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RESUMO: Pesquisa bibliografica desenvolvida no Banco de Teses e Dissertacdes da
Associacéo Brasileira de Enfermagem entre 2001 e 2008 utilizando as palavras enfermagem
pediatrica e familia. Objetivou-se identificar e analisar as pesquisas de enfermagem que
abordam a tematica do cuidado de criancas com doenca crbnica e/ou incapacitante no
domicilio. Foram encontrados 311 resumos e ap0Os aplicar os critérios de inclusdo e
excluséo foram selecionadas 36 producfes que foram submetidas a analise descritiva e a
analise de conteudo temética. Constatou-se que a tendéncia dos estudos esta voltada para
a familia da crianca doente, a doenca e a hospitalizagdo. Porém, identificaram-se lacunas
no que tange ao preparo destas familias para dar continuidade ao tratamento e aos
cuidados no domicilio. Recomenda-se comprometimento e capacitacdo constante dos
profissionais para assistir as criancas dependentes de tecnologia e seus familiares.
Descritores: Enfermagem pediatrica; Familia; Educacdo em sadde; Doencga cronica.

ABSTRACT: Bibliographical research developed at the Bank of Thesis of Associagéo
Brasileira de Enfermagem from 2001 to 2008 using the words: pediatric nursing and
family. The objective was to identify and analyze nursing research about children care
that involves chronic disease and/or disability at home. 311 abstracts were found and
after applying the inclusion and exclusion criteria, 36 productions were selected. Data
were submitted to descriptive analysis and thematic content analysis. It was found that
the trend of the studies is focused on the family, on the sick child, illness and
hospitalization. However, we identified gaps in relation to the preparation of these
families to continue the treatment and care at home. Commitment and constant training
of professionals to assist technology-dependent children and their families are
recommended.

Descriptors: Pediatric nursing; Family; Health education; Chronic disease.

RESUMEN: Investigacion bibliografica desarrollada en el Banco de Tesis de la Associa¢do
Brasileira de Enfermagem, entre 2001 y 2008, en la que se utilizaron las palabras
enfermeria pediatrica y familia. El objetivo fue identificar y analizar como la
investigacion en enfermeria ha tratado de la cuestion de la atencién a los nifios con
enfermedades crénicas y/o discapacitantes en la residencia. Se encontraron 311
resimenes y, después de sometidos a criterios de inclusion y exclusion, se seleccionaron
36 producciones, de las que se hizo un andlisis descriptivo y del contenido tematico. Se
encontré que la tendencia de los estudios se centra en la familia del nifio enfermo, la
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enfermedad y la hospitalizacion. Sin embargo, hemos identificado las lagunas con relacion
a la preparacion de esas familias para continuar con el tratamiento y la atencion en el
hogar. Se recomienda la formacion y el compromiso constante de los profesionales para
ayudar a los nifios que dependen de la tecnologia y a sus familias.

Descriptores: Enfermeria pediatrica; Familia; Educacién para la salud; Enfermedades
cronicas.

INTRODUCAO

A salde da crianca passou por avancos cientificos e politicos ao longo do tempo.
No século XVII, a cada quatro criangas nascidas pelo menos uma morria antes de completar
o primeiro ano de vida.' A crianca néo tinha assisténcia especifica, e somente a partir da
fundacéo do primeiro hospital pediatrico em 1802 em Paris, foi implementada a qualidade
da assisténcia em pediatria.’

No Brasil em 1984 foi criado o Programa de Assisténcia Integral a Saide da Crianca
(PAISC).® Ja na década de 1990 a crianca e o adolescente passam a ter seus direitos
regulamentos a partir da criacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) por meio
da Lei 8.069/90."

Destaca-se que as praticas de cuidado a crianca se modificaram com o passar dos
anos, sendo que os avancos tecnoldgicos na década de 1990 contribuiram para a elevagéo
da sobrevida de criancas com doencas de alto nivel de complexidade. Neste contexto, a
terapia intensiva neonatal e pediatrica, ao mesmo tempo em que possibilita expectativa
de vida para essas criangas, acaba por gerar um novo grupo de criancas clinicamente
frageis e, por vezes, dependente de tecnologias. Esse grupo de criangas foi denominado,
no Brasil, como criancas com necessidades especiais de saide (CRIANES).” Nos Estados
Unidos, este grupo é estudado desde a década de 1980 e foi denominada pelo Maternal
Children Bureau como Children with Special Health Care Needs (CSHCN) para designar as
criangcas com estado de salude delicado além da dependéncia de cuidados de saude
continuos para sobreviver.®

As CRIANES demandam de cuidados especiais de saude, sejam eles de natureza
temporéria ou permanente, porém com uma pluralidade de diagndsticos e dependéncia dos
servicos de saude. Desta forma, cuidar de CRIANES requer conhecimento e preparo dos
profissionais de salide para que a crianga tenha tratamento e cuidados adequados.

