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RESUMO

OBJETIVO: conhecer o contetdo cientifico relacionado asvivéncias pais de criangas com
necessidades especiais em satide. METODO: revisio do tipo integrativa, com a seguinte pergunta
norteadora: quais percepcdes vivenciadas por pais de criangas com necessidades especiais de salide
hospitalizadas? Com posterior busca na Biblioteca Virtual de Saide e PubMed com as seguintes
palavras para a pesquisa: Doencas Conicas, Crianca Hospitalizada e Pais. Apos, foi aplicado
critérios de inclusdoe exclusao para a composicdo. RESULTADO: houve a posterior leitura dos
35 resumos, 17 foram selecionados para leitura na integra e 9 foram selecionados para a
composicéo do estudo. DISCUSSAO: foram elencadas as seguintes categorias: a) percepcao da
doenca cronica infantil; b) o papel da equipe de saide como instrumento de regulacdo emocional;
¢) 0 impacto das restricdes. CONSIDERACOES FINAIS: o comportamento da equipe faz total
diferenga no manejo de como esses familiaresirdo se sentir e como irdo lidar com o estresse
decorrente das internagdes. O exercicio da humanizacdo do cuidado faz-se primordial para o

controle do estresse.

PALAVRAS-CHAVES: Crianga Hospitalizada; Acontecimentos que Mudam a Vida; Pais.



ABSTRACT

OBJECTIVE: to understand the scientific content related to the experiences of parents of children
with special health needs. METHOD: integrative review, with the following guiding question:
what perceptions are experienced by parents of hospitalized children with special health needs?
With subsequent search in the Virtual Health Library and PubMed with the following search
words: Conic Diseases, Hospitalized Child and Parents. Afterwards, inclusion and exclusion
criteria were applied to the composition. RESULT: the 35 abstracts were subsequently read, 17
were selected for full reading and 9 were selected for the study. DISCUSSION: the following
categories were listed: a) perception of chronic childhood illness; b) the role of the healthcare team
as an instrument of emotional regulation; c) the impact of restrictions. FINAL
CONSIDERATIONS: the team's behavior makes a total difference in managing how these family
members will feel and how they will deal with the stress resulting from hospitalizations. The

exercise of humanizing care is essential for controlling stress.

KEYWORDS: Hospitalized Child; Life Change Events; Parents.
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1 CAPITULO

1.1 INTRODUCAO

O avanco da tecnologia proporcionou melhorias nos cuidados intensivos e, dessa maneira,
possibilitou uma maior sobrevida para muitos pacientes. Nesse sentido, os principais beneficiarios
desse processo foram pessoas portadoras de doencas cronicas, principalmente criangas, que
possuiam dificuldades e delimitacGes fisicas, de desenvolvimento e comportamento ou emocionais
que iriam requerer maior assisténcia por parte dos servicos de saude. A literatura descreve esse
grupo como Criangas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) ou Children with Special
Health Care Needs (CSHCN) em inglés (Mattson et al., 2019; Dias et al., 2019).

A abrangéncia do termo CRIANES é extremamente amplo, inclui véarias condi¢cdes, como
pacientes sindrémicos; acometidos por doencas metabodlicas; com problemas neurolégicos, como
convulsbes graves ou malformacdes do sistema nervoso central; com condicBes esqueléticas
congeénitas; e usuarios de dispositivos médicos (Cianci et al., 2020).

Estima-se que as CRIANES representam entre 13 e 18% da populacdo infanto-juvenil nos
paises em desenvolvimento, no entanto, ndo se tem dados quantitativo sobre elas no Brasil. Por
outro lado, segundo dados da ultima pesquisa nacional de salde, cerca de 8,4% da populacdo
brasileira apresentavam algum tipo de necessidade de saude, e dentre estes 5,2% eram criancas e
adolescentes entre 2 e 17 anos de idade (Huang; Freed; Dalziel, 2020; Brasil, 2021). Em um estudo
com 77.748 criancas atendidas em um hospital pediatrico de emergéncia, 20% das admissGes eram
de criangas com condigdes cronicas (O'mahony et al., 2013).

Dado em vista essas condi¢des, as CRIANES representam uma parte significativa das
criancas a nivel nacional e internacional, sdo pouco reconhecidas na sociedade e existem poucas
politicas publicas que abordem seus direitos, sendo que nenhuma delas é especifica. Embora tenha
ocorrido 0 avanco tecnoldgico, ainda ha uma dificuldade no acesso aos servigos de saude e
equipamentos necessarios para o tratamento e o acompanhamento adequado (Azevedo; Laconi;
Crepaldi, 2017).

