde." A linguagem
criativa, associada a essa abordagem, facilita a
expressio de sentimentos e conhecimentos,
fortalecendo a compreensio mutua.?

A escuta qualificada surge como
ferramenta crucial na comunicacio entre
enfermeiros e cuidadores familiares.®® Esse

processo permite a incorporacio dos saberes
e priticas de cuidado da familia, promovendo
uma solida relacio de confianga e respeito. A
integracdo dos saberes popular e cientifico torna-
se, assim, essencial para a construcao de praticas
de cuidado seguras e efetivas, conferindo a familia
a autonomia necessdria.

O Modelo de Cuidado Transpessoal em

Enfermagem Domiciliar (MCTED), conforme
proposto por Tonin (2018), destaca-se como
uma abordagem adaptivel e aplicivel pelos
enfermeiros em situacoes de DC. Sua énfase em
considerar as particularidades de cada ambiente
familiar reforca a importincia de uma pratica
flexivel e ajustada a realidade, promovendo
uma evolucio continua na relagio profissional/
paciente/familia.*"
Assim, o trabalho do enfermeiro no Cuidado
Domiciliar requer nio apenas competéncia
técnica, mas também aprimoramento das
habilidades interpessoais. A escuta qualificada,
a sensibilidade para compreender as realidades
familiares e o constante aprimoramento
profissional  sio elementos cruciais. O
enfermeiro emerge como agente essencial
na capacitacio e orientacio dos cuidadores
familiares, contribuindo significativamente para a
implementacao efetiva do cuidado no ambiente
domiciliar.

PERFIL DO CUIDADOR FAMILIAR E AS
PRINCIPAIS DIFICULDADES ENFRENTADAS

O perfil do cuidador familiar de Criancas
com Necessidades Especiais de Saide (CRIANES)
no Brasil reflete as desigualdades de género,
onde as mulheres, muitas vezes, assumem O
papel principal® O Onus recai principalmente
sobre as maes, que, devido a falta de apoio da
sociedade brasileira, muitas vezes sio obrigadas
a abrir mido de trabalhos remunerados para
se dedicar integralmente as necessidades
especiais de seus filhos.? Isso nio s6 resulta em
reducio da renda familiar, mas também acarreta
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dificuldades economicas adicionais, impactando
negativamente as dreas pessoal, emocional, social
e profissional dessas mulheres.”

Ap6s o diagnostico de CRIANES, o
cuidador familiar enfrenta desafios além do
cuidado fisico, incluindo a preocupacio com
a aceitacdo da sociedade e o enfrentamento do
preconceito.* Esses fatores contribuem para
um significativo desgaste fisico e psicologico. A
situacdo financeira da familia também € afetada,
devido aos maiores gastos com medicamentos,
tratamentos e cuidados especificos.”> Essas
mudangas desencadeiam conflitos familiares,
uma vez que a adaptacio a essa nova realidade é
complexa e impactante.

Nesse contexto, a intervencio dos
profissionais de saide, especialmente os da
atencao primdria, torna-se crucial.*® A criagio e
o apoio de vinculos profissional/paciente/familia
sdo essenciais para orientar e apoiar a familia em
seu ambiente domiciliar. O enfermeiro, exercendo
papel educativo em saide, é essencial para que
as familias compreendam as peculiaridades do
cuidado em CRIANES.”” O objetivo primordial ¢
promover a autonomia da familia, compartilhando
responsabilidades na jornada de cuidado.

Asobrecargado cuidador familiar vai além
das questoes praticas e financeiras. A rentncia
as atividades de lazer, quando a CRIANES nio
pode participar, resulta em sofrimento mutuo.
Surgem sentimentos de inseguranca, impoténcia,
culpa e despreparo, abalando emocionalmente
o cuidador e impactando negativamente sua
saide.® Torna-se evidente a necessidade urgente
de programas de educacio em saide, focados em
competéncias colaborativas e humanisticas, para
enfrentar esses desafios cotidianos.