Salienta-se que os familiares das CRIANES devem dar continuidade ao tratamento
no ambito domiciliar, neste contexto, os mesmos precisam estar preparados. Assim,
destaca-se a necessidade do familiar/cuidador estar instrumentalizado para a pratica de
cuidado da CRIANES no domicilio.

Nesse sentido, a equipe de enfermagem precisa negociar os saberes e praticas de
modo que a familia possa contribuir nas multiplas demandas de cuidados dessas criangas no
domicilio. Consequentemente, mediar saberes necessarios ao desenvolvimento do cuidado
as CRIANES é uma tarefa complexa e necessaria para a enfermagem que se depara com a
invisibilidade dessa clientela nas taxas oficiais e nas politicas publicas especificas para essa
demanda.

Sabe-se que o enfermeiro, em sua pratica profissional competente, deve ser capaz
de desenvolver acdes educativas adequadas as reais necessidades dos individuos e dos
grupos sociais, que permitam a transformacéo consciente da realidade. Assim, no cuidado
a crianca sempre é possivel encontrar espacos para a educacdo em salde, considerando
gue a mesma, deve permear todas as praticas do cuidado infantil e envolver seus
familiares nesse processo.*®
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Diante do exposto, evidencia-se a necessidade de conhecer o que tem sido
pesquisado por enfermeiros sobre a assisténcia as CRIANES, buscando compreender de que
forma tem acontecido o cuidado destas criangas no domicilio.

Este estudo tem por objetivo identificar e analisar as pesquisas de enfermagem
gue abordam a tematica do cuidado de criancas com doenca cronica e/ou incapacitante no
domicilio.

MATERIAIS E METODO

Trata-se de uma pesquisa bibliografica desenvolvida no Banco de Dissertacdes e
Teses da Associacdo Brasileira de Enfermagem (ABEN) no periodo compreendido entre os
meses de outubro a novembro de 2010. Para busca dos resumos nos catalogos com o
recorte temporal de 2001 a 2008 utilizaram-se as palavras enfermagem pediatrica e
posteriormente familia. Tendo em vista que criancas com doenca incapacitante e/ou
dependente de tecnologia ndo sdo descritores, ampliou-se a busca para depois refina-la
com os critérios de inclusdo e exclusao.

Foram excluidas as producdes que apos leitura do titulo e do resumo néao
convergiam com a tematica proposta. Foram incluidas teses e dissertacfes que abordaram
guestdes relacionadas a saude da crianca com doenca incapacitante e/ou dependente de
tecnologia, CRIANES e cuidado prestado por familiares no domicilio.

Com as palavras enfermagem pediatrica e familia foram encontradas um total de
311 resumos entre teses e dissertacfes, sendo 102 producdes relativas a enfermagem
pediatrica. Ap6s aplicar os critérios de inclusdo e exclusdo foram selecionados 15 resumos.
Com a palavra familia foram encontradas 209 producfes, foram aplicados critérios de
inclusédo e exclusdo, sendo selecionados 21 resumos. Perfazendo um total de 36 producées
gue constituiram o corpus da pesquisa, e foram organizadas em um quadro sinéptico,
contendo as seguintes variaveis: titulo, autor, sujeitos, cenario, objetivo, abordagem, tipo
de publicacéo, instituicdo, estado e ano de publicacao.

A andlise teve um primeiro momento descritivo em que os dados foram tabulados
e analisados sob forma de estatistica simples, sendo apresentados em tabelas com a
distribuicdo de frequéncias absolutas e relativas, e a seguir foi aplicada a anélise de
contelido.™

RESULTADOS E DISCUSSAO

Quanto aos sujeitos que fizeram parte das pesquisas, salienta-se que 44,4%
correspondem a familias, 21,9% a enfermeiras/equipe de enfermagem, 11,1%
familia/equipe, 8,3% a maes, 8,3% a cuidadoras, 5,5% a familia/crianca.

Os resultados demonstram que a enfermagem percebe a necessidade e tem atuado
na perspectiva da familia, tornando-a um possivel cliente para a assisténcia. Autores
pontuam a necessidade de estudos que compreendam como o enfermeiro direciona-se para
as familias, importando-se em cuidar delas.™

Em relacdo a abordagem utilizada, 80,5% correspondem a pesquisas do tipo
qualitativa, 13% nao foi descrito a abordagem utilizada nos resumos, 2,7% sdo do tipo
guantitativa, e outros 2,7% a pesquisa quali-quantitativa.