Nesse viés, a chegada de uma CRIANES no nucleo familiar pode criar situagdes

complexas, relacionadas ao despreparo e a falta de informacbes adequadas para lidar com as



questBes que essa crianca ird necessitar (Lazarotto; Tavares, 2016). Dessa maneira, a condi¢do da
crianga exige dedicacgdo integral dos membros da familia (Smeha et al., 2017).

Os desafios advindos de criar uma crianca com malformac6es, deficiéncia e/ou
necessidades especiais exigem muito esforco e podem gerar preocupacdes e altos niveis de estresse
(Silva et al., 2022). Apos o diagnostico, a familia altera a sua rotina familiar e os habitos de vida
pessoal e profissional para atender e priorizar as necessidades do filho (Barbosa; Chaud; Gomes,
2008). Além disso, a situacdo vivenciada por pais de CRIANES gera incertezas em relacdo ao
futuro do filho e expressdes de sofrimento e de dor (Oliveira et al., 2018).

Ademais, evidéncias apontam que mées de CRIANES sdo mais vulneraveis quando ha
uma rede de apoio fragil, o que dificulta o acolhimento e suporte psicoldgico (Grossi; Crisostomo;
Souza, 2016). Assim, entender a percepc¢do dos pais sobre 0 processo saude-doenca é importante
para que os profissionais de salde os ajudem a aceitar seus filhos e, assim, superar o preconceito e
adquirir mais poder para enfrentar a situacdo (Guerra et al., 2015).

Nesse contexto, a longa permanéncia num ambiente hospitalar, principalmente, em uma
Unidade de Terapia Intensiva (UTI), pode expor os pais a visdo do desconhecido, num cenério
composto por diversos desafios, sendo estes de origem fisica, emocional e psicoldgica, que ira se
deparar (Goées; Cabral, 2017).

Portanto, com o intuito de entender mais sobre o universo relacionado as dificuldades
enfrentadas pelos pais das CRIANES e o impacto que isso possuia em suas vidas de maneira
holisticas, as pesquisadoras elaboraram um estudo que objetivou, por meio da utilizacdo de uma
revisao integrativa da literatura, conhecer o contetdo cientifico relacionado as vivéncias de pais de
criangas com necessidades especiais em salde. Nesse viés, se obteve como pergunta norteadora:
quais percepcBes vivenciadas por pais de criancas com necessidades especiais de saude
hospitalizadas? Com o0 objetivo de que este presente trabalho seja visto um instrumento um
elemento potencializador da atuacdo da equipe de enfermagem, dado em vista a importancia da
compreensdo da estrutura familiar do paciente para que a assisténcia possa ser implementada de

maneira integralizada.



2 CAPITULO

2.1 METODO

O estudo trata-se de uma revisdo integrativa que tem por objetivo reunir
informacdes relevantes sobre uma determinada temaética, sintetizar e expor os resultados para
facilitar a aquisicdo de conhecimento (Souza; Silva; Carvalho, 2010).

Segundo Souza, Silva e Carvalho (2010), ela é comporta por seis etapas: 12 fase:
elaboracdo da pergunta norteadora; 22 fase: busca na literatura; 3? fase: coleta de dados; 42 fase:
andlise dos estudos incluidos; 5% fase: discussdo dos resultados; 6% fase: apresentacdo dos
resultados.

A partir da delimitacdo do método a ser redigido o presente estudo, optou-se pela
seguinte tematica: a vivéncia da hospitalizacdo das maes de criangas com necessidades especiais
em salde, formulou-se a seguinte pergunta norteadora: quais percepcdes vivenciadas por pais de
criancas com necessidades especiais de satde hospitalizadas?, seguindo a estratégia PICo, na qual
P — seria a populacédo (pais); | — intervencdo (as criancas com necessidades especiais em saude);
Co — Contexto (hospitalizacdo).

