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RESUMO

O presente trabalho procura entender sobre 0 que se tem produzido sobre a percepcao das
familias com criangas com deficiéncia quanto ao acolhimento nas unidades bésicas de salde.
O objetivo geral é descrever caracteristicas de estudos cientificos dos ultimos 10 anos,
publicados em periddicos nacionais, que abordam a tematica. E compreender como o tema
tem sido vinculado a préatica da equipe de enfermagem na atencdo basica, e como tem sido
explorado no @mbito da enfermagem brasileira. Trata se de uma revisdo de literatura. Espera-
se como resultados inserir a familia na atencdo primaria a saude e acolhe-la como um todo
ndo se esquecendo de suas particularidades, medos e anseios para lidar com a chegada do
filho com diagnostico de deficiéncia e que a equipe de enfermagem possa desempenhar seu
papel de forma humanizada.
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ABSTRACT

The present work seeks to understand what has been produced about the perception of
families with children with disabilities regarding the reception in the basic health units. The
general objective is to describe characteristics of scientific studies of the last 10 years,
published in national journals, that approach the theme. And understand how the theme has
been linked to the nursing team practice in basic care, and how it has been explored in the
scope of Brazilian nursing. This is a literature review. It is hoped as a result to insert the
family in primary health care and welcomes it as a whole not forgetting its peculiarities, fears
and yearnings to deal with the arrival of the child with a diagnosis of disability and that the
nursing team can play its role in a humanized way.
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INTRODUCAO

O direito a saude foi reconhecido internacionalmente em 1948, quando dada
aprovacdo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos pela Organizagdo das NagOes
Unidas (ONU). Na Conferencia Internacional sobre cuidados primarios a saude, realizada em
1978, a Declaracdo de Alma- Ata, reafirmou a salde como um direito humano Universal
(MITRE; ANDRADE; COTTA, 2012).

Assim, o Sistema Unico de Saude (SUS) foi instituido no Brasil pela Constituicdo
Federal de 1988, apds um processo historico de lutas organizadas em torno do movimento da
Reforma Sanitéria, sintetizado pela defesa de que saude é direito de todos e dever do Estado.
Desde entdo, o SUS vem em busca de implementar principios como: universalidade do
acesso, equidade e integralidade da atencdo a salde, descentralizagdo da gestdo setorial,
reorganizacdo e hierarquizacdo da rede de servicos e participacdo popular com papel de
controle social (CAVALCANTE FILHO, 2009).

O SUS tem passado por uma progressiva expansdo da cobertura populacional, em
programas de atencdo a salde, a0 mesmo em que se mantém a hegemonia do modelo
biomédico. A partir da década de 90 notou-se que com a expansdo da rede de atencéo bésica,
estimuladas pela criacdo dos Programas de Saude da Familia (PSFs), hoje Estratégia de Saude
da Familia (ESFs) (CAMPQS, 2007).

As Estratégias de Saude da Familia (ESF) buscam romper com os paradigmas
cristalizados e incorporam novo pensar e agir na perspectiva de mudancga e conversdo do
modelo assistencial. Considerando o cuidado como principio da integralidade e do usuario
como protagonista de seu processo saude-doenca, torando a assisténcia mais humanizada
(Ayres, 2004).

Em 2003, foi entdo realizada a XIlI Conferéncia Nacional de Salde, que retoma o
debate em torno da universalidade, acesso, acolhimento aos usuarios e valorizacdo dos
trabalhadores (BRASIL, 2004). Segundo Gomes (2005), foi lancada nesse mesmo ano a
Politica Nacional de Humanizacao (PNH), a qual veio afirmar a dissociabilidade entre atencédo
e gestdo dos processos de producdo de saude, assegurando a inclusdao dos usuérios,
trabalhadores e gestdo nos servigos de saude; impulsionando a¢des para disparar processos no
plano das politicas publicas, visando transformacGes nos modelos de atencdo e gestdo de
saude vigentes.

