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FAMILY EXPERIENCE IN HOUSEHOLD CARE FOR CHILDREN 
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LA VIVENCIA DE LA FAMILIA EN EL CUIDADO DOMICILIAR 
AL NIÑO CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD
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RESUMO

Objetivo: Analisar a vivência da família no cuidado domiciliar às crianças com necessidades especiais de saúde 
(CRIANES). Material e método: Trata-se de um estudo qualitativo, onde foram analisados 134 prontuários em 
uma instituição filantrópica em um município de Minas Gerais e realizadas dez entrevistas semi-estruturadas 
com famílias de CRIANES. A análise dos dados foi realizada por meio da análise de conteúdo proposta por Bar-
din. Resultados: Os resultados sinalizam a complexidade presente nos cuidados realizados com a CRIANES e foi 
possível identificar uma sobrecarga do cuidador principal. Conclusão: Evidencia-se a importância da efetivação 
de políticas públicas para esse grupo infantil e a necessidade de uma consolidação da rede social e de apoio para 
favorecer o acesso e utilização oportuna aos serviços e para melhorias na qualidade de vida das CRIANES e suas 
famílias

Palavras chave: Doença crônica, saúde da criança, cuidadores, enfermagem familiar.

ABSTRACT

Objective: The objective of the research is to analyze the family’s experience with home care for children with 
special health needs (CRIANES). Method: This is a qualitative study, which analyzed 134 records at a philan-
thropic institution in a district of Minas Gerais and ten semi-structured interviews were performed to fam-
ilies of children with special health needs. Data analysis was performed using the content analysis proposed 
by Bardin. Results: The results indicate the complexity underlying the care provided to children with special 
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health needs and it was also possible to identify an overload that falls on the primary caregiver. Conclusion: The 
importance of effective implementation of public policies for this group of children is evident and the need for 
the strengthening of the social and support networks to facilitate access and timely use of the services in order 
to improve the quality of life of the children with special health needs and their families.

Key words: Chronic disease, child health, caregivers, family nursing.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la vivencia de la familia en el cuidado domiciliar a los niños con necesidades especiales de 
salud. Método: Se trata de un estudio cualitativo, donde se analizaron 134 registros en una institución filan-
trópica en un municipio de Minas Gerais y se realizaron diez entrevistas con familias de niños con necesidades 
especiales de salud. El análisis de los datos fue realizado por medio del análisis de contenido propuesto por 
Bardin. Resultados: Los resultados señalan la complejidad presente en los cuidados realizados con los niños con 
necesidades especiales de salud y fue posible identificar una sobrecarga del cuidador principal. Conclusión: Se 
evidencia la importancia de la aplicación efectiva de políticas públicas para ese grupo de niños y la necesidad de 
una consolidación de la red social y de apoyo para favorecer el acceso y utilización oportuna de los servicios y 
para mejoras en la calidad de vida de los niños y sus familias.

Palabras claves: Enfermedad crónica, salud del niño, cuidadores, enfermería familiar.

Fecha recepción: 18/05/15     Fecha aceptación: 21/01/17	  

INTRODUÇÃO

Nos últimos anos, houve uma redução na 
taxa de mortalidade infantil por doenças 
infecciosas e imunopreviníveis, devido aos 
avanços tecnológicos e a implementação de 
estratégias e ações de saúde direcionadas a 
esse quadro de morbimortalidade. Em con-
trapartida, persistem altas taxas de adoeci-
mento e morte por afecções perinatais (1).

As crianças sobreviventes frente às afec-
ções perinatais são caracterizadas por apre-
sentarem repercussões e consequências du-
rante o curso da vida e adquirirem algum 
tipo de necessidade diferenciada em relação 
a outras crianças, que são conhecidas como 
condições crônicas de saúde. Tais crianças, 
sobreviventes aos avanços tecnológicos na 
área da saúde, mudaram o perfil epidemio-
lógico da infância, com o aumento das taxas 
de morbimortalidade devido as condições 
crônicas na infância (2).