Para a busca e selecdo dos estudos foram escolhidos os bancos de dados da Biblioteca
Virtual em Saude (BVS) e PubMed. A pesquisa foi realizada no més de Janeiro de 2024. Na BVS
as bases selecionadas foram Medical Literature Analysis and Retrieval System On-line
(MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Sadde (LILACS), indice
Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud (IBECS) e Base de Dados em Enfermagem
(BDENF). Os descritores utilizados na busca foram: Doenca Cronica, Crianca Hospitalizada e Pais.
Ademais, adotados como critérios de inclusdo: artigos nos idiomas inglés, espanhol e portugués,
disponiveis, no periodo de 2014 a 2024 e estudos relevantes ao tema. Os critérios de excluséo
utilizado foram: artigos ndo disponiveis, teses e dissertacdes, duplicados e que ndo fossem
relevantes a tematica.

No cruzamento dos descritores, foram encontrados 1066 artigos investigando as Doencas
Conicas, Crianca Hospitalizada e Pais. Apoés a leitura dos resumos e refinamento da busca foram
selecionados os artigos que atendiam os critérios de inclusdo para a composic¢ao da amostra, como

apresentado no fluxograma destacado na figura I.
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FIGURA 1 - fluxograma de selecdo dos estudos.

Doencas Cronicas AND Crianca Hospitalizada AND Pais

l Filtro (1):
e Bases: MedLine, LILACS, BDENF, IBECS,
PUBMED
Resultado inicial: 1230 artigos cientificos | ™| o |dioma: Inglés, espanhol e portugués
e Tempo: 10 anos
e Disponiveis

'

<+—| Excluidos = 738 artigos cientificos

Filtro (2): Relagdo com o objetivo

Resultado parcial: 35 artigos cientificos

v

Resultado final: 9 artigos cientificos

Elaborado pelos autores (2024).



2.2 RESULTADOS

11

Apbs a leitura dos 35 resumos, 17 foram selecionados para leitura na integra e 9 foram

selecionados para a composicdo do estudo. Com a intenc¢do de organizar as principais informagdes

de cada estudo, foi construido um quadro com os tépicos: titulo do estudo, autores, tipo de estudo

base de dados onde foi encontrado e ano de publicacdo, sendo destacado no quadro 1.

Quadro 1 - Demonstracdo dos artigos selecionados de acordo com seus titulos, autores, tipo de estudo, base de
dados e ano de publicacéo.

TITULO AUTORES TIPO DE ESTUDO | BASE DE DADOS ANO DE
PUBLICACAO
O estresse parental | Nataley Jhingoeri; | Estudo progndstico / MEDLINE 2022
elevado esta | Beth A. Tarini; | Fatores de risco.
associado a menor | John Barder;
autoeficacia na | Kavita Parikh.
comunicagéo do
provedor durante uma
pandemia.
ImplicacBes da longa | Ludmila Branddo | Pesquisa qualitativa. BDENF; LILACS 2022
hospitalizacéo as | dos Santos;
cuidadoras de | Milene Pereira da
criangas  adoecidas | Silva Ramos;
cronicamente: Nildete  Pereira
atuacdo do servico | Gomes.
social
Experiéncias de pais | Sandra  Patricia | Pesquisa qualitativa. MEDLINE 2021
de bebés prematuros | Osorio Galeano;
hospitalizados ~ em | Angela Maria
relacdo as restricbes | Salazar Maya.
de interagdo com seus
filhos impostas pela
pandemia
Experiéncias de pais | Meltem Gurcan; | Estudo progndstico / MEDLINE 2021

turcos de criangas

hospitalizadas  com

Tugba Celebi;

SevCan Turan.

Pesquisa qualitativa.
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cancer durante a
pandemia de COVID-
19: um  estudo
qualitativo
Compreensdo dos | Emily Morell; | Estudo observacional MEDLINE 2021
pais e do médico | Mary Katherine | / Estudo prognéstico /
sobre o progndstico | Miller;  Minmin | Pesquisa qualitativa /
em criangas | Lu; Kevin  G. | Fatores de risco.
hospitalizadas com | Friedman; Roger
doenca cardiaca | E. Breitbart;
avancada Jeffrey R.
Reichman; Julie
MacDermott;
Lynn A. Sleeper;
Elizabeth D.
Blume.
Significados Daiani Modernel | Estudo diagndstico / MEDLINE 2020
atribuidos por | Xavier; Giovana | Pesquisa qualitativa.
familiares acerca do | Calcagno Gomes;
diagnéstico de doenca | Marta Regina
crbnica na criancga. Cezar-Vaz.
Referéncias dos pais | Dina M. Tom; | Estudo observacional MEDLINE 2017
para tomada de | Christian Aquino; | / Estudo de
decisdo Anthony R. | prevaléncia /
compartilhada em | Arredondo;Byron | Pesquisa qualitativa /
doencas agudas | A. Foster Fatores de risco.
versus doencas
cronicas.
Impacto na vida de | Maria Francilene | Pesquisa qualitativa. LILACS/ BDENF 2015
maes cuidadoras de | Leite Colesante;
criangas com doenca | Isabelle Pimentel
crénica. Gomes; Jairo
Domingos de
Morais; Neusa
Collet.
Compreendendo  a | Ananda Miranda | Pesquisa qualitativa. PUBMED 2022