A Politica Nacional de Satde (PNH), denominada Humaniza SUS foi desenvolvida de
modo a qualificar o SUS e estabelecer suas diretrizes (BRASIL, 2006). Essa politica foi em
resposta as evidéncias do despreparo dos profissionais de salde para lidar com a dimenséo
subjetiva do cuidado, juntamente com a persisténcia dos modelos centralizados e verticais que
desapropriam o trabalhador de seu processo de trabalho (BRASIL, 2006).

Heckert et al. (2009) definem humanizagdo como tratar com respeito, carinho, amor,
educacéo, empatia, capacidade de se colocar no lugar do outro e aceita-lo; acolhe-lo, dialogo;
tolerancia e aceitar as diferencas, em suma resgatar a compreensao humana nas préaticas de
salde.

Para Faiman et al. (2003), o processo de humanizagdo implica em uma transformagéo
da cultura assistencial, a fim de que sejam valorizados os aspectos subjetivos, histéricos e
culturais ndo s6 dos usuarios, como também dos profissionais visando melhorias nas
condigdes de trabalho e qualidade do atendimento.



A humanizacdo representa melhoria da capacidade dialégica entre sujeitos,
acolhimento resolutivo, participacdo no SUS, corresponsabilidade, cogestdo, inclusdo, ética,
oposicdo a violéncia, seja ela de qualquer natureza, ndo discriminacdo, qualidade como
alianca entre o uso de altas tecnologias, o cuidado e bom relacionamento na assisténcia e
oferecimento de melhores condigdes de trabalho (DESLANDES, 2004).

Fortes e Martins (2000) comparam humanizacdo com relacionamento, ou seja,
reconhecer 0 usuario que busca os servicos de saide, como sujeito de direitos, observando-o
em sua individualidade, especificacdo, ampliando assim as possibilidades para que possa
exercer sua autonomia.

Na atencdo a Humanizagdo Hospitalar em referéncia ao acolhimento e a assisténcia da
equipe de enfermagem o ato omisso de humanizacdo nos servicos oferecidos prodigaliza a
integracdo profissional de salde-sujeito, circunstancia na qual é bastante apreciada pelo
paciente. E relevante que o trabalhador tenha o entendimento que o acolhimento ndo se
resume em uma simples triagem, mas que seja uma ferramenta que ndo pressupde, hora nem
profissional especifico para utiliza-la, mas que tenha uma percep¢éo integral do que € acolher
(BRASIL, 2006).

Segundo Brasil (2011), o acolhimento € um processo constitutivo das praticas de
producdo e promogdo de saude que implica responsabilizacdo do profissional pelo usuério,
ouvindo sua queixa, considerando suas preocupacdes e angustias continuando com a mesma
autora, ou seja, fazendo uso da escuta uma ferramenta propiciando uma escuta qualificada que
possibilite analisar a demanda e, colocando os limites necessarios, garantir atencdo integral,
resolutiva e responsavel por meio da articulacdo das redes internas dos servi¢os e redes
externas com outros servicos de salde para a continuidade da assisténcia, quando necessario.

Pinheiro e Mattos (2004) menciona que o0 acolhimento tem como objetivo
proporcionar uma gama de atividades que buscam desenvolver a capacidade individual e
coletiva dos trabalhadores, identificando e responsabilizando suas acdes.

A deficiéncia passou a ser compreendida como parte ou expressdo de uma condicdo de
salde, mas ndo indica necessariamente a presenca de uma doenga ou que 0 sujeito deva ser
considerado doente (BRASIL, 2013). As criancas com necessidades especiais sdo, muitas
vezes, isoladas do contato com outras criangas e da sociedade, tendo suas interagdes restritas a
relacdo com o adulto cuidador. Isto ocorre por falta de orientacdo adequada aos familiares
sobre 0 modo como devem lidar com a deficiéncia e inserir o portador na sociedade
(MENDONCA, 2013).

Denominam-se Criangcas com Necessidades Especiais de Saude aquelas que
apresentam condicdes especiais de saide com demandas de cuidados continuos, sejam eles de
natureza temporaria ou permanente, e que necessitam dos servigos de salde e sociais para
além dos requeridos por outras criancas em geral (MENDONCA, 2013).