A importincia do compartilhamento de
perspectivas entre os membros da familia,
especialmente o casal, é crucial. Mutualidade
parental, que envolve o pareamento de
sentimentos entre parceiros em relacdo a condicao
de CRIANES,* reflete sobre a capacidade dos pais
de trabalharem de forma colaborativa no cuidado

de seus filhos.” Estudos indicam que essa atitude
contribui positivamente para o enfrentamento
dos desafios diarios, reduzindo os niveis de
ansiedade e depressao,” resultando em melhor
funcionamento psicoldgico.”’ Isso, por sua vez,
tem um impacto positivo na qualidade de vida
da CRIANES, " demonstrando a relevincia do
apoio familiar para o bem-estar global dessas
criangas.®

METODOS E BENEFICIOS DO TREINAMENTO
PRECOCE DO CUIDADOR FAMILIAR

No contexto da educacio em saude
para cuidadores familiares de Criancas com
Necessidades Especiais de Satide (CRIANES),
as metodologias adotadas  desempenham
papel crucial na formacio desses cuidadores.
Destacam-se duas abordagens frequentemente
utilizadas: a roda de conversa e a simulacio de
baixa fidelidade.

A roda de conversa surge como uma
estratégia que busca promover o aprendizado por
meio da troca de experi¢ncias e conhecimentos
entre os participantes.'** Estudos indicam que
sua aplicacio pelos familiares resulta nio s
na disseminacio do aprendizado, mas também
na promoc¢iao do didlogo, contribuindo para a
seguranca no cuidado. No entanto, é relevante
considerar a necessidade de avaliar criticamente
a eficicia dessa metodologia, garantindo que a
multiplicacio do conhecimento esteja alinhada a
praticas seguras e atualizadas.*

Asimulagaodebaixafidelidadesurgecomo
outra metodologia frequentemente empregada,
criando um ambiente de aprendizagem préximo
da realidade por meio do uso de manequins.
Essa abordagem visa desenvolver habilidades
essenciais para o cuidado domiciliar, permitindo
que os familiares pratiquem procedimentos
e troquem experiéncias.® A validacio dessa
técnica como eficaz na identificacio de sinais
criticos e no planejamento de acoes educativas
¢ fundamental, destacando a importancia de
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uma andlise critica das evidéncias para apoiar a
aplicagao continua.'*%

O aumento significativo do ndmero de
cuidadores familiares, devido ao crescimento do
numero de CRIANES, impde desafios especificos
as familias, uma vez que os saberes e praticas
associados ao cuidado domiciliar nio fazem
parte de seu cotidiano.” Nesse contexto, torna-
se imperativo o desenvolvimento de estratégias
que possibilitem ao cuidador o protagonismo no
cuidado ao CRIANES, especialmente em situacoes
de intercorréncias domiciliares.”> No entanto,
¢ necessario avaliar criticamente a efetividade
dessas estratégias em termos de impacto na
autonomia e seguranca do cuidador.’

O papel do enfermeiro como educador
dessas familias/cuidadores ¢ fundamental,
principalmente no momento da alta hospitalar. No
entanto, é necessirio questionar a efetividade da
abordagem pedagdgica voltada para a transmissio
do conhecimento. A simulacio, considerada uma
tecnologia educacional aliada, destaca-se como
uma alternativa que permite o desenvolvimento
de habilidades significativas, proporcionando
experiéncias  realistas e promovendo a
seguranca do cuidado. No entanto, é essencial
avaliar criticamente seu impacto especifico no
empoderamento e confianca dos cuidadores
familiares, especialmente quando aplicado em
ambientes domiciliares.

