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RESUMO
Objetivou-se descrever a percepção de profissionais de enfermagem acerca da atenção à criança com necessidades especiais de cuidados 
contínuos e complexos. Trata-se de estudo descritivo exploratório com abordagem qualitativa desenvolvida com 13 participantes atuantes 
em unidade de internação pediátrica no Sul do Brasil. Os dados, produzidos a partir do método criativo sensível de abril a junho de 2013, 
foram submetidos à análise temática de conteúdo. Os resultados revelaram que a equipe de enfermagem constrói um vínculo maior com essas 
crianças, reconhece a importância da família nesse cuidado e identifica a mãe como a principal cuidadora. Concluiu-se que a equipe estabelece 
vínculo com essas crianças e suas famílias, ao mesmo tempo em que sente desgaste físico e emocional pelas demandas de cuidado apresentadas 
pelas crianças. Sugere-se dar suporte às equipes que atuam com essa clientela, considerando não só os saberes técnico-científicos, mas também 
autoconhecimento, ético e estético do cuidar em enfermagem.
Palavras-chave: Equipe de Enfermagem; Criança; Saúde da Criança; Cuidado da Criança; Doença Crônica.

ABSTRACT
The objective of this study was to describe the perception of nursing professionals about children with continuous complex care needs. This is an 
exploratory, descriptive study with qualitative approach developed with 13 participants in a pediatric hospitalization unit in southern Brazil. Data 
was produced through the Creative Sensitive Method from April to June 2013 and submitted to thematic content analysis. The results showed that 
the nursing team creates a strong bond with these children, recognizes the importance of the family in this care and identifies the mothers as the 
main caregivers. We concluded that the team establishes a bond with these children and their families, and at the same time feels physical and 
emotional exhaustion due to the care demands of these children. Support to the teams that work with this clientele is suggested, considering not 
only the technical-scientific knowledge, but also, self-knowledge, ethical and aesthetic Nursing care aspects.
Keywords: Nursing Team; Child; Child Health; Child Care; Chronic Disease.

1 Enfermeira. Universidade Federal de Santa Maria - UFSM, Centro de Ciências da Saúde, 
Departamento de Enfermagem. Santa Maria, RS – Brasil.
2 Enfermeira Assistencial. Mestre em Enfermagem. Universidade Federal de Pelotas, Hospital 
Escola. Pelotas, RS- Brasil.
3 Enfermeira. Doutoranda em Enfermagem. Professora. Universidade Federal do Pampa, Campus 
Uruguaiana. Uruguaiana, RS – Brasil.
4 Enfermeira. Doutoranda em Enfermagem. Técnica Administrativa em Educação. UFSM. Santa 
Maria, RS – Brasil.
5 Enfermeira. Mestranda em Enfermagem. UFSM, Programa de Pós-Graduação em Enfermagem. 
Santa Maria, RS – Brasil.
6 Enfermeira. Doutora em Enfermagem. Professora Associada. UFSM, Programa de Pós-Graduação 
em Enfermagem. Santa Maria, RS – Brasil.

Autor Correspondente: Júlia Heinz da Silva. E-mail: juheinz@hotmail.com.br
Submetido em: 26/12/2016 Aprovado em: 06/04/2017

Caroline Teixeira Cruz 1

Kellen Cervo Zamberlan 2

Andressa da Silveira 3

Fernanda Luisa Buboltz 4

Júlia Heinz da Silva 5

Eliane Tatsch Neves 6

ATENÇÃO À CRIANÇA COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE CUIDADOS CONTÍNUOS E 
COMPLEXOS: PERCEPÇÃO DA ENFERMAGEM
CARE TO CHILDREN REQUIRING CONTINUOUS AND COMPLEX ASSISTANCE: NURSING PERCEPTION

ATENCIÓN DE NIÑOS CON NECESIDADES ESPECIALES QUE REQUIEREN CUIDADOS CONTINUOS Y 
COMPLEJOS: PERCEPCIÓN DE LOS ENFERMEROS

Pesquisa



2

Atenção à criança com necessidades especiais de cuidados contínuos e complexos: percepção da enfermagem