Ter alguma deficiéncia aumenta o custo de vida em cerca de um tergo da renda, em
média. Completar a escola primaria também ¢é um desafio maior para as criancas com
deficiéncia: enquanto 60% dessas criangas completam essa etapa dos estudos nos paises
desenvolvidos, apenas 45% (meninos) e 32% (meninas) completam o ensino primario nos
paises em desenvolvimento (IBGE, 2010).

Entende-se que o cuidado em enfermagem precisa estar articulado ao cuidado familiar,
valorizando seus potenciais no cuidado, amparando-a em seus limites, por meio de vinculo e
respostas resolutivas as suas necessidades, seja para manter, seja recuperar a salde de seus
membros (BELLATO; ARAUJO; SILVA, 2013).



Cabe salientar que estas necessidades podem ser antevistas e prevenidas, por meio do
acolhimento de suas dividas e anseios e, ainda, da valorizagdo dos potenciais dos cuidados da
prépria familia. Com o passar dos tempos, o conceito relativo a essa populacdo tem evoluido,
acompanhando, de uma forma ou de outra, as mudancas ocorridas na sociedade e as préprias
conquistas alcancadas pelas pessoas portadoras de deficiéncia (GOMES, 2005).

A pessoa com deficiéncia, como qualquer ser humano, tem suas caracteristicas
individuais, potencialidades e necessidades o que acontece, muitas vezes, é que ao se deparar
com uma pessoa com deficiéncia nos servicos de salde, os profissionais pressupdem,
imbuidos de valores pré-estabelecidos, que ela precisa ser encaminhada para um “lugar
especializado, onde saibam lidar com sua deficiéncia”. Deixa-se de olhar para a pessoa e foca-
se na deficiéncia. Esquece-se que suas necessidades basicas sdo comuns, tais como vacinagéo,
consultas, pré-natal, planejamento familiar, puericultura e satde bucal (BRASIL, 2008).

Solla (2005) declara que a incluséo de criangas com deficiéncia na educacéo infantil
tem se ampliado nos Gltimos anos e a pré-escola para as criancas a partir de quatro anos sera
obrigatdria em 2016. Este processo aponta a necessidade de capacitacdo de professores desta
etapa educacional para atender as necessidades das criangas com deficiéncia.

Ja a Lei n.° 7.853/89 (art. 2° Inciso 1), que dispde sobre o apoio as pessoas portadoras
de deficiéncias e a sua integracdo social, no que se refere a saude, atribui ao setor a promocéo
de acOes preventivas; a criacdo de uma rede de servigcos especializados em reabilitacdo e
habilitacdo; a garantia de acesso aos estabelecimentos de saude e do adequado tratamento no
seu interior, segundo normas técnicas e padrdes apropriados; a garantia de atendimento
domiciliar de saude ao deficiente grave ndo internado; e o desenvolvimento de programas de
salde voltados para as pessoas portadoras de deficiéncias, desenvolvidos com a participacao
da sociedade (BRASIL, 1989).

Um marco nesta tematica € a década de 60, em cujo periodo tem inicio o processo de
formulagdo de um conceito de deficiéncia, no qual é refletida:

Estreita relacdo existente entre as limitagdes que experimentam as pessoas
portadoras de deficiéncias, a concepcédo e a estrutura do meio ambiente e a
atitude da populagdo em geral com relacéo a questdo (CORDE, 1996).

A classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID),
elaborada pela Organizagdo Mundial da Satde (OMS), em 1989, define deficiéncia como toda
perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicologica, fisiologica ou anatémica; a
incapacidade como toda restricdo ou falta — devida a uma deficiéncia, da capacidade de
realizar uma atividade na forma ou medida em que se considera normal para um ser humano;
e a desvantagem como uma situacdo prejudicial para um determinado sujeito em
consequéncia de uma deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou impede o desempenho
de um papel, que é normal em seu caso, em funcéo da idade, do género e dos fatores sociais e
culturais (BRASIL, 1989).