participacdo das maes

Gongalves;
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no cuidado aos filhos
com doencas crdnicas

em unidade intensiva.

Camila Cazissi da
Silva; Luciana
Palacio Fernandes
Cabeca; Luciana
de Lione Melo.

Tabela criada pelos autores (2024).
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2.3 DISCUSSAO

A partir da leitura dos artigos cientificos, surgiram as seguintes categorias: a) percepcao
da doenga crénica infantil; b) o papel da equipe de salde como instrumento de regulacdo
emocional; ¢) o impacto das restrigdes. Os artigos podem estar em mais de uma categoria que sera

abordada:

a) percepcgéo da doenga cronica infantil e o impacto familiar

O estudo de Colesante et al. (2015) destaca que inicialmente, para 0s pais, ocorre um
impacto ao saberem que seus filhos possuiam uma doenca cronica durante o processo de
internacdo. Nesse contexto, no estudo qualitativo de Xavier, Gomes e Cezar-Vaz (2018) revela que
as familias ponderam o desamparo, a angustia e culpabilidade pela doenca, a negacao € o primeiro
sentimento primitivo. Sentimentos de impossibilidade, culpa, choque, revolta, tristeza, por ndo
saberem lidar com a noticia que os seus filhos teriam que passar a vida dependendo de remédios,
até mesmo de processos de internacdo para que pudessem levar uma vida normal (Colestante et al.,
2015).

Ademais, o abandono do trabalho para a dedicacdo integral ao cuidado do filho, a redugéo
da atencdo atribuida ao casamento também foram fatores a se salientar. Observa-se que, a maior
parte do cuidado, atencdo e sacrificio é por parte das mées que se tornam mais envolvidas com o
processo de adoecimento do filho (Colestante et al., 2015).

Nesse aspecto, observa-se uma resiliéncia sendo elevada ao longo do tempo apds o
diagnostico, a familia pondera que o exercicio da paciéncia e a adaptacdo a nova condicdo infantil
tornou a vida um pouco mais perceptivel, comecaram a valorizar mais os momentos em familia e
a necessidade de viver o presente (Colestante et al., 2015).

Nesse contexto, o apoio familiar durante o processo de internacao e primordial para que se
reduza o impacto da auséncia no nucleo. A motivagdo, o contato efetuado mesmo que seja por
telefone, além do apoio para o paciente, sdo elementos positivos que trazem leveza. Embora, a

preocupacao dos pais seja eminente (Gurcan; Celebi; Turan, 2021).
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Observou-se também, conforme Morell et al. (2021), em seu estudo longitudinal
com 160 pais e 50 médicos que assistiam pacientes com doenca cardiaca avangada que, 0s pais
tinham tendéncia a ter mais esperancas em relacdo a qualidade de vida futura dos filhos, que
ocorresse a remisséo, e eles fossem, de fato, inseridos na sociedade. Esse fato se deu, devido a
auséncia de comunicacdo eficaz entre os pais e os médicos, Segundo os médicos, 0s pais
superestimavam o prognostico dos filhos. Quando questionados a respeito de qudo preparados
estavam para lidar com a doenca dos filhos, 91% foram favoraveis, adotando uma postura mais
esperangosa do que as dos médicos.

Segundo Jhingoeri et al. (2022), em um estudo transversal realizado em um
hospital infantil de nivel quaternario com 49 participantes, observou-se que devido ao processo de
adoecimento infantil e a necessidade de internacdo, o nivel de estresse dos pais que as
acompanhavam era significativamente elevado, o que reduzia a capacidade deles de comunicacéo
para o profissional da saude das necessidades especiais de saude dos filhos, o que,
consequentemente, aumentava mais ainda o nivel de estresse vivenciado. Nesse estudo, porém,
limitou-se ao fato de que, ndo s a internacao causou o estresse, mas também fatores externos da
vida familiar.

