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RESUMO

Objetivo: analisar as producdes cientificas sobre educacdo em saiude com familiares cuidadores de criancas
com necessidades especiais de saude. Método: estudo de revisao de literatura, com busca realizada nas bases
de dados LILACS e MEDLINE com a estratégia: "criancas com incapacidade” [Descritor de assunto] and
"educacdo em salude” [Descritor de assunto] and "Espanhol” or "Inglés" or "Portugués” [Idioma], em junho de
2012. A analise das producdes pautou-se na analise tematica. Resultados: emergiram duas categorias
analiticas: Estratégias de educacdo em salde com familiares cuidadores de criancas com necessidades
especiais de saude; e Contribuicdes das acoes educativas para os familiares cuidadores de criancas com
necessidades especiais de salde. Conclusdo: a educacao em salde é considerada uma excelente estratégia
para realizar a troca de saberes entre a equipe de enfermagem e a familia para que esta consiga desenvolver
os cuidados com a crianca no domicilio. Descritores: Educacdo em Salude; Familia; Enfermagem Pediatrica;
Cuidadores; Saude da Crianca.

ABSTRACT

Objective: to analyze the scientific production about health education with family caregivers of children with
special health care needs. Method: study of systematic review of literature, with a search in the LILACS and
MEDLINE databases with the strategy: “children with disabilities” [Subject descriptor] and “health education”
[Subject descriptor] and “Spanish” or “English” or “Portuguese” [Language] in June 2012. The analysis of
production was based on thematic analysis. Results: two analytical categories emerged: Strategies of health
education with family caregivers of children with special health care needs; and Contributions and
educational actions for family caregivers of children with special health care needs. Conclusion: health
education is considered an excellent strategy to perform the exchange of knowledge between the nursing
staff and the family so that it can develop child care at home. Descriptors: Health Education; Family;
Pediatric Nursing; Caregivers; Child Health.

RESUMEN

Objetivo: analizar las producciones cientificas sobre educacion en salud con familiares cuidadores de nifos
con necesidades especiales de salud. Método: estudio de revision de literatura, con busca realizada en las
bases de datos de LILACS y MEDLINE con la estrategia: “nifos con discapacidad” [Descriptor de asunto] y
“educacion en la salud” [Descriptor de asunto] y “Espafol” o “Inglés” o “Portugués” [Idioma] en junio de
2012. El analisis de las producciones se baso en el analisis tematico. Resultados: surgieron dos categorias de
analisis: Estrategias de educacion en la salud con familiares cuidadores de nifos con necesidades especiales
de salud; y Contribuciones de las acciones educativas para los familiares cuidadores de ninos con necesidades
especiales de salud. Conclusion: la educacion en salud se considera una excelente estrategia para realizar el
intercambio de conocimiento entre el personal de enfermeria y la familia para que se puedan desarrollar los
cuidados con los niflos en el hogar. Descriptores: Educaciéon en la Salud; Familia; Enfermeria Pediatrica;
Cuidadores; Salud del Nino.
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INTRODUCAO

No Brasil, nos ultimos anos, ocorreram
mudancas  significativas no perfil da
sobrevivéncia infantil, verifica-se um aumento
consideravel de criancas clinicamente frageis,
em condicbes cronicas e/ou incapacitantes de
salde, denominadas no Brasil de criancas com
necessidades especiais de salde (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 criancas com estado de salde
delicado, além da dependéncia de cuidados
de saude continuos para sobreviver.'

As CRIANES sao caracterizadas por
necessitar de cuidados de salde para além dos
cuidados das criancas em geral, podem
apresentar incapacidades temporarias ou
permanentes e ainda ser portadoras de uma
doenca cronica: cardiopatias, nefropatias,
pneumopatias,  disturbios  hematologicos,
sequelas causadas pela longa permanéncia em
terapia intensiva, como a sindrome do desuso
de alguns orgaos, cegueira por lesao da
retina, surdez pelo excesso de ruidos no
ambiente, bem como podem apresentar
distrofias neuromusculares.”