A saude das familias h4 tempos tem constituido preocupacdo da enfermagem, mas
cuida-las configura-se uma tarefa desafiadora, dada a multiplicidade e complexidade dos
determinantes envolvidos e a limitacdo dos sistemas formais de assisténcia em atender as
necessidades de salde das pessoas €, por conseguinte, suas familias. Como profissionais de
enfermagem, salientamos a proximidade que temos com as pessoas e suas familias a partir do
cuidado como objeto central de nossa profissdo (GERHARDT et al.,2010).

A primeira manifestagdo em relacdo aos direitos da Crianca deu-se em 1924, com a
Declaragéo de Genebra sobre os Direitos da Crianca, mas, de forma efetiva, ocorreu em 20 de



novembro de 1959, pela Assembleia Geral das NacGes Unidas, com a elaboracdo da
Declarag@o Universal dos Direitos da Crianca (CURY, 2002).

Araujo (1997) acredita que o que define a pessoa portadora de deficiéncia nao é a falta
de um membro nem a visdo ou audigédo reduzidas. O que caracteriza a pessoa portadora de
deficiéncia € a dificuldade de se relacionar, de se integrar na sociedade. O grau de dificuldade
para a integracao social é que definird quem é ou nédo portador de deficiéncia.

A Declaracdo dos Direitos das Pessoas Deficientes também conceituou pessoa
portadora de deficiéncia:

O termo ‘pessoas deficientes’ refere-se a qualquer pessoa incapaz de
assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida
individual ou social normal, em decorréncia de uma deficiéncia, congénita
ou ndo, em suas capacidades fisicas ou mentais (BRASIL, 2008, p.71).

No Brasil, o Decreto n°® 914/1993 considerou em seu artigo 3° que a pessoa portadora
de deficiéncia é aquela que apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua
estrutura ou funcdo psicologica, fisioldégica ou anatdbmica, que gerem incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padréo considerado normal para o ser humano. A crianga
portadora de deficiéncia, enquadrando-se em todos esses conceitos merece primordial
atencdo, pois, qualquer crianca tem suas atividades limitadas a supervisdo e dependéncia de
um responsavel, muito mais dependente é aquela portadora de necessidades especiais, pelo
que sua protecdo e a protecdo de seus direitos sdo oportunamente pré-selecionados pela
legislacéo brasileira (CURY, 2005).

De acordo com Franco et al.(2003 p. 37-54) o acolhimento modifica radicalmente o
processo de trabalho, em especial dos profissionais ndo médicos que realizam assisténcia,
visto que a organizacdo do servigo passa a ter a “equipe de acolhimento” como central no
atendimento aos usudarios. Abre se, supostamente, a possibilidade para que esses profissionais
lancem mao de todas as tecnologias de sua “caixa de ferramentas™ para receber, escutar e
solucionar problemas de saude trazidos pelos usuarios.

Para Marques e Lima (2007), o enfermeiro, por todas as suas peculiaridades da
profissdo, € um dos profissionais da salide que esta mais proximo dos usuérios, o que faz com
que desempenhe um papel central no processo de acolhimento e atuacdo na avaliacdo e
classificacdo de risco, reconhecendo e atuando sobre as reais necessidades dos usuarios.

O acolher inicia-se no primeiro instante de um contato entre pessoas, é a aten¢do, o
ouvir, enfim, é uma relacdo de respeito mutua, necessaria ao desenvolvimento do trabalho,
gue vai aos poucos, organizando uma sociedade menos individualista e mais passivel de
mudangas, de acordo com a necessidade do outro (BRASIL, 2008).

O acolhimento possibilita a captacdo das necessidades de saude manifestadas pelo
usuario e dispara imediatamente na instituicdo um processo de trabalho concretizado em
acbes que respondam as necessidades captadas. O acolhimento € o terceiro principio
norteador da Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianca e Reducdo da
Mortalidade Infantil do Ministério da Salde, evidenciando a necessidade de acolher bem toda
e qualquer demanda sem distingdo (BRASIL, 2008).

A esse respeito chama a atencdo para o fato de que ndo é o bastante agendar a
consulta, realizar um determinado procedimento técnico, perguntar sobre a queixa e orientar.
E preciso mais, a qualidade do atendimento ao usuério implica em comunicar disponibilidade
e interesse, demonstrar compreensdo e ajuda-lo a descobrir alternativas para seu problema
(CAMELO et al.,2000).