DOI: 10.5935/1415-2762.20170015 REME • Rev Min Enferm. 2017;21:e-1005

INTRODUÇÃO

O cuidado à criança tem encontrado espaço na área da 
saúde, possibilitando um debate ampliado sobre a assistência a 
essa população. Nesse cenário, com vistas a uma atenção espe-
cífica para a saúde da criança, foi publicado, em 1984, o Progra-
ma de Atenção Integral à Saúde da Criança (PAISC). As ações 
desenvolvidas por esse programa objetivavam garantir assis-
tência integral à criança, contemplando seu processo de cresci-
mento e desenvolvimento, para além da doença.1

Além disso, em 1990, o Estatuto da Criança e do Adoles-
cente (ECA) determinou que, por intermédio do Sistema Úni-
co de Saúde (SUS), a criança e o adolescente tenham assegura-
dos atendimento, acesso universal e igualitário às ações e ser-
viços para promoção, proteção e recuperação da saúde.2 Por 
meio dessas e de outras ações voltadas para a saúde da criança, 
foi possível desenvolver uma atenção diferenciada, direcionada 
para as singularidade da saúde infantil.

Em 2012, o Brasil teve redução de 73% das mortes na in-
fância em relação a 1990. A taxa brasileira indicava que, a cada 
mil crianças nascidas vivas, 58 morriam antes de completar cin-
co de anos de vida. Em 2011, o órgão internacional informou 
que o índice reduziu-se para 16/1.000.3

Contudo, essa redução ocasionou uma mudança no perfil 
epidemiológico infantil em nível mundial. Os avanços tecnológi-
cos e as melhorias das condições de vida da população possibili-
taram um declínio nas taxas de mortalidade infantil e, em contra-
ponto, colaboraram para o aumento da cronicidade na infância.4

O aumento das doenças crônicas na infância está rela-
cionado a mais sobrevivência de recém-nascidos de alto ris-
co, egressos de unidades de terapia intensiva neonatal (UTIN), 
local com elevada concentração de tecnologia e especializa-
ção profissional.5 As crianças que necessitam de algum tipo de 
acompanhamento ou possuem alguma demanda diferencia-
da, seja de natureza temporária ou permanente, de cuidado, 
tecnológica ou medicamentosa, recebem a denominação de 
Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) no 
Brasil e Children with Special Health Care Needs (CSHCN) nos 
Estados Unidos. Estas, em geral, possuem uma pluralidade de 

diagnósticos, dependência contínua de cuidados multiprofis-
sionais e tipo e quantidade de atendimento de serviços de saú-
de, para além do requerido por outras crianças.6,7

Autores apresentam, ainda, a denominação das CRIANES 
em subgrupos, tais como: crianças medicamente frágeis, crianças 
dependentes de tecnologia, crianças medicamente complexas, 
crianças com condições crônicas ou crianças com necessidades 
especiais de cuidados complexos e contínuos, que, mesmo apre-
sentando múltiplas dependências, problemas cognitivos e/ou de 
desenvolvimento, são assistidas pelos seus familiares no domicílio.5,8

Nesse contexto, a enfermagem enfrenta um desafio no cui-
dado a essas crianças e suas famílias nos diferentes cenários de 
assistência à saúde. Cuidar envolve interação, vínculo, aconse-
lhamento e, sobretudo, apoio à pessoa responsável.9 O papel 
do profissional vai além da capacidade de desenvolver procedi-
mentos técnicos especializados às CRIANES, mas também deve 
ser embasado no processo de educação em saúde com os fami-
liares.10 Nesse sentido, o enfermeiro deve potencializar a capaci-
dade de a família promover e elaborar o cuidado, possibilitando 
que ela desenvolva as habilidades necessárias para essa prática.

Desse modo, considerando a presença constante de CRIA-
NES em unidades de internação hospitalar e, em especial, das clas-
sificadas como crianças com necessidades especiais de cuidados 
contínuos e complexos, questiona-se: qual a percepção dos profis-
sionais de enfermagem acerca do cuidado a essas crianças? A partir 
desse questionamento, este estudo objetivou descrever a percep-
ção de profissionais de enfermagem acerca do cuidado à criança 
com necessidades especiais de cuidados contínuos e complexos.

MÉTODO

Estudo descritivo exploratório com abordagem quali-
tativa, realizado a partir de uma releitura do banco de dados 
de uma dissertação de mestrado. Respeitando a Resolução 
466/2012, uma emenda foi submetida ao Comitê de Ética em 
Pesquisa, aprovada sob o número CAAE 12142612.8.0000.5346.