De acordo com Stein et al. (3), a condição 

crônica na infância é de base biológica, psi-
cológica ou cognitiva de longa duração que 
produzem consequências como: 1. limitações 
de função, atividade ou papel social, se com-
paradas com crianças saudáveis da mesma 
idade; 2. dependência de mecanismos com-
pensatórios e cuidados que possibilitem mi-
nimizar as limitações de função, atividades 
ou de desempenho do seu papel social e 3. 
uso de serviços acima do usual para a saúde 
e idade da criança, como médicos, psicológi-
cos, educacionais, e/ou tratamentos especiais 
em curso e acomodações modificadas em 
casa ou na escola. 

Esse perfil de morbidade contribuiu para 
o surgimento de uma clientela inédita para 
os serviços de saúde e representa um novo 
desafio para as famílias. Essas crianças são 
consideradas como clinicamente frágeis e 
socialmente vulneráveis, pois estão sujeitas a 
internações prolongadas, inúmeras reinter-
nações e aumento da complexidade diagnós-
tica (4).

A Maternal and Health Children Bureau, 
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nos Estados Unidos, define esse grupo de 
crianças como Children with Special Health 
Care Needs (CSHCN). Essa terminologia 
foi adotada na literatura internacional para 
designar as crianças com estado de saúde 
frágil e dependente de cuidados de saúde 
contínuos para assegurar sua sobrevivência 
(5). No Brasil, elas foram denominadas de 
Crianças com Necessidades Especiais de Saú-
de (CRIANES), sendo conhecidas também 
como herdeiras da tecnologia (6). 

As CRIANES caracterizam-se por apre-
sentarem condições especiais de saúde com 
demandas de cuidados contínuos, de na-
tureza temporária ou permanente, necessi-
tando de uma assistência em saúde e social 
para além dos requeridos por outras crianças 
em geral (7). No Brasil, elas foram classifica-
das de acordo com a tipologia de cuidados 
requeridos, em cinco grupos. No primeiro, 
estão incluídas as crianças com disfunção 
neuromuscular que requerem reabilitação 
psicomotora e social. No segundo, aquelas 
dependentes de tecnologia. No terceiro, es-
tão as farmacodependentes. No quarto, as 
que dependem de modificações na forma 
habitual de se cuidar, incluindo a realização 
de tarefas comuns do dia a dia. No último, as 
que apresentam duas ou mais dessas deman-
das juntas (8, 9). 

A condição crônica na infância é um as-
sunto relevante para a reflexão do processo 
de enfrentamento da família diante das re-
percussões e consequências que essa con-
dição impõe na vida da criança e de sua fa-
mília (6). Portanto, o estudo justifica-se em 
razão da complexidade e continuidade do 
cuidado presente no cotidiano das CRIANES 
e suas famílias. Isso é evidenciado pelas di-
ficuldades e sobrecarga familiar no cuidado 
domiciliar à estas crianças (6), o que mostra 
a pertinência de desenvolver uma pesquisa 
que pode revelar os desafios e as potenciali-
dades do cuidado à CRIANES no município 
cenário. Diante disso, o objetivo da pesquisa 
é analisar a vivência da família no cuidado 
domiciliar às CRIANES. 

MATERIAL E MÉTODO

Trata-se de um estudo qualitativo, no qual 
permite ter uma compreensão subjetiva e 
particular dos sujeitos, com base em uma ex-
periência concreta, vivenciada no cotidiano 
da vida, oferecendo detalhes dos contextos 
locais e momentos no tempo singular (10).

A pesquisa foi realizada no período de 
novembro de 2013 a julho de 2014 e foi di-
vidida em duas etapas. A primeira etapa foi 
realizada em uma instituição filantrópica de 
um município da região Centro Oeste de Mi-
nas Gerais, que oferece atendimento pedagó-
gico nas modalidades de educação infantil, 
educação estruturada, oficinas terapêuticas e 
também oferece atendimentos ambulatoriais 
por uma equipe multiprofissional para pes-
soas com deficiência intelectual e múltipla.