A problematica que conduziu este estudo foi: O que se tem produzido em pesquisa
sobre a percepcdo das familias com criancas com necessidades especiais quanto o
acolhimento da equipe de enfermagem nas unidades basicas de satude?

O objetivo geral foi descrever caracteristicas de estudos cientificos dos ultimos 10
anos, publicados em periddicos nacionais, que abordam a percepcdo das familias com
criangas com deficiéncia sobre acolhimento da equipe de enfermagem nas unidades bésicas de
salude. Além de compreender como o tema tem sido vinculado a pratica da equipe de
enfermagem na atengdo bésica, e como tem sido explorado no ambito da enfermagem
brasileira.

METODOLOGIA

Refere-se a um estudo de revisdo literaria sistematica, acerca da percepcao das
familias com criangas com deficiéncia sobre o acolhimento da equipe de enfermagem nas
unidades basicas de saude. As etapas do presente estudo foram as seguintes: delimitar os
objetivos da revisdo sistematica; selecionar a amostra; demarcar os critérios de inclusao e
exclusdo de artigos; definir as informacdes a serem extraidas dos artigos selecionados;
analisar os resultados e discussdao dos achados. Os principais objetivos desta revisao
sistematica € analisar os estudos empiricos a partir da tematica: familias com criancas com
deficiéncia, analisar os tipos de vivéncias incluidas nos estudos empiricos, investigar quais as
regibes do pais em que ha mais publicacdes produzidas sobre percepcdo das familias com
criangas com deficiéncia sobre o acolhimento da equipe de enfermagem nas unidades basicas
de salde e analisar os anos de publicacbes que hd mais estudos produzidos sobre essa
tematica.

A revisdo sistematica norteou-se em artigos indexados em trés bases de dados: Lilacs,
Medline e Scielo, nas versées ampliadas. Estas foram selecionadas devido a relevancia para a
psicologia e para educacdo. Para tanto, foram utilizadas as seguintes palavras-chaves:
“familia” combinada com “criangas com deficiéncia”’, “familia” combinada com
acolhimento”, “deficiéncia” combinada com “enfermagem” visto que, os termos citados
anteriormente foram selecionados devido o interesse a partir da literatura cientifica em
abordar a tematica familia em relacéo as criancas com deficiéncia.

As consultas as bases de dados foram efetuadas no periodo de margo a junho de 2017
e foi limitada a amostra publicada em formato de artigo. Inicialmente foi realizado um
levantamento dos artigos por meio da leitura dos resumos. Posteriormente, delimitou-se os
critérios de inclusdo e de exclusdo do estudo.

Os critérios de incluséo foram: a) estar publicado nas bases de dados selecionadas em
formato de artigos; b) ser do idioma portugués e espanhol; c) ter sido publicado entre janeiro
de 2007 a junho 2017.

Os critérios de exclusdo foram: a) estudos ndo disponiveis na integra; b) artigos
repetidos nas bases de dados selecionadas; ¢) publicagdes de carater tedrico e/ou reflexivo
(ndo empirico); e d) ndo ter relevancia para os objetivos do estudo. Apés a especificagdo dos
critérios, os artigos selecionados foram recuperados na integra e classificados nas seguintes
dimensdes de andlise: a) base de dados; b) titulo do artigo; c) autores; d) ano de publicacéo; €)
tipo de estudo; f) local/regido de realizacdo do estudo; resultados; discussdo e concluséo.
Deve-se salientar que as bases de dados consultadas nesse estudo se limitaram a Lilacs,
Medline e Scielo. Contudo, foram selecionados somente artigos. Sendo assim, mais estudos



poderiam ser encontrados se fossem aumentadas as bases de dados e os tipos de trabalhos
selecionados.

A pesquisa literaria € desenvolvida por meio de materiais disponibilizados ja
elaborados, sendo realizada principalmente por meio da analise de livros e artigos que
possuem veracidade e comprovacdo cientifica. Muitos estudos necessitam parcialmente deste
tipo de pesquisa, porém alguns sdo realizados exclusivamente de fontes bibliograficas,
possibilitando ao pesquisador uma cobertura ampla de fendbmenos a serem a analisados (GIL,
2002).