Diante desse contexto, o enfermeiro, assim
como os demais profissionais de salde, deve
estar ciente das necessidades da crianca e sua
familia e trabalhar com todos os cuidados em
busca de garantir que estas sejam atendidas.
A equipe de enfermagem tem uma atuacao
importante no desenvolvimento de acodes
educativas auxiliando os familiares a se
adaptarem a esta nova situacao, tornando-os
conscientes do cuidado prestado, bem como
do processo de promocao e recuperacao da
saude e qualidade de vida.

A educacao em salde € um instrumento
efetivo na assimilacdao das transformacoes
vividas. Portanto, faz-se necessaria a
realizacao de praticas educativas através da
metodologia participativa e do dialogo entre
os sujeitos, o que possibilita a reflexao e a
conscientizacdo.® A partir do didlogo e da
troca de saberes cientifico e popular,
profissionais e usuarios podem construir de
forma compartilhada um saber sobre o
processo saude-doenca. Acredita-se que a
educacado em saude € um processo que
acontece, tendo por base o dialogo,
abrangendo a globalidade, a integralidade e a
continuidade.”

As acoes de educacao em salde
constituem-se em estratégias articuladas
entre o contexto de salde e a possibilidade de
atitudes geradoras de mudancas a partir de

DOI: 10.5205/reuol.5927-50900-1-SM.0807supl201433

Educacao em salde com familiares de criangas...

cada profissional de saiude, do trabalho em
equipe e dos diversos servicos que buscam
uma transformacao no quadro da salde da
populacdo.” Neste contexto, cuidar de
CRIANES requer conhecimento e preparo dos
profissionais de salde para que possam
atender a crianca com as suas demandas e
fornecer suporte adequado aos familiares
cuidadores. O enfermeiro é um profissional
capaz de realizar os cuidados com as CRIANES
utilizando a educacao em saide como meio de
cuidar na enfermagem, bem como
estimulando o saber, a habilidade e a
autoconfianca entre os membros da familia.

Partindo-se dessas consideracoes,
questiona-se: O que tem sido produzido na
literatura cientifica sobre educacdo em saude
com familiares cuidadores CRIANES? Assim, o
presente estudo tem por objetivo analisar as
producdes cientificas sobre a educacao em
saude com familiares cuidadores de CRIANES.

METODO

Estudo de revisao integrativa com
abordagem descritiva. Para a sistematizacao,
o estudo foi organizado de acordo com os
seguintes passos: delimitacao do tema e
problema de pesquisa; busca dos artigos;
definicbes das informacdes que seriam
analisadas; descricao dos resultados e
discussées dos achados.

A busca foi realizada por meio online, pela
Biblioteca Virtual em Salude (BVS), nas bases
de dados LILACS (Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Salude) e MEDLINE
(Literatura Internacional em Ciéncias da
Saude), no més de junho de 2012.

Foi utilizada a seguinte estratégia de
busca: “criancas com incapacidade” [Descritor
de assunto] and ‘“"educacdo em saude"
[Descritor de assunto] and "ESPANHOL" or
"INGLES" or "PORTUGUES" [Idioma], sem
recorte temporal. A escolha destes descritores
justifica-se, pois crianca com necessidades
especiais de saude nao € um descritor e pelo
fato de que as criancas com incapacidade
e/ou doenca crénica estao inseridas no grupo
de CRIANES.

Foram encontrados na base de dados cinco
artigos no LILACS e 25 artigos na base de
dados MEDLINE, totalizando 30 producoes.
Como critérios de inclusao, considerou-se as
producoes em formato de artigo, disponiveis
na integra, online e gratuita, com resumos
completos. Como critérios de exclusao,
artigos nao referentes a tematica proposta.
Apos a aplicacao dos critérios de inclusao e
exclusao, foram selecionados quatro artigos
na LILACS e 16 artigos no MEDLINE.
Posteriormente, foi realizada a leitura
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exaustiva dos artigos na integra, dos quais
permaneceram trés artigos na LILACS e 12
artigos no MEDLINE, perfazendo um total de
15 artigos analisados. Foi organizado um
quadro sinoptico a fim de facilitar a analise
que continha as seguintes informacdes dos
artigos selecionados: codigo da producao,
periddico, ano, autores e titulo do artigo.