Além disso, para os familiares € dificil o processo de tomada de decisdo, apesar de
ansiarem maior participacdo no tratamento como no caso de doencas agudas, no caso das doengas
crbnicas a maioria prefere deixar a responsabilidade com a equipe de salde, embora haja a
necessidade de participacdo mais ativa no processo decisério do tratamento, o desconhecimento

sobre os possiveis desfechos revela a necessidade de confiabilidade na equipe (Tom et al., 2017).

b) o papel da equipe de satde como instrumento de regulagdo emocional

A atuacdo da equipe de enfermagem é essencial para a tentativa de regulacdo emocional
dos pais, como estaca Xavier, Gomes e Cezar-Vaz (2018), ap0s o primeiro impacto, o suporte
emocional oferecido e as explicacdes sobre a patologia sdo essenciais para que a familia consiga
se adaptar a nova realidade, a organizagdo para um novo cuidado.

Conforme Goncalvaes et al. (2022) em seu estudo qualitativo fundamentado na Anélise
de Estrutura do Fendémeno Situado, evidencia que o processo de cuidar deve ultrapassar o cuidado

exclusivo do paciente, dado que, a familia também decorre do envolvimento nesse processo. Nesse
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aspecto, embora haja dificuldade de integracdo do compartilhamento de cuidado entre a equipe
multiprofissional e a familia, pois essa politica depende da institucionaliza¢éo do local, favorece o
bem-estar familiar, devido ao fato de que as mées que foram permitidas participar do processo
cuidativo apresentaram sentimento de alivio, ao invés da angustia constante. Atos simples como
trocar a frauda e segurar o bebé por um periodo podem ser significativamente benéficos.

Ademais, 0 apoio emocional fornecido pela equipe de enfermagem também foi
essencial, visto que auxiliou no manejo do estresse, ajudando a reduzir o sentimento de
“desamparo” provocado pela internagdo. Embora haja a necessidade de tratamento mais complexo,
as familias se sentem mais seguras nesse ambiente, pois, a assisténcia € mais direta, o que mitiga
ainda mais os sentimentos provocados pela internacdo (Gongalves et al., 2022).

Outro fator a se destacar é a necessidade de humanizacdo da equipe frente aos
familiares, ¢ comum os profissionais adotarem termos como “maezinha”, “mae da crianga” ao
invés de serem elencadas como individuos elementares, usando de fato, seus nomes. Contudo, na
pratica o processo € mais impessoal e traz um desconforto para o familiar que acompanha a crianca
nesse periodo (Gongalves et al., 2022).

Além disso, ha necessidade de atencdo no repasse das informacGes com uma linguagem
mais acessivel. Nesse estudo, uma parcela das maes entrevistadas ndo se sentia incluidas no
cuidado, devido a falta de empatia e complexidade na linguagem dos profissionais ao repassarem
as informagdes sobre a situacao dos pacientes internados (Gongcalves et al., 2022).

A atuacdo dos enfermeiros e da equipe de enfermagem se faz necessaria do ponto
de vista holistico, em um momento de fragilidade fisica e emocional, se tornam o principal elo de
confiabilidade e a Unica opcdo para aquele nacleo familiar. Portanto, cabe a equipe
multiprofissional ajustar o servi¢o para que possam atender as demandas e olhar além de um
paciente e uma doenga, e sim, alguém que pertence a uma comunidade (Gurcan; Celebi; Turan,
2021).

Nesse vipes, para Santos, Gomes e Ramos (2022) revela que o vinculo construido entre
familiares e a equipe pode ser um fato motivador ou desmotivador, o elemento que pode alternar
esse processo seria uma comunicacdo mais efetiva. Nesse aspecto, o servico social se destacou,
dado em vista que se preocupavam com o0 emocional dos familiares que estavam junto dos

pacientes durante o periodo de internacao, o que favoreceu a reducao de sentimentos negativos.
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C) o impacto das restrigoes

Embora a familia queira participar mais do processo de cuidado, dependendo da instituicao,
ndo ha a possibilidade de fazé-lo. Em especial, o estudo evidenciou uma peculiaridade: as mées
poderiam ficar 24h em um ambiente separado para que houvesse a possibilidade de terem mais
contato com os filhos, assim, reduzindo o desconforto de estarem longe, porém, essa realidade ndo
¢ a preconizada em outros hospitais, pois, ha horarios para visitas pré-estabelecidos (Goncalves et
al., 2022).