Inicialmente foi realizado o mapeamen-
to de todas as crianças atendidas pela insti-
tuição, utilizando-se um questionário ela-
borado pelas pesquisadoras, que permitiu 
identificar o perfil de morbidade das crian-
ças assistidas. Dessa forma, foram utilizados 
como fonte de informação 134 prontuários 
e coletadas informações como: naturalidade, 
sexo da criança, diagnóstico/patologia, tipo 
de parto, intercorrências gestacionais, com-
plicações neonatais e pós-neonatais, escala 
de apgar, perfil econômico, tipologia de cui-
dados requeridos pela criança e dependência 
nas atividades de vida diária.

 A análise descritiva dos dados levantados 
nesta etapa foi realizada após a tabulação em 
banco de dados utilizando o Programa SPSS 
– Statistical Package for the Social Sciences 
que, além de traçar o perfil dos usuários do 
serviço, também identificou aquelas que 
atenderiam aos critérios de inclusão. 

Os critérios de inclusão definidos para a 
segunda etapa foram crianças dependentes 
nas atividades da vida diária além do espe-
rado pela idade (higiene, alimentação e loco-
moção), que fazem parte do quinto grupo de 
classificação de tipologia de cuidados reque-

A vivência da familia no cuidado domiciliar à criança com necessidades especiais / K. Nogueira, G. Vilaça, T. Araújo, G. de Oliveira, P. Pinto
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ridos (dois ou mais tipos de dependências) 
proposto por Rezende e Cabral (8) e Fereday 
et al. (9), por permitir revelar a complexidade 
do cuidado domiciliar inerente a este perfil 
de CRIANES e as que os membros da família 
exerçam um cuidado direto a elas com idade 
superior a 18 anos e capacidade civil plena.

Dessa forma, foram identificadas trinta 
e sete CRIANES que atendiam aos critérios 
de inclusão. Em seguida, as pesquisadoras 
entraram em contato com as famílias para o 
convite de participação no estudo. Nesta fase, 
as famílias que aceitaram o convite participa-
ram de uma entrevista semiestruturada, após 
a assinatura do Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido.

 A entrevista semi-estruturada apresenta 
relativa flexibilidade, pois apresentam ques-
tionamentos pré-formulados pelos autores, 
porém permite que o entrevistado tenha li-
berdade de abordar o tema proposto sem se 
prender à pergunta estabelecida (11). 

Foram realizadas no total dez entrevistas 
com as famílias de CRIANES. A interrupção 
das entrevistas se deu mediante a saturação 
de informações dos diferentes núcleos fami-
liares. A saturação amostral tem como obje-
tivo finalizar a coleta de dados ou definir a 
quantidade de participantes que irão partici-
par da pesquisa (12, 13).

A análise dos dados qualitativos se deu 
por meio da análise de conteúdo temático 
proposta por Bardin (14). Dessa forma, as 
entrevistas foram transcritas na íntegra e, em 
seguida codificadas para que fosse garantido 
o anonimato dos participantes. Realizou-se 
primeiramente uma leitura flutuante dos 
discursos e depois uma leitura exaustiva, a 
fim de levantar as principais informações 
evidenciadas pelas famílias. Em seguida, os 
trechos dos discursos foram agrupados con-
forme a semelhança de temas permitindo a 
construção de duas categorias: Os cuidados 
especiais dispensados à criança e as reorga-
nizações familiares; a atenção à saúde e cui-
dados profissionais requeridos pelas crianças 
com necessidades especiais. Através delas foi 

realizada a interpretação dos dados com em-
basamento no referencial teórico, permitin-
do a construção de um texto de análise.

A pesquisa foi desenvolvida respeitando 
a Resolução 466/12 do Conselho Nacional 
de Saúde, garantindo as exigências previstas, 
como sigilo, anonimato e o uso do material 
exclusivo para fins científicos. O estudo foi 
aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa 
envolvendo seres humanos da Universidade 
Federal de São João Del Rei, Campus Cen-
tro Oeste, obtendo protocolo de número 
21819313.2.0000.5545.