As producdes foram submetidas a analise
de tematica de Minayo.® Esta consiste em
descobrir os sentidos que compdéem a
comunicacao cuja presenca ou frequéncia
significa algo para o objeto analisado. A
analise tematica compreende-se em: pré-
analise, exploracao do material, tratamento
dos resultados obtidos e interpretacao. A pré-
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documentos a partir da retomada das
hipoteses e dos objetivos iniciais da pesquisa.
A exploracao de material corresponde ao
momento em que os dados serao trabalhados
para melhor esclarecimento do texto e ao
tratamento dos resultados obtidos e
interpretacao inter-relacionando com o
quadro tedrico desenhado, inicialmente, ou
abrindo novas pistas em torno de novas
dimensoes tedricas, sugeridas pela leitura do
material.®

RESULTADOS

A seguir, sao apresentadas as producoes
analisadas neste estudo, elencadas segundo
codigo da producao, titulo do artigo, autores,

analise € a fase inicial da analise de método, nivel de evidéncia’, ano e periédico.

Codigo das Titulo Autores Método Nivel de Ano Periodico

producées evidéncia

A1 Empowerment das familias de Leite NSL, Qualitativo Nivel 4 2011 Revista de
criancas dependentes de Cunha SR, Enfermagem UERJ
tecnologia: desafios Tavares MFL.
conceituais e a educacao
critico-reflexiva
freireana

A2 Impacto familiar de uma escola Fontanilles Qualitativo Nivel 4 2010 Medisan
para pais de criancas com AMM, Vernal YR.
deficiéncia

A3 Cuidado de «criancas com Neves ET, Qualitativo Nivel 4 2009 Revista Eletronica
necessidades  especiais de Cabral IE. de Enfermagem
saude: desafios para as familias
e enfermagem pediatrica

A4 Uso da Internet e Alfabetizacao Knapp C, Qualitativo Nivel 4 2011 Journal of
e saude de pais de baixa renda Madden V, Wang Medical Internet
cujos filhos tém necessidades H, Sloyer P, Research
especiais de salude Shenkman E.

A5 E o nosso trabalho: um estudo Susan LNB, Qualitativo Nivel 4 2010 Journal of
qualitativo de respostas da Carolyn JG, Intellectual &
familia para Ableism Ruth JR, Developmental

Heather RH, Disability
Jane SH.

A6 Um olhar para tras: Lices de Anderson B. Quantitativo  Nivel 4 2007 Pediatric
ativismo na familia e Descritivo Dentistry
recomendacdes para abordar
hoje desafios a Saude Oral para
criancas com  necessidades
especiais de salude

A7 Um kit de informagcbes para Stewart D, Law Qualitativo Nivel 4 2006 Child: Care,
pais de criancas e jovens com M, Burke- Health &
necessidades especiais Gaffney J, Development

Missiuna (o8
Rosenbaum P,
King G et al.

A8 Autoavaliacdo da Experiéncia Blake E, Quantitativo Nivel 4 2006 American Journal
com Seguranca Transporte de Sherman K, Descritivo of Physical
Criancas com Necessidades de Morris L, Garry Medicine &
saude: Uma Perspectiva Lapidus G. Rehabilitation
Terapeuta de Reabilitacao

A9 Centrada na familia servico: Law M, Teplicky Qualitativo Nivel 4 2005 Child: Care,
ideias em movimento em R, King S, King Health &
pratica G, Kertoy M, Development

Moning T et al.

A10 Influéncia de um programa de  Trollvk A, Qualitativo Nivel 4 2005 Nursing and
educacao sobre asma em pais Severinsson E. Health Sciences
com criancas que sofrem de
asma

A11 Connection: a salde da Huber JT, Qualitativo Nivel 4 2005 Journal of the
comunidade informacdes Dietrich JD, Medical  Library
avaliacao das necessidades no Cugini E. Association
Texas das familias que tém
criancas com doencas cronicas
doencas e/ou deficiéncias e
seus prestadores de cuidados

A12 Como é que os cuidadores de Hartley S, Qualitativo Nivel 4 2004 Child: Care,
criancas com deficiéncia lidam? Ojwang P. Health &
A perspectiva de Uganda Baguwemu A, Development

Ddamulira M,
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Chavuta A.