E esse processo foi intensificado durante o periodo da pandemia de COVID-19, na
investigacdo qualitativa de Gurcan, Celebi e Turan (2021) as vivéncias experimentadas pelos
familiares que tiveram esse tempo ainda mais restrito por causa da pandemia foi superior, se
comparado anteriormente. O estresse era um fator significativamente preponderante, no entanto, a
familia preferia tentar esconder esse sentimento da crianca para que ndo sofressem ainda mais
durante o tratamento.

Dentre os sentimentos, durante o periodo de pandemia, 0 medo e a ansiedade foram
elementos que mais foram evidenciados, dado em vista que tinham receio de o filho contrair a
COVID-19, portanto, limitagdes de afeto e medidas de higienizacdo foram limitas e ampliadas
respectivamente. Além disso, a limitagdo no convivio familiar foi outro fator elencado. Ou o
familiar que estava na internacao ficava com o filho internado, ou ficava no nucleo familiar sem
contato, isso trazia angustia (Gurcan; Celebi; Turan, 2021).

Durante esse periodo, Galeano e Maya (2021) em uma pesquisa qualitativa realizada com
12 pais de criancgas internadas em uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) durante a pandemia
trouxe a perspectiva de isolamento absoluto da familia, as informacdes que a equipe repassava era
via WhatsApp, 0 que ajudava a trazer mais conforto emocional para as familias, mas, ndo era o
ideal, devido as restricdes implementadas pela instituicdo. Durante o inicio da quarentena, houve
um aumento da carga emocional enfrentada, pois, a limitacdo do cuidado fisico era necessaria para
proteger a saude do paciente, contudo, as familias apresentavam maior grau de estresse.

Ademais, havia a preocupacgdo de que, mesmo apds a alta hospitalar, a crianca ainda teria
que ter acompanhamento meédico e teria que realizar exames, assim, 0 medo de exposi¢do tanto dos
familiares, quanto da crianga era relevante, visto que até aquele momento, a doenca era

desconhecida. Havia programas que teriam que frequentar, como o plano canguru para possibilitar
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o desenvolvimento de vinculo e de habilidades de cuidado ofertado as familias, mas, até aquele
momento, s6 as maes poderiam participar, e as consultas médicas os pais tomavam iniciativa na
participacdo. As saidas eram limitadas, a rede de apoio reduzida, além da maioria das instrucdes,
em caso de necessidade, era delegada e ensinada por telefone (Galeano; Maya, 2021).

Além disso, para Santos, Gomes e Ramos (2022) devido a internacdo e o confinamento
vivenciados no hospital atrelado as restricdes de acesso a familia, os familiares que permaneciam
na rotina hospitalar retardaram um sentimento de mal-estar relacionado a impoténcia de atuacao
diante da enfermidade dos filhos. Nesse aspecto, 0s impactos das restricdes tangiam o emocional

de maneira evidente para aqueles que vivenciavam a internagéo.
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3 CAPITULO

3.1 REVISAO DE LITERATURA

3.1.1 Criangas com necessidades especiais

A responsabilidade de ser mae, esta firmado no dever de cuidar, proteger, dar suporte
emocional e apoio em todos as etapas da vida, esse dever de natureza inexplicavel se configura
ainda mais dificultoso quando esse filho esta inserido em um contexto diferenciado, no quesito
de desenvolvimento, em que o individuo esta privado de atributos da capacidade natural do ser
humano, podendo definir como deficiéncia. Assim a Lei Brasileira de Inclusdo de n® 13.146
define:

Deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir
sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cBes com as demais
pessoas. (BRASIL, 2015)

Segundo Falkenbach; Drexsler e Werler (2007) o quesito indispensavel que deve evidenciar
é o cunho humanizador que circunda o processo da maternidade. E crucial a relacio entre o
ambiente hospitalar e a familia a quem é destinado o cuidado, pois é estabelecido um elo entre
eles a partir do primeiro contato. Os profissionais precisam manifestar uma visdo de cuidados
com estrutura fisica e mental.

Para falar de criancas com deficiéncia, deve-se entender quais doencas levam essas criancas
a impossibilidades de desenvolvimento, podendo ser genéticas ou adquiridas, no caso das doencas
genéticas, destaca -se a AME (atrofia muscular espinhal).