Para Luna (1997), a revisdo literaria em um trabalho de pesquisa pode ser realizada
com os seguintes objetivos: determinacdo do “estado da arte”: o pesquisador procura mostrar
através da literatura ja publicada o que ja sabe sobre o tema, quais as lacunas existentes e
onde se encontram 0s principais entraves tedricos ou metodoldgicos;

Segundo Lakatos e Marconi (2010) a revisdo literdria € indispensavel para a
delimitacdo do problema em um projeto de pesquisa e para obter uma ideia precisa sobre o
estado atual dos conhecimentos sobre um tema, sobre suas lacunas e sobre a contribuicdo da
investigacgdo para o desenvolvimento do conhecimento.

RESULTADOS E DISCUSSOES

O quadro 1 apresenta a quantidade de artigos encontrados nas bases de dados (Lilacs,
Medline e Scielo), utilizando as palavras-chave (familias; criangas com deficiéncia;
acolhimento;), os artigos descartados por ndo se enquadrarem em todos os critérios de
inclusdo ou por possuirem de exclusdo e, ainda, artigos selecionados para a revisao.

Quadro 1. PublicacGes encontradas, descartadas e selecionadas.
PERIODO | BASE DE | PALAVRA PUBLICACOES PUBLICACOES PUBLICACOES
DADOS CHAVE ENCONTRADAS | DESCARTADAS SELECIONADAS
LILACS Acolhimento; | 35 29 (n=13 ndo ter |6
relevancia para 0s
Crianca; objetivos do estudo,
deficiéncia; n=8 estudo reflexivo
ou teérico- ndo
empirico, n= 5 textos
incompletos, n= 3
textos repetidos).
2007 A | MEDLINE | Acolhimento; | 10 9 ndo ter relevancia | 1
2017 para estudo.
Crianca;
deficiéncia;
SCIELO Acolhimento; | 22 14 (n=11 ndo ter |7
relevancia para o0s
Crianca; objetivos do estudo,
deficiéncia; n=3 estudo reflexivo
ou tedérico — ndo
empirico).
TOTAL 14




Quadro 2. Distribuicao dos artigos quanto a base de dados, artigo, ano, pais de origem
do estudo, divididas nas categorias das familias com criancas com deficiéncia acolhidas
nas unidades basicas de saude.

BASE DE
DADOS

ARTIGO

ANO DE
PUBLICACAO

PAIS
ORIGEM

DE

SCIELO

Lemes LCM, Barbosa AM. Comunicando a mae
0 nascimento do filho com deficiéncia. Acta Paul
Enferm., Campo Grande 2007; 20(4): 441-5.

2007

BRASIL

SCIELO

Barbosa MAM,Chaud MN, Gomes MMF.
Vivéncias de maes com um filho deficiente: um
estudo fenomenolégico. Acta Paul Enferm.,
Campo Grande 2008; 21(1): 46-52

2008

BRASIL

LILACS

Cardozo A, Soares AB. A influéncia das
habilidades sociais no envolvimento de maes e
pais com filhos com retardo mental. Aletheia 31,
Rio de Janeiro 2010: 39-53.

2010

BRASIL

LILACS

Silva NLP, Almeida BR. Reac¢des, sentimentos e
expectativas de familias de pessoas com
necessidades educacionais especiais. Psicol.
Argum., Curitiba 2014; 32(79):111-122.

2014

BRASIL

SCIELO

Silva SSC,Pontes FAR. Rotina de familias de
criangas com paralisia cerebral. Educar em
Revista, Curitiba 2016; 59; 65-78

2016

BRASIL

LILACS

Silva, CCB, Ramos LZ. ReacGes dos familiares
frente a descoberta da deficiéncia dos filhos.
Cad. Ter. Ocup., Sdo Carlos 2014, 22(1): 15-23.

2014

BRASIL

MEDLINE

PINTANEL AC, Gomes GC, Xavier DM. Maes
de criancas com deficiéncia visual: dificuldades e
facilidades enfrentadas no cuidado. Rev. Galcha
Enferm., Rio Grande 2013; 34(2): 86-92.