A13 Necessidades dos pais para o Starke M, Moller Qualitativo Nivel 4 2002 Journal of Child
conhecimento sobre o A. Health Care
diagnostico médico de seus
filhos

A14 As informacdes que informam Mitchell W, Qualitativo Nivel 4 2002 Health and Social
ao invés de alienar familias Sloper P. Care in  the
com criangas com deficiéncia: Community

desenvolvimento de um modelo
de boa pratica

A15 As necessidades dos pais com Fisher HR. Revisao de Nivel 5 2001  Journal of
filhos doentes cronicos: revisdo Literatura Advanced Nursing
da literatura

Figura 1. Lista das producdes com identificacdo do segundo codigo da producao, titulo do artigo, autores, método, nivel
de evidéncia, ano e periddico dos artigos analisados no estudo. Santa Maria, RS, 2014.

Dentre as 15 producodes selecionadas, com relacionadas a tematica. Ja nos anos de 2005
relacao ao ano das producées, destaca-se que, e 2010, houve um maior numero de
a partir do ano de 2001, houve um producoes, totalizando 40% (Figura 2).

crescimento  significativo de  producoes

Figura 2. Frequéncia das producdes distribuidas por ano de publicacdo. Santa Maria, RS. 2014.

Quanto ao pais de origem dos artigos, No que tange ao tipo de pesquisa dos
destaca-se que 26,7% (n=4) foram realizados estudos selecionados, apresenta-se, na figura
nos Estados Unidos, 20% (n=3) no Canada, 3 abaixo, as seguintes frequéncias por tipo de
13,3% (2) no Brasil e 13,3% (2) no Reino Unido; estudo:
ja Cuba, Noruega, Uganda e Suécia, com 6,7%

(1) cada.

12

M Atualizacdo M Reflexdo M Rev. Literatura W Pesquisade campa

Figura 3. Distribuicao das producdes segundo tipo de estudo. Santa Maria, RS. 2014.
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Esses resultados demonstram que dos
estudos analisados, 79% (n=12) sao pesquisas
de campo. Dentre as pesquisas de campo,
destaca-se que 92% (n=14) sao pesquisas de
abordagem qualitativa e 8% (n=1) pesquisas
quantitativas.

Referente a subarea dos estudos, estes
foram produzidos por diversas areas
profissionais, destacando-se que publicacoes
da area de enfermagem e de medicina
totalizaram 40%, além de producées em
equipe multiprofissional com 13,3%, e servico
social, psicologia, educacao especial e
odontologia correspondem 6,6% cada.

Com relacdao ao cenario das producoes,
verifica-se uma prevaléncia de pesquisas no
domicilio representada por 33,3% dos estudos,
sendo que 13,3% foram realizadas na
comunidade e 13,3% no hospital, e um total
de 19,8% corresponde aos estudos realizados
na comunidade/domicilio, online,
domicilio/hospital, e 20% nao constavam o
cenario. Tendo como principais sujeitos da
pesquisa os familiares cuidadores.

ApOs a leitura na integra dos artigos, estes
foram classificados e agrupados conforme
analise tematica em categorias. As categorias
que emergiram foram: Estratégias de
educacao em salde com familiares cuidadores
de criancas com necessidades especiais de
salude; e Contribuicoes das acoes educativas
para os familiares cuidadores de criancas com
necessidades especiais de salde.

e As estratégias de educacdo em saude
com familiares cuidadores de criancas
com necessidades especiais de saude

Alguns estudos analisados mostraram
diversas estratégias que auxiliam no
desenvolvimento das acdes de educacao em
salde. A mediacdo dos cuidados de
enfermagem nos diferentes cenarios de
pratica pode contribuir para a eficacia das
acoes educativas, uma vez que os familiares
sentem-se capazes de realizar os cuidados das
criancas  no  domicilio  através  da
horizontalidade das relacoes entre
profissionais e familia. *"**

Os estudos ressaltam a importancia da
atuacdo de uma equipe multiprofissional
desenvolvendo programas, reunioes, grupos
com familiares de criancas com necessidades
especiais de saude, possibilitando uma troca
de conhecimento entre os pais, os familiares e
a equipe profissional.">*¢*"3 E essencial que os
profissionais de salude realizem atualizacoes
referentes aos cuidados das CRIANES,
direcionadas aos familiares cuidadores,
sobretudo,enfatizando as tematicas
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emergentes e que necessitam de uma atencao
peculiar.”®