Sabe-se que a area da salde tem mostrado interesse crescente por pesquisas
qualitativas que na ultima década tornaram-se bem aceitas, no entanto, em épocas
passadas pesquisas qualitativas eram consideradas ndo-cientificas.?

A pesquisa qualitativa oferece maior liberdade para o pesquisador interpretar, porém,
nado podera dar margem de davida sobre o que encontrou, e sobre o curso da interpretacdo. Deve-
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se considerar, ainda, que as pesquisas quantitativas passam por crivos rigorosos desde a
formulac&o do problema até a comprovacéo da hip6tese testada como resposta.”

Entretanto, alguns autores trazem a necessidade das duas abordagens para 0 meio
cientifico, ressaltando tanto métodos qualitativos como quantitativos para conduzir a
resultados sobre realidades sociais, e que ndo ha sentido em atribuir maior relevancia de
um sobre o outro.”® Assim, podemos considerar que a abordagem qualitativa vem
conquistando espagos nas pesquisas. Ressalta-se, ainda, a importancia do pesquisador
seguir o método adequado de acordo com o objeto de estudo proposto.

Na categoria correspondente ao cenario das pesquisas, salienta-se o cenario
hospitalar com 69,4%, em 11,1% ndo consta o cendrio da pesquisa nos resumos, o domicilio
aparece em 5,5% das pesquisas, 5,5% correspondem a comunidade, outros 5,5% tém como
cenario abrigo, sendo que 2,7% ocorreram em casa de reabilitacéo.

A partir dos resultados pode-se constatar que embora maior parte dos estudos
tenha sido desenvolvida no ambito hospitalar, a enfermagem vem ampliando espacos de
pesquisa no ambito domiciliar, comunidade e abrigos.

Pesquisa realizada em 2009 ressalta que os campos de atuacdo na enfermagem
tém crescido nos Ultimos anos, possibilitando novas perspectivas de conhecimento em
multiplas direcdes e espacos.**

Quanto ao objetivo do estudo 27,7% focaram no significado da doenca e na
hospitalizagcdo para a familia; 16,6% centrado na familia como cliente de enfermagem;
16,6% na familia e equipe na préatica de cuidado; e outros 16,6% na educacdo em saude.
Destaca-se, ainda, 13,8% de producdes que tem como objetivo a assisténcia a crianca com
necessidade especial de salde. E em 8,3% o objetivo do estudo ndo constava no resumo.

Em relacdo aos tipos de pesquisa publicadas, 69,4% séo dissertacdes de mestrado, e 30,6%
correspondem a tese de doutorado. Os dados demonstram um crescimento de pesquisadores na
enfermagem, destacando-se a incidéncia de mestres em enfermagem em sua maioria.

Os autores trazem ainda, que a enfermagem enquanto profissdo tem consolidado, por meio
de pesquisas, a formagio de um corpo tedrico proprio que a visibilize e projete-a como ciéncia.**

No que diz respeito ao ano de publicacdo, considera-se o recorte temporal de oito
anos compreendidos entre os anos de 2000 a 2008. Sendo que as pesquisas foram
categorizadas de dois em dois anos, conforme tabela 1 a seguir:

Tabela 1 - Recorte temporal das pesquisas

Recorte temporal N %

2000-2002 15 41,7
2003-2005 11 30,6
2006-2008 10 27,7
Total 36 100

Conforme os dados da tabela acima, pode-se dizer que o periodo entre os anos de
2000 a 2002 tem maior indice de pesquisas referentes a tese de doutorado e dissertacédo de
mestrado. Possivelmente, essa elevacdo deva-se a observacdo, por parte dos enfermeiros
em sua pratica, do aumento do nimero de criangas com maior complexidade diagnéstica,
incluindo-se ai a primeira geragao de criancgas portadoras de HIV/Aids.

Em relacdo aos Estados de origem das pesquisas salienta-se Sdo Paulo com 38,8%,
Rio de Janeiro com 36,1%, Santa Catarina 8,3%, Paraiba 8,3%, Rio Grande do Sul 5,5% e
2,7% que tem como Estado de origem o Ceara.
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Na categoria Instituicdo, ressalta-se que apareceram 11 instituicdes com pesquisas de
mestrado e doutorado, distribuidas em 6 estados brasileiros, conforme tabela 2 a seguir:

Tabela 2 - Instituigbes das pesquisas

Institui¢éo n %
Escola de Enfermagem Anna Nery - RJ 9 25
Escola Paulista de Medicina - SP 5 13,9
Universidade de S&o Paulo campus Ribeirdo Preto - 4 11,1
SP
Escola de Enfermagem Alfredo Pinto - RJ 4 11,1
Escola de Enfermagem da Universidade de Sao 4 11,1
Paulo - SP
Universidade Federal de Santa Catarina - SC 3 8,3
Universidade Federal da Paraiba - PB 3 8,3
Universidade Federal de Pelotas - RS 1 2,8
Universidade de Passo Fundo - RS 1 2,8
Universidade Federal do Ceara - CE 1 2,8
Universidade Estadual de Campinas - SP 1 2,8