RESULTADOS 

A análise dos 134 prontuários, permitiu des-
crever o perfil de morbidade do grupo in-
fantil atendido pela instituição e identificar 
crianças com alto grau de dependência para 
as atividades de vida diária que foram in-
cluídas na etapa das entrevistas semi-estru-
turadas. A partir dos dados, revelou-se que 
84,3% das crianças assistidas eram naturais 
do município cenário. Em relação ao sexo, 
56,7% das crianças eram do sexo masculino. 
Dentre o perfil de morbidade deste grupo 
infantil, 26,9% das crianças apresentavam 
Paralisia Cerebral Espástica, 14,2% tinham 
Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomo-
tor (ADNPM), 12,7% Síndrome de Down, 
10,4% Autismo, as demais crianças apresen-
tavam outras morbidades. Ressalta-se que 
muitas delas apresentavam mais de um tipo 
de morbidade, revelando a complexidade 
presente no cotidiano dessa clientela. 

A análise do conteúdo das entrevistas 
permite apresentar a seguir duas categorias 
empíricas: Os cuidados especiais dispensa-
dos à criança e as reorganizações familiares; 
a atenção à saúde e cuidados profissionais 
requeridos pelas crianças com necessidades 
especiais.

1.	 Os cuidados especiais dispensados à 
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criança e as reorganizações familiares.

A análise dos discursos revelou que as 
famílias passaram por momentos difíceis e 
sentimentos diversos no momento da des-
coberta da condição da criança, onde os 
sentimentos como negação, dúvida, medo, 
desespero, preocupação, mágoa, tristeza e in-
dignação estavam presentes. A análise indi-
ca que o diagnóstico da necessidade especial 
de saúde da criança pelas famílias ocorreu, 
na maioria dos casos, após o nascimento da 
criança, sendo que algumas conseguiram ob-
tê-lo imediatamente e outras só tomaram co-
nhecimento da condição crônica após alguns 
meses. Conforme pode ser identificado nos 
enunciados a seguir:

“No começo, eu tive muitas dúvidas, mas assim, 
pra poder orientar foi difícil achar uma pessoa 
pelo fato dele ter uma doença rara (A).”
“Eu sempre ficava triste, mas nunca desanima-
va. Corria lá ele estava bem, chegava ao outro 
dia ele tinha dado uma recaída, aí ficava aba-
lada (J)”.

Em virtude da necessidade especial de 
saúde, essas crianças necessitam de cuida-
dos integrais além do esperado para a idade, 
que faz com que elas se tornem totalmente 
dependentes de um cuidador para as ativida-
des de vida diária. Observou-se que elas não 
conseguem se alimentar sozinhas; não con-
seguem se locomover; dependem de alguém 
para realizar os cuidados de higiene; são de-
pendentes de medicamentos; equipamentos, 
como cadeiras de rodas, órteses, sonda gás-
trica, parapodium e aspirador; e além disso, 
necessitam de uma terapêutica de reabilita-
ção constante. O que pode ser evidenciado 
nos seguintes enunciados:

“Ela tem uma sonda gástrica, mas ela usou 
muito tempo a nasoentérica (I).”

O cuidador principal, que durante as en-
trevistas foi evidente ser a mãe, altera sua 

rotina para cuidar da criança e na maioria 
das vezes é obrigada a abandonar o trabalho 
e outras atividades da sua vida diária para 
se dedicar exclusivamente aos cuidados à 
criança. Isto permite inferir que há uma so-
brecarga gerada em torno desta mãe frente à 
complexidade de tarefas que é demandada a 
ela. Durante os relatos, percebe-se que além 
dos cuidados com a criança com necessidade 
especial, o cuidador principal é responsável 
por cuidar da casa e dos outros filhos. Esta 
análise sinaliza que este contexto exaustivo 
gera prejuízos para a sua qualidade de vida:

“Eu tenho que ficar o tempo todo com ela, então 
não dá pra trabalhar, não dá pra estudar, não 
dá pra fazer nada nesse sentido. É uma criança 
especial, então exige muito cuidado, acho que 
não tem um lado fácil, porque você tem que tá 
ali 24 horas e ela é totalmente dependente de 
mim, pra tudo (I)”.