A utilizacdo da internet é referenciada
pelas producées como uma estratégia positiva
de educacao em saude. Os autores relataram
a grande adesao desta ferramenta como
possibilidade de educar em salde, visto que
permite aos familiares cuidadores acesso a
diversas informacoes e experiéncias
proporcionando sanar suas davidas no
cotidiano de cuidado no domicilio.**""

Além da internet, a utilizacdo de kits
informativos, folders, cartilhas, manuais
mostram-se validos para a realizacao de
educacao em saude. Destaca-se a importancia
de utilizar estes recursos no planejamento das
acoes educativas, o que pode promover aos
familiares cuidadores autonomia, capacidade
e habilidade para a realizacdo do cuidado as
CRIANES.A"

Apesar de as estratégias de educacao em
salde relacionadas ao cuidado as CRIANES
enfocarem toda a familia, as maes acabam
sendo as principais cuidadoras. Com isso, sao
elas que recebem as orientacées e
informacdes, havendo uma sobrecarga de
responsabilidades e atividades relacionadas as
necessidades da crianca. " #'> 43 Desse modo,
aponta-se como estratégia a importancia de
desenvolver um cuidado centrado na familia,
e nao apenas em um familiar cuidador.

e As contribuicées das acdes educativas
para os familiares cuidadores de
criancas com necessidades especiais
saude

A partir dos achados, estudos relatam que
a educacao em saude com uma abordagem
critico-reflexiva possibilita o empoderamento
das familias proporcionando autonomia, poder
e seguranca para enfrentar e tomar decisoes
adequadas diante das necessidades
cotidianas. Deste modo, o empoderamento
busca tornar as familias sujeitos criticos de
suas acoes, adquirindo, assim, maior
independéncia dos profissionais de saude e do
sistema. ! A>A10

A enfermagem, assim como os demais
profissionais de saude, deve valorizar o
conhecimento e as experiéncias dos
familiares, uma vez que estes convivem
diariamente e conhecem as peculiaridades
relacionadas aos cuidados a crianca.
Corroborando com essa ideia, profissionais e
familiares  precisam  compartilhar  suas
experiéncias para que as orientacoes e
estratégias possam ir ao encontro das
necessidades da familia, levando em
consideracao a realidade em que estes se
encontram inseridos. Os pais recuperam o
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controle de sua situacao e, portanto, sentem-
se capazes de solicitar uma parceria com 0s
profissionais de saude.*"**"

DISCUSSAO

As acdes educativas em grupo representam
oportunidades para que as familias das
criancas se apropriem dos conhecimentos,
habilidades e competéncias co-construidos.® O
co-construir e a corresponsabilidade sao
processos que estao inseridos no seu
desenvolvimento, como o estimulo e a
autonomia, a capacidade de resolucao de
problemas de forma criativa, o fomento a
captacao de recursos materiais e humanos e o
reconhecimento do espaco da comunidade
como fonte constante de mobilizacao e
ressonancia do trabalho.’

Cabe enfatizar que a enfermagem, como
arte, possibilita exercer suas funcoées com
criatividade e multiplicidade de alternativas,
nao generalizando suas acbes para uma
coletividade comum, contudo mantendo as
peculiaridades inerentes a cada ser.” Nao
basta somente fornecer informacdes, mas
utilizar  estratégias para gerenciar e
comunicar as informacdes. O kit de
informacoes, assim como os demais recursos,
é utilizado como ferramenta para os pais se
comunicarem, interagirem e cuidarem dos
seus filhos com necessidades especiais.’

Logo, a utilizacao de grupos e/ou encontros
com a utilizacdo de uma linguagem acessivel
possibilita aos familiares interacées entre os
participantes, nos quais ha a socializacao de
experiéncias, dlvidas e ideias. Torna-se,
portanto, fundamental a prevencao de
doencas e promocao da saude, contribuindo
para a qualidade de vida de todos os
envolvidos.™

Assim, é fundamental buscar compreender
o universo do educando, suas crencas, valores
e habitos a fim de que as atividades
educativas sejam pertinentes para cada
individuo. Caso contrario, a educacao nao se
fundamenta nas vivéncias/experiéncias do
outro, tornando-se verticalizada, impositiva e
nao abrangente.”