2013

BRASIL

LILACS

Silva SC, DESSEN MA. Relagfes Familiares na
Perspectiva de Pais, Irmdos e Criangas com
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Os artigos ndo tratam especificamente da tematica abordada, mas, relatam as
dificuldades e constatam que incidem principalmente sobre as mées que acarretam as maiores
sobrecargas de trabalho com relacéo aos cuidados as criangas com deficiéncia. Na maioria dos
casos ndo recebem ajuda suficiente dos familiares ou dos servigos de salde no ambito da
atencdo basica e assumem as principais responsabilidades dos cuidados diarios com o0s/as




filhos/as, e isso se deve, especialmente, pelas questdes sociais envolvidas que afetam a
qualidade de vida das mesmas.

De posse dos resumos dos trabalhos, realizou-se a leitura de cada um, e constatou se
que a maioria das pesquisas foi realizada na &rea da psicologia, educacdo e fisioterapia,
apresentando diversas linhas de interesse sobre o tema, como: a percepg¢do dos pais frente ao
filho portador de necessidades especiais, seus sentimentos, experiéncias, expectativas, e a
insercédo social da crianca portadora de deficiéncia, enfocando fortemente a escola como meio
de socializacdo.

Na literatura, as criancas com necessidades especiais de salde sdo aquelas com
sindrome de Down, atraso no desenvolvimento, deficiéncia auditiva, deficiéncia intelectual,
distdrbios de comportamento, doenca cronica, HIV positivo, dependéncia de tecnologia, com
paralisia cerebral e dificuldade de locomocéo.

Entretanto, quando a familia descobre a necessidade especial de saude em seu filho,
sdo experimentados sentimentos de ansiedade, conflitos internos, impoténcia, luto, culpa além
da necessidade de adaptacdo a nova realidade.

O momento de descoberta do diagnostico de necessidade especial de salde é
vivenciado pela familia de modo intenso e pode causar desestruturacdo, instabilidade e deixar
uma cicatriz na memoria de seus membros (LIMA, 2013).

Sentimentos como dificuldade de aceitacdo, negacdo e rejeicdo do diagnostico de
necessidade especial de saude, aliado a sentimentos de incerteza, impoténcia, revolta,
sofrimento, choque, vergonha e perda momentanea de referéncias cultural e psiquica também
estdo presentes em familias de criancas com deficiéncia (CAMARGO, 2008). Por parte das
médes, 0 sentimento mais prevalente foi o de culpa pela necessidade especial da crianca,
principalmente se esta € de origem congénita.

Smeha e Cezar (2011), afirmam que as maes que se dedicam em tempo integral aos
filhos/as, deixam em segundo plano os cuidados para si mesmos, tendo que adaptar suas
rotinas em torno das necessidades das criancas e que a mae é quem fica sempre responsavel
por esse cuidado, de modo que, em muitos casos € preciso mudar a dindmica do
funcionamento da familia devido a chegada da crianca.

Estudos destacam que um dos grandes desafios dessas maes é com relacdo a insercao
social, pois ha varias barreiras que dificultam a insercdo de criancas com deficiéncia na
sociedade, tais como o preconceito, a falta de conhecimento sobre a deficiéncia e a falta de
estruturas para adaptar as necessidades das criangas. A partir disso, torna-se necessario
desenvolver estratégias que busque derrubar esses empecilhos para assim permitir uma
incluséo social e diminuir a discriminacao.

Deve-se salientar que a partir dos artigos encontrados foi possivel observar uma
necessidade de investir na qualidade dos atendimentos de satde oferecidos e nota-se que nao
existe um preparo/capacitacdo para o enfermeiro para lidar com a deficiéncia e por sua vez
ndo presta uma assisténcia adequada devida despreparo profissional para acolher essas
familias e como aborda-las de forma adequada na tentativa de quebrar esse paradigma de
exclusdo da crianga com deficiéncia da sociedade.