Apesar do relato de sobrecarga nos cui-
dados prestados às crianças com condições 
crônicas, existe uma predominância de famí-
lias que relatam não haver diferença na ma-
neira de se relacionar entre as CRIANES e os 
irmãos, ou outras crianças em geral, porém, 
uma família contradiz essa afirmativa:

“Eu não vejo diferença do meu filho para outras 
crianças não. E o cuidado assim, é só um pouco 
mais lento (A)”.
“Tem, a diferença tem, né?! Nossa, é muita dife-
rença, em tudo (B)”.

Outro aspecto evidenciado na análise diz 
respeito à renda familiar, que também sofre 
alterações devido ao abandono do emprego 
de um membro da família e devido ao au-
mento de gastos com a criança que requer 
atendimentos em saúde e medicamentos 
contínuos para a sua reabilitação. Entretanto, 
em alguns momentos, as famílias conseguem 
os equipamentos necessários ao recorrerem 
à judicialização para sua obtenção. Isto se 
mostra evidente nos seguintes discursos:
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“Compramos tudo que precisa pra ele, tutor, ca-
deira, colar, medicamento (B)”.
“Pela prefeitura e pelo Estado a gente teve que 
entrar no judiciário pra poder conseguir (D)”.

A análise das entrevistas sinaliza que há 
necessidade de alterações na estrutura física 
do domicílio para facilitar a acessibilidade 
da criança. Algumas famílias percebem a im-
portância da reestruturação da casa, contu-
do, a falta de recursos financeiros dificulta a 
realização dessas mudanças em alguns casos. 
Em contrapartida, em uma das entrevistas 
identificamos que não adaptar o domicí-
lio é compreendido, pela cuidadora, como 
uma forma de promover a independência e a 
adaptação da criança no domicílio diante da 
sua necessidade especial de saúde, visto que 
ele poderá sentir dificuldade de acessibilida-
de ao se deslocar do seu domicílio:

“Eu e o pai dele, a gente pensa da seguinte for-
ma: se a gente adaptar tanto a nossa casa, o 
mundo não vai adaptar por causa dele, ele que 
tem que adaptar (...) ele tem a visão bem bai-
xa, então a gente pretende colocar rampa onde 
tem escada, essas coisas a gente pretende facili-
tar pra ele, mas assim nem tanto sabe. A gente 
não pode mudar tanta coisa porque ele precisar 
criar uma independência, porque não adianta 
ele ter tudo fácil aqui dentro e na hora que ele 
sair ele não conseguir, então a gente não modi-
ficou tanta coisa não (A)”.

Apesar de todas as dificuldades vivencia-
das pelas famílias no cuidado às CRIANES, 
identifica-se nos discursos que com o passar 
do tempo há uma adaptação da família em 
relação aos cuidados rotineiros e o compar-
tilhamento dos conhecimentos adquiridos 
nessa vivência com outras pessoas:

“Eu estou chegando à conclusão que com eu li-
dar com ele no dia a dia, eu que estou ensinan-
do, até para as pessoas que estão trabalhando 
com ele na escola (G)”.

A análise revelou que as famílias buscam 
através da espiritualidade, força e esperança 
para amenizar os desafios vivenciados, cren-
do que a fé ajudará na evolução do prognós-
tico da criança. Também revela que a expe-
riência de conviver com uma criança com 
necessidade especial de saúde contribui de 
forma positiva para o crescimento pessoal 
dos cuidadores:

“Eu tenho muita esperança, muita fé em Deus, 
que eu vou ver ele ainda fazendo muitas coisas 
que hoje mesmo ele já me mostra a diferença 
(J)”.