Que de acordo com Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal — INAME (2022) é
uma condicdo genética que € caracterizada pela atrofia muscular, implica na acdo dos neurdnios
motores, que serdo responsaveis pela realizacdo de movimentos naturais do corpo humano,
responsavel pelo maior nimero de mortalidade infantil em causas genéticas. Dando énfase para
AME tipo | e 1, a AME ressalta que: O tipo | (doenca de Werdnig-Hoffmann), se apresenta ainda
na gestacdo ate as 3 messes de vida, enquanto o tipo 2 se apresenta de 3 a 15 messes de vida.

Outro precursor ao desenvolvimento de deficiéncias em crianga, é a patologia denominada

como encefalopatia crénica ndo evolutiva da infancia, em que vai acarretar na disfuncdo no
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encéfalo, mais precisamente nos neurénios motores, assim como a AME. Conforme, Ferreira
(2012):

Paralisia cerebral passou a ser conceituada como encefalopatia crénica ndo evolutiva da
infancia (ECI) que, constituindo um grupo heterogéneo, tanto do ponto de vista etiol6gico
quanto em relacdo ao quadro clinico, tem como elo comum o fato de apresentar
predominantemente sintomatologia motora.

E importante salientar que os agravos das doencas neuromusculares podem gerar um quadro
de insuficiéncia respiratdria cronica. Para Paschoal; Villalba e Pereira (2007) é relutancia
imparcial da exaustdo da musculatura responsavel pela respiracdo e a ineptidao de assegurar o
desprendimento de secre¢des de todo o canal que circula o ar. Nessas condi¢des de complicacbes
respiratérias, coexiste a necessidade de um tratamento para agir como suporte afim de amenizar
a crise.

De acordo com Alves; Simdes; caldeira (2007) “Esses casos podem ser indicacdes
primarias para ventilagdo mecénica (VM), sendo o suporte ventilatério essencial no manejo da
insuficiéncia respiratéria”.

Em concordéncia Reis et al., (2022) apontam que a necessidade de equipamentos e de
cuidados permanentes as criancas com condic¢des cronicas complexas, a exemplo das dependentes
de ventilacdo mecanica (VM), muitas vezes resultam em internacGes hospitalares prolongadas, o
que impde dificuldades para as familias e para o sistema de satde.

Mediante a complexidade envolvendo esse paciente pediatrico, a enfermagem deve praticar
uma assisténcia permeada por atitudes humanisticas com respeito, proporcionando o cuidado
centralizado no paciente e sua familia, buscando apoiar, acolher, oferecer atencdo, escuta e

esclarecimento aos acompanhantes (ALMEIDA et al., 2020).
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo evidenciou que embora as condi¢des hospitalares de acolhimento sejam
individuais, o0 comportamento da equipe faz total diferenca no manejo de como esses familiares
irdo se sentir e como irdo lidar com o estresse decorrente das internagdes. Pais mais tranquilos,
expressam mais confianga e esperancga, pais mais estressados expressam mais medo e preocupacéo,
embora sejam criangas, ainda sim, conseguem ter a percep¢do do humor e consequentemente, isso
gera neles também estresse, impactando no tratamento.

Nesse sentido, o exercicio da humanizagéo do cuidado faz-se primordial para o controle do
estresse, tanto da crianga, quanto dos pais, pois a comunicagdo é a chave para a transformacéo de
uma vivéncia carregada de sofrimento, para uma vivéncia com reducéo de estressores.

Ademais, o estudo alcancou os resultados esperados, embora ndo seja uma tematica
amplamente explorada e existissem limitagcBes nos estudos utilizados, ainda sim, foi possivel
construir bases para a compreensdo holistica das vivéncias dos pais das CRIANES. Com isso, 0
estudo possibilitard acbes de enfermagem mais direcionadas que ajudem a mitigar os impactos
negativos. Portanto, ainda que a situacdo vivenciada seja de dificil manejo e aceitacdo a longo
prazo, a equipe de enfermagem pode auxiliar tentando reduzir as preocupagdes eminentes e
ofertando um cuidado direcionado para a melhora do prognoéstico infantil, quanto mais detalhadas
e simples forem as explicacBes, mais seguros e confiantes 0s pais sdo em relacdo a equipe, 0 que

gera sentimentos positivos para o enfrentamento das adversidades.
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