Né&o existem politicas de satde voltadas ao acolhimento das familias com criancgas
com deficiéncia e que se faz necessario que haja estudos voltados para a percepcdo das
familias quanto a satisfacdo pelo acolhimento da equipe de saude nas unidades basicas e que
ndo somente o enfermeiro saiba como acolher essas familias e sim toda equipe e



principalmente os Agentes comunitario de Saude (ACS), que sdo o elo de ligacdo entre a
comunidade e a unidade de saude.

E notavel que durante a vida académica o Enfermeiro estuda varias patologias e
deficiéncias que podem acometer a crianga, mas quando na sua vida profissional se depara
durante a consulta de pré-natal que a futura “mae” recebe a noticia apds exame diagnostico
que seu filho apresenta alguma deficiéncia ou méa formacdo, por sua vez esse cuidado fica
restrito apenas ao médico e apds o parto esse cuidado a crianca passa a ser do médico
Pediatra, restringindo no entanto, esse papel do enfermeiro.

Com isso, o enfermeiro perde o seu papel de acolhedor e perde essa percepcao,
quando se faz necessaria, profissional fica perdido ao desempenhar tal funcdo, gerando na
maioria das vezes uma insatisfacdo por parte das familias dessas criancas.

Os efeitos da deficiéncia séo sentidos em todos o0s setores, exigindo que 0S Servicgos
sejam coordenados para lidar com toda a gama de desafios enfrentados por criangas com
deficiéncia e suas familias. Um programa coordenado de intervencdo precoce que englobe os
setores da salde, da educacdo e do bem-estar ajudaria a promover a identificacdo e a gestdo
das deficiéncias na infancia. Intervencdes precoces mostraram que, quando tais barreiras sao
eliminadas mais cedo, os ganhos em capacidade funcional podem ser maiores e o efeito
composto das mdltiplas barreiras enfrentadas.

CONCLUSAO

A partir desse estudo, espera-se que se consiga repensar sobre 0 modelo de assisténcia
que esta sendo proposto a crianga portadora de necessidades especiais e a sua familia, bem
como os demais clientes. Assim, pretende-se que a pesquisa sirva de fomento para que 0s
profissionais da salde e a sociedade, comecem a perceber, reconhecer e compreender que as
crianga com deficiéncia, apesar de suas limitacdes, sdo pessoas com grandes potencialidades.

A necessidade especial de salde da crianca causa impacto na familia, no momento em
que é transmitido o diagndstico e, gera repercussdes tanto financeiras, quanto na rotina dos
seus membros. A familia encontra dificuldade de comunicacdo com os profissionais de salde,
incluindo os enfermeiros, sofre isolamento social e ndo encontra amparo nas politicas e
programas publicos no Brasil. Buscam apoio em outras pessoas, amigos e vizinhos e na
religido para atenderem a demanda de cuidados especiais requerida pela crianca.

A enfermagem, portanto, deve ser facilitadora no preparo da familia e da crianca para
o0 cuidado domiciliar, instrumentalizando e contribuindo para a aceitagéo dos familiares, a fim
de proporcionar esse cuidado. Desta forma, a enfermagem atua como educadora e
incentivadora da familia, contribuindo para diminuir o impacto causado pela necessidade
especial da crianca.

Além disso, € importante mudar a compreensdo do significado de viver com
deficiéncia, haja vista que € resultado da incapacidade da sociedade de desenvolver condicbes
inclusivas para todas as pessoas, independente de limitagfes impostas pelo corpo, 0s
sentimentos, percepgdes, frustracdes e dificuldades das familias com criancas com deficiéncia
poderdo influenciar nos comportamentos, ajustamento social e desenvolvimento das criancgas,
se ndo forem trabalhadas.

Neste contexto, é importante aprofundar-se nos estudos sobre a teméatica em questao,
tendo em vista que as maes, ou responsaveis perecem com as dificuldades e responsabilidades
nos cuidados com os/as filhos/as com deficiéncia. Ficando vulneraveis a doencas fisicas e



psicoldgicas. Portanto, faz-se mister que a saude publica nacional invista na problematica,
visando ofertar suporte digno e necessério, coibindo na reducao do desgaste da familia.
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