Total 36 100

Por meio dos dados descritos na tabela 2, pode-se identificar que a regido sudeste
do Brasil representada pelos Estados de Sdo Paulo e Rio de Janeiro tem maior destaque,
posteriormente, a regido sul e noroeste do Brasil. Isso vai ao encontro com o numero de
habitantes dessas regiées, bem como o numero de instituicdes com Programa de Pos-
Graduacao em nivel de mestrado e doutorado.

A doenca e a hospitalizagdo no cotidiano da familia de crianca ou adolescente

De acordo com a analise de contetido dos resumos emergiu a categoria a doenca e a
hospitalizacdo no cotidiano de criancas e adolescentes. A familia possui papel importante, no
cuidado a crianga, pois detém a responsabilidade com o bem-estar fisico, emocional e social de
seus membros, é no seio familiar que a crianca tem seu referencial.'® Ainda, nesta perspectiva,
pode-se afirmar que o cuidado centrado na familia é importante, pois os profissionais sdo
temporarios na vida da crianca, j& a familia é uma constante.®

Tratando-se de criangas com necessidades especiais de salude, salienta-se que a doenca
cronica modifica a vida da crianca/adolescente, levando os mesmos a terem cuidados especificos
com a saude. Neste contexto, destaca-se a familia, como principal cuidador, € no seio familiar que
podem ser observadas as principais modificagdes ap6s o diagndstico. Autores afirmam que a familia
deve participar do processo de cuidado, isso requer do enfermeiro uma postura atenta as interacoes
e aos impactos das vivéncias que ocorrem no ambiente hospitalar.™

A doenca e a hospitalizagdo alteram a dindmica familiar, o estresse permeia as relagdes
interpessoais, podendo até mesmo gerar uma crise entre os membros da familia. Tratando-se de
criangas hospitalizadas faz-se necessario ressaltar a importancia das unidades pediatricas terem
profissionais preparados para trabalhar com pacientes pediatricos e com a familia.

A hospitalizacéo é estressante para a criancga, envolvendo adaptacdes as mudancas
gue ocorrem no seu cotidiano. A crianca depara-se com ambiente desconhecido, pessoas
estranhas e procedimentos dolorosos, o que gera medo, ansiedade e inseguranca .*"*®

A doenca gera uma ruptura na dindmica familiar, pois a crianca e a familia ingressam em
outro mundo, um mundo estranho, o mundo do hospital. A familia passa a vivenciar outra
dimensao do existir. Os seus projetos de futuro sdo ameacados, passa a enfrentar a possibilidade
de perda do filho e aflora uma gama de sentimentos como medo, culpa e, até mesmo, raiva.™
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Diante das afirmacGes acima, percebe-se que é necessario atentar para 0s
cuidados referentes a criangca/adolescente hospitalizado, entretanto, deve-se incluir a
familia como cliente que necessita de atencdo. O saber da familia deve ser considerado,
tendo em vista que a familia é uma referéncia para a crianca.

Neste sentido, a enfermagem deve ser preparada para trabalhar com familias,
considerando-se que no poés-alta hospitalar € o cuidado familiar que mantém a
sobrevivéncia e a qualidade de vida da crianca e/ou adolescente.

CONSIDERAGOES FINAIS

Por meio da busca por producfes que abordassem a crianca com doenca crénica
e/ou dependente de tecnologia, grupo em que se incluem as CRIANES, constatou-se que a
tendéncia dos estudos estd voltada para a familia da crianca doente, a doenca e a
hospitalizagcdo. Porém, identificaram-se lacunas no que tange ao preparo destas familias
para dar continuidade ao tratamento e aos cuidados no domicilio.

As criangas com doencas crbnicas e/ou incapacitantes possuem uma gama de
cuidados especiais de salde, neste sentido, faz-se necessario que a enfermagem esteja
preparada para contemplar as demandas de cuidados & crianga e/ou adolescente que
emergem durante a hospitalizagdo a fim de que a crianga tenha continuidade do
tratamento no ambito domiciliar.

Recomenda-se comprometimento e capacitacdo constante dos profissionais de salde,
principalmente, a equipe de enfermagem que necessitam atentar para essa clientela, assistindo
as familias que, repentinamente, se veem no papel de cuidador de uma CRIANES. Neste sentido,
destaca-se o desenvolvimento do cuidado centrado na familia que pode ser subsidiado por
resultados de trabalhos investigativos desenvolvidos com esta clientela.
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