Nesse contexto, o desenvolvimento
cientifico e tecnoldgico na sociedade atual
vem causando transformacoes constantes nos
ambientes de trabalho e, consequentemente,
exigindo um profissional com perfil mais
aberto e capaz de adaptar-se a mudancas,
instrumentalizado e motivado a continuar
aprendendo ao longo de sua vida.™

A articulacao intra e intersetorial promove
a constituicao de uma rede de comunicacao,
acoes e analises, em nivel micro e macro,
objetivando a otimizacao dos setores,
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instituicbes, organizacoes e da comunidade
voltados a saude plena e bem-estar da
populacdo.’

A internet é considerada uma boa fonte de
divulgacao de informacdes em salde,
tornando-se instrumento facilitador da
promocdo e da educacio em salde.” Na
atualidade, a internet é a mais completa e
complexa fonte de informacdes, e esta
crescente o seu uso para a obtencao de
informacées em saude.'®

A sobrecarga que recai sobre os ombros da
mae, como principal cuidadora da crianca
portadora de um problema crénico de saude,
frequentemente faz com que a mesma passe a
desenvolver estratégias para lidar com os
novos contextos e as novas exigéncias que a
vida lhe impée. Isto, por sua vez, representa
um estimulo para que ela se sinta capaz e
disponivel para a aprendizagem. Nesse
processo de apoio e suporte a cuidadora,
torna-se imprescindivel o desenvolvimento de
uma infraestrutura familiar favoravel visando
evitar o desgaste natural provocado pelo
cansaco e pelo estresse associados a este
encargo."” Logo, é imprescindivel a inclusao
dos pais, assim como os demais familiares nas
orientacées e envolvimento dos mesmos nos
cuidados.

Para isso, o educador deve compreender
que ensinar nao é transferir conhecimento,
mas criar possibilidades para sua producao e
construcao  possibilitando  despertar no
aprendiz curiosidades, tornando-o cada vez
mais criativo.* O cuidador empoderado pode
garantir um cuidado de qualidade para a
crianca, tomar decisdes compartilhadas com
os profissionais e estar efetivamente incluido
no processo de cuidar.?

CONCLUSAO

A partir deste estudo, constatou-se que a
tendéncia das producdes esta voltada para a
familia e a doenca da crianca. Percebeu-se
que a maioria das publicacoes € internacional
e apenas duas sao brasileiras. Isto se deve ao
fato de que esta clientela, apesar de
emergente no Brasil, ainda nao possui
visibilidade nas taxas epidemiologicas.
Portanto, a despeito de sua fragilidade clinica
e vulnerabilidade social, nao possui uma
politica publica estruturada e especifica para
estas criancas.

Identificou-se uma lacuna no que tange ao
preparo dos cuidadores familiares em nivel
hospitalar para que estes possam dar
continuidade ao tratamento e aos cuidados no
ambiente domiciliar. Neste sentido, faz-se
necessario que a enfermagem esteja

Portugués/Inglés

Rev enferm UFPE on line., Recife, 8(supl. 1):2455-62, jul., 2014

2460



ISSN: 1981-8963

Severo VRG, Neves ET, Jantsch LB et al.

preparada para attender a esta demanda
envolvendo os familiares neste contexto.

Os estudos comprovaram que a educacao
em salde ¢é considerada uma excelente
estratégia para realizar a troca de saberes
entre a equipe de enfermagem e a familia a
fim de que esta consiga desenvolver os
cuidados com a crianca no domicilio. As acbes
educativas possibilitam uma relacao
horizontal entre usuario e profissional com o
intuito de buscar solucées compartilhadas
para os desafios apresentados. Logo, a
enfermagem pediatrica esta diante de uma
diversidade de demandas no cuidado de
CRIANES e com o proposito de atender as
necessidades dos cuidadores familiares.

Recomenda-se a capacitacao constante dos
profissionais de salde, principalmente a
equipe de enfermagem que necessita atentar
para essa clientela e seus familiares, que sao
os principais cuidadores das CRIANES. Assim
como a importancia do desenvolvimento de
grupos e programas de apoio de educacao em
saude em diferentes cenarios de pratica
(hospital, ambulatorio, comunidade,
domicilio) para que os familiares tenham um
acompanhamento e sintam-se empoderados.
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