2.	 A atenção à saúde e cuidados profissio-
nais requeridos pelas crianças com ne-
cessidades especiais

A análise revela que o cotidiano de cuida-
dos com a criança é complexa, visto que além 
dos cuidados integrais realizados no domicí-
lio, a criança necessita de cuidados realizados 
por uma equipe multiprofissional, que é de-
senvolvido com atendimentos realizados pe-
los profissionais do serviço cenário deste es-
tudo. Essa instituição conta com uma equipe 
multidisciplinar para favorecer o desenvol-
vimento dessas crianças e orientar as famí-
lias. Foi possível perceber através da análise 
dos discursos, que além do apoio recebido 
por este serviço, três famílias contam com 
atendimentos particulares de fisioterapia, 
recebendo visitas domiciliares e assistência 
domiciliar quando necessário. Apenas uma 
família relata contar com o apoio da atenção 
primária em saúde (APS), as outras famílias 
relatam que não recebem um atendimento 
resolutivo na APS, por isso não o procuram 
mais. Isso revela uma fragilidade na atenção 
a estas crianças pela APS, e uma dificuldade 
de acesso ao SUS, visto que apenas uma fa-
mília relatou a participação deste serviço no 
cuidado a CRIANES: 

“A rotina é bem corrida né, tem que cumprir 
horário na instituição, eu saio com ele todos os 
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dias para a terapia né, todos os dias, de segunda 
à sexta (H)”.
“Não precisa ir mais ao posto de saúde, eles vem 
aqui, tá até do lado de casa, pertinho, eles vem 
direto quando precisa, também é só comunicar 
lá e eles vem dar assistência (J)”.

A análise das entrevistas evidenciou que 
todas as cuidadores realizam estimulações 
do desenvolvimento neuropsicomotor da 
criança no domicílio e a maioria das famílias 
reconhece a importância da estimulação na 
vida dessas crianças, demonstrando através 
de comparações, o que a criança não fazia 
antes e o que começou a fazer após as esti-
mulações. Porém, as famílias encontram di-
ficuldades na realização dos procedimentos, 
na adaptação dos cuidados no domicílio e na 
compreensão das orientações, visto que as 
CRIANES demandam cuidados que fazem 
parte do campo do saber e prática dos profis-
sionais da saúde, este achado pode ser identi-
ficado nos enunciados a seguir:

“De alguns meses atrás até agora, ele já me dá 
um sorriso, ele entende, você conversa perto 
dele, ele te ouve, ele ri, coisa que ele não fazia 
(J)”.
“Pra mim é uma coisa muito dolorosa, uma 
mãe pegar e colocar uma coisa ali dentro do na-
riz, sabendo que é desagradável, só que sabendo 
que é pro bem dele mesmo (F).”

DISCUSSÃO E CONCLUSÃO

A análise dos dados permite inferir que a 
descoberta da condição crônica de saúde 
na infância pela família é uma situação que 
provoca mudanças profundas na convivên-
cia e causa alterações nas relações intrafami-
liares, marcadas por sentimentos de medo, 
insegurança e comportamentos diversos, o 
que também foi verificado em outros estu-
dos (15, 16). A família passa por períodos de 
adaptação, em razão da demanda de cuida-

dos especiais que estas crianças necessitam 
e desencadeia uma desorganização inicial 
intensa em sua rotina (16). Porém, com o 
passar do tempo, os familiares adquirem ex-
periência de como lidar com as limitações da 
criança no seu dia a dia, o que contribui para 
a reorganização das tarefas desenvolvidas no 
cuidado.

Os resultados permitiram visualizar a di-
ficuldade presente nos cuidados realizados 
com a CRIANES, pelo fato de muitas vezes 
exigirem habilidades que são adquiridas 
com a prática vivenciada. Os cuidadores en-
frentam diferentes demandas de tarefas, que 
envolvem até mesmo cuidados de enferma-
gem, os quais a família precisa incorporar ao 
seu cotidiano de cuidar, para além daqueles 
pertinentes às crianças em geral. Nishimoto 
e Duarte (17) revelam em seu estudo que o 
enfermeiro envolvido no cuidado a essas 
CRIANES deve traçar estratégias para facili-
tar o cuidado desenvolvido no domicílio pe-
las famílias, promovendo uma assistência de 
qualidade em prol dessas crianças. O estudo 
realizado por Neves et al. (18) evidencia os 
cuidados e habilidades que são desenvolvidos 
no cotidiano das CRIANES, como por exem-
plo, na alimentação de uma criança que pos-
sui sonda gástrica e na locomoção de uma 
criança usuária de cadeira de rodas, onde há 
necessidade dos familiares cuidadores supe-
rarem os desafios da acessibilidade e mobi-
lidade. Portanto, segundo Elias e Murphy, 
otimizar a saúde da criança e minimizar as 
internações recorrentes ou prolongadas é o 
principal objetivo dos cuidados de saúde em 
casa (19).