A continuidade da atencio domiciliar
as CRIANES requer conhecimentos técnicos
especificos, tornando imprescindiveis estratégias
de educacio em saude para os cuidadores
familiares. O enfermeiro tem papel central
nesse processo, atuando como um conjunto de
demandas, valorizando qualidades, auxiliando na
resolucio de duavidas e limitacoes e estabelecendo
uma relacio de confianca. A escuta comprometida
e a sinceridade sio elementos-chave que
contribuem para a melhoria do processo de
ensino e aprendizagem, refletindo positivamente
na prestacao do cuidado as CRIANES. No entanto,
¢ necessirio examinar criticamente a abordagem

do enfermeiro para garantir eficicia e adequacio
as necessidades especificas das familias
cuidadoras.

CONCLUSAO

No decorrer deste estudo, destacou-se a
atuacdo do enfermeiro no contexto dao Cuidado
Domiciliar (CD) para CRIANES, enfatizando a
necessidade de uma abordagem resolutiva e
adaptivel. O enfermeiro tem emergido como
agente essencial na capacitacdo e orientacio
dos cuidadores familiares, contribuindo
significativamente para a implementacio efetiva
do cuidado no ambiente domiciliar. A escuta
qualificada, a sensibilidade para compreender as
realidades familiares e o constante aprimoramento
profissional foram destacados como elementos
cruciais para o sucesso dessa a¢io.

Foi abordado o perfil do cuidador
familiar de CRIANES no Brasil, evidenciando
desigualdades de  género,  comumente
sobrecarregando as mies com o papel principal.
As dificuldades enfrentadas incluiram nio apenas
desafios priticos e financeiros, mas também
questoes emocionais, sociais e profissionais.
A intervencao dos profissionais de saude, em
especial do enfermeiro na atencdo bdsica, foi
enfatizada como fundamental para orientar e
apoiar a familia em seu ambiente domiciliar.

Discute-se a importancia do
compartilhamento de perspectivas entre 0s
membros da familia, em especial o casal,
destacando-se a mutualidade parental como
aspecto relevante para lidar com os desafios
cotidianos. A sobrecarga do cuidador familiar
foi abordada, indo além das questoes priticas e
financeiras, impactando negativamente na satde
emocional do cuidador. Destacou-se a necessidade
de programas de educagao em satde, focados em
competéncias colaborativas e humanisticas, para
o enfrentamento desses desafios cotidianos.

Foram explorados o0s métodos e
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beneficios da capacitacio precoce de cuidadores
familiares, destacando-se a roda de conversa e a
simulacdo de baixa fidelidade como abordagens
frequentemente  utilizadas.  Discute-se  a
efetividade dessas metodologias na capacitacio
de cuidadores, enfatizando a importincia de
avaliacOes criticas para subsidiar sua aplicacio
continua.

Considerando as limitagoes do estudo,
identificou-se como relevante a escassez de dados
oficiais no Brasil sobre a populacio especifica
de CRIANES, evidenciando a necessidade de
pesquisas futuras para preencher essa lacuna. Este
estudo oferece uma base sélida de conhecimento
cientifico, mas é fundamental reconhecer que
a complexidade do tema e a diversidade de
experiéncias familiares requerem abordagens de
pesquisa multifacetadas e continuas.

Por fim, ressalta-se que este estudo
contribui significativamente para a compreensio
do cuidado domiciliar oferecido por cuidadores
familiares a Crianca com Necessidades Especiais
de Saude (CRIANES) no Brasil, fornecendo
informacoes para profissionais de saude,
pesquisadores e formuladores de politicas. A
promogdo da saude e da qualidade de vida dessa
populacio requer esforcos interdisciplinares
e continuos, com foco na capacitacio dos
cuidadores familiares e na adequacio das praticas
de cuidado as necessidades especificas dos CEP.
Pesquisas futuras podem explorar a efetividade
de intervencoes especificas e estratégias de
apoio para melhorar continuamente o cuidado
domiciliar e promover melhores resultados de
saude para Criangas com Necessidades Especiais
de Satude (CRIANES) e suas familias.
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