A necessidade especial de saúde da criança 
gera, portanto, um acúmulo de tarefas sobre 
os principais cuidadores, que na maioria das 
vezes é a mãe, seguida por outras mulheres da 
família (18, 20). A análise dos dados permitiu 
compreender que o cuidador principal, mui-
tas vezes, fica sobrecarregado devido à dedi-
cação exclusiva para com a CRIANES, além 
de ser responsável pelas funções domésticas e 
o cuidado com os outros filhos, o que limita 
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suas atividades sociais e interfere na atenção 
voltada para com os outros membros da fa-
mília. Castro e Piccinini (21) afirmam que ao 
acompanhar o filho doente, a mãe se distan-
cia dos outros membros da família, tornando 
uma experiência desestruturante para todos 
os membros e um momento de rompimento 
dos laços familiares. Dessa forma, é impor-
tante oferecer oportunidades de atualizar 
e ampliar as habilidades necessárias para o 
cuidado domiciliar das CRIANES para ou-
tros membros da família, como os avós (19).

Além disso, o abandono do emprego pelo 
cuidador principal tornou-se evidente du-
rante os depoimentos, considerando a de-
pendência total da criança no cotidiano. O 
abandono do vínculo empregatício desenca-
deia uma série de frustações e preocupações 
aos membros da família, pois acaba gerando 
alterações na renda familiar. Um estudo rea-
lizado por Looman et al. demonstra que as 
condições de saúde das CRIANES aumentam 
as despesas médicas aproximadamente duas 
a três vezes mais do que quando comparadas 
de crianças sem limitações funcionais. Com 
isso, as demandas são significativamente 
maiores sobre o tempo e as finanças de suas 
famílias (22). Estudos mostram que muitas 
vezes as mães assumem a responsabilidade 
pela adequação das suas atividades com as 
necessidades de seus filhos, cabendo à elas a 
desistência do emprego para melhor atender 
às demandas da criança doente. Essa modifi-
cação na dinâmica familiar provoca redução 
do orçamento, podendo elevar os níveis de 
estresse no relacionamento da família (23). 

Sabe-se que as crianças com necessidades 
especiais de saúde necessitam de uma reabi-
litação terapêutica dinâmica, essencial para 
o seu desenvolvimento neuropsicomotor. 
Os discursos permitiram compreender que 
as crianças participantes do estudo recebem 
acompanhamento terapêutico de uma insti-
tuição voltada pra este tipo de clientela, que 
é a instituição coparticipante desta pesquisa. 
Esse apoio recebido pelas famílias contribui 
para a reabilitação da criança e é fonte de 

orientação das famílias no que se diz respeito 
às necessidades especiais da criança. As famí-
lias contam ainda com atendimentos domi-
ciliares e/ou outros serviços particulares, que 
complementam a terapêutica e contribuem 
para um melhor desenvolvimento da criança.

Estudos mostram que a condição crônica 
exige tratamento de uma equipe multidisci-
plinar ao longo da vida, que precisa ser ini-
ciado de forma precoce e contínua, reque-
rendo serviços especializados que garantam 
assistência qualificada. Porém, Figueiredo et 
al. apresentam que a equipe de saúde se mos-
tra despreparada para lidar com a família de 
crianças com necessidades especiais (24). O 
estudo de Tavares (25) revelou que devido 
a deficiência na oferta e gestão dos serviços 
de saúde acontece a interrupção ou o atraso 
do acompanhamento das crianças. A Políti-
ca Nacional de Saúde da pessoa portadora 
de deficiência estabelece como competência 
do Sistema Único de Saúde (SUS) viabilizar 
a integralidade da atenção aos portadores de 
deficiência, propiciando acesso às ações de 
saúde específicas da condição, inclusive con-
cessão de órteses e próteses, além das ações 
voltadas às doenças e agravos comuns à in-
fância (26).

Os discursos apontaram que apenas uma 
família recebe assistência da atenção primária 
de saúde, o que permite pressupor que exis-
tem fragilidades na rede de atenção no con-
texto do SUS e nas políticas públicas voltadas 
para esse grupo infantil. Uma pesquisa rea-
lizada no Brasil, revela que as famílias apre-
sentam dificuldades de acesso aos serviços de 
saúde (27). Outro estudo realizado no sul do 
Brasil apontou que os familiares cuidadores 
ao buscarem os serviços de atendimento pri-
mário de saúde, se deparam com um sistema 
que não é resolutivo, e frequentemente esses 
familiares são encaminhados para o domi-
cílio sem resposta às suas necessidades (28). 
Nóbrega afirma que, o relacionamento entre 
a equipe que atua na Estratégia de Saúde da 
família (ESF) e as mães não é sempre carac-
terizado por acolhimento, acessibilidade e 
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satisfação e as famílias demonstraram insa-
tisfação com o atendimento dos profissionais 
de saúde da ESF, repercutindo negativamente 
na formação de vínculo e na atenção à crian-
ça com necessidade especial de saúde (29).

Pode-se perceber que grande parte das 
famílias busca apoio para o enfrentamento 
dos desafios vivenciados no âmbito espiri-
tual. Estudos mostram que a crença em algo 
maior é importante uma vez que possibilita 
aos indivíduos o enfrentamento de situações 
adversas e a superação de sentimentos nega-
tivos gerados no curso da doença. Dessa for-
ma, a espiritualidade tem contribuído para 
a melhora do estado emocional por trazer 
esperança, perdão, altruísmo e amor (16). O 
estudo permite inferir que as famílias encon-
tram significados nas crenças religiosas para 
amenizarem o sofrimento e enfrentarem a 
condição crônica do filho com serenidade e 
segurança.

Pode-se concluir que com a descoberta 
da necessidade especial da criança, os cuida-
dores passam a ter uma vida social restrita, 
em decorrência da necessidade de atenção 
integral e cuidados complexos exigidos pelas 
CRIANES, gerando assim mudanças na roti-
na do núcleo familiar. O processo de adapta-
ção vivenciado pela família é permeado, na 
maioria das vezes por sentimentos negativos, 
que são amenizados pela busca do apoio na 
espiritualidade para superação dos desafios 
enfrentados. 

Muitos dos cuidadores abandonam o em-
prego e consequentemente tem um déficit na 
renda familiar, que se reforça devido à aqui-
sição de medicamentos, materiais e equipa-
mentos de saúde que nem sempre são adqui-
ridos pelo Sistema Único de Saúde. Outra 
evidência foi a fragilidade no atendimento 
domiciliar pela atenção primária em saúde, 
que se faz importante fonte de apoio para as 
famílias no cuidado domiciliar às CRIANES. 
Dessa forma percebe-se a necessidade do 
acolhimento humanizado, resolutividade e a 
criação de vínculos entre a família e a equipe 
de saúde para que se tenha uma assistência 

adequada a essas crianças, favorecendo aten-
ção oportuna às mesmas.

Assim, pode-se concluir que o enfermei-
ro deve desempenhar um importante papel 
frente às ações direcionadas às CRIANES, 
visto que ele atua como articulador de toda 
a equipe de saúde, estando devidamente pre-
parado e capacitado para atuar de maneira 
resolutiva nas dificuldades e problemas en-
frentados pelas famílias e CRIANES.

Nesse sentido, evidencia-se a importância 
da efetivação de políticas públicas e a evolu-
ção de práticas de saúde, como a implemen-
tação de um modelo de atenção direcionado 
às CRIANES, educação permanente para os 
profissionais de saúde e uma formação pro-
fissional adequada para atender de maneira 
resolutiva as demandas e necessidades de 
saúde/doença desse grupo infantil. Além da 
necessidade de uma consolidação de uma 
rede de apoio efetiva, a fim de minimizar a 
sobrecarga da família.
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