Os participantes da pesquisa foram os profissionais da 
equipe de enfermagem que trabalhavam na unidade de inter-

RESUMEN
Este estudio tuvo como objetivo describir la percepción de los profesionales de enfermería sobre la atención de niños con necesidades especiales que 
requieren cuidados continuos y complejos. Se trata de un estudio descriptivo exploratorio con enfoque cualitativo desarrollado con 13 participantes 
activos en una unidad de internación pediátrica del sur de Brasil. Los datos, producidos a partir del método creativo sensible entre abril y junio de 
2013, fueron analizados según su contenido temático. Los resultados mostraron que el equipo de enfermería construye  vínculos más estrechos con 
los niños, reconoce la importancia de la familia en el cuidado e identifica a la madre como el cuidador principal. Se llegó a la concusión que los 
enfermeros establecen lazos con estos pacientes y sus familias y que, al mismo tiempo, sienten cansancio físico y emocional por las exigencias de 
la tarea de cuidar a dichos niños. Se sugiere dar apoyo a los equipos que trabajan con esta población, teniendo en cuenta no sólo el conocimiento 
técnico y científico, sino también el auto-conocimiento, ético y estético, de los cuidados de enfermería.
Palabras clave: Grupo de Enfermería; Niño; Salud del Niño; Cuidado del Niño; Enfermedad Crónica.
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recolhidos, e organizou-se um quadro dividido de acordo com 
os temas emergentes. Na segunda fase, foi realizada a leitura 
analítica, utilizando-se a técnica cromática, agrupando, por co-
res, as falas semelhantes. Na terceira parte foi possível criar as 
categorias e responder ao objetivo proposto.

Para manter o anonimato dos participantes, foram utiliza-
dos códigos alfanuméricos constituídos pela letra P, de partici-
pante, e a ordem de enunciação no grupo durante a produção 
dos dados. Além disso, neste estudo, adotou-se a terminolo-
gia crianças com necessidades especiais de cuidados contínuos 
e complexos, considerando-se a denominação utilizada pelos 
participantes do estudo, sobre essa clientela.

Destaca-se que os gastos financeiros e os materiais utiliza-
dos para o desenvolvimento desta pesquisa foram inteiramen-
te assumidos pelos autores.

RESULTADOS E DISCUSSÃO

Durante a análise dos dados, pode-se perceber que existem 
dois aspectos que mais chamam a atenção da equipe de enfer-
magem quando se aborda crianças com necessidades especiais 
de cuidados contínuos e complexos: a questão do desgaste da 
equipe para desenvolver os cuidados que essas crianças deman-
dam e o envolvimento emocional que surge pelo tempo pro-
longado de tratamento e convivência e a questão da mãe como 
principal cuidadora, assumindo, quase que inteiramente, os cui-
dados ao filho. Assim, contemplando esses aspectos, emergiram 
duas categorias que serão apresentadas a seguir.

Vínculo afetivo, desgaste emocional e 
físico de profissionais que cuidam de 
crianças com necessidades especiais 
de cuidados contínuos e complexos

A equipe de saúde relatou o estabelecimento de vínculo 
com essas crianças que possuem histórico de internações re-
correntes na unidade, cenário do estudo. O convívio acaba por 
ser periódico, de acordo com a necessidade de cada criança, e, 
nesse ciclo, o profissional se faz presente, conhecendo a singu-
laridade das crianças e a de seus familiares.

[…] São crianças que a gente acaba tendo um vínculo 
maior! Do que as crianças que são mais transitórias [que 
não internam com frequência e por longos períodos]. Por-
que são crianças que estão mais tempo e mais vezes aqui 
com a gente. Então tu já trata… Tu já conhece a mãe, tu 
conhece a família […] ( P1).

[…] Criança que… precisa de auxílio para se locomo-
ver, uma criança que precisa de auxílio para se alimentar, 

nação pediátrica (UIP) de um hospital de ensino, no período 
de abril a junho de 2013, totalizando 13 participantes. Trata-se 
de um hospital de ensino de grande porte, alta complexidade, 
que atende exclusivamente ao Sistema Único de Saúde. A esco-
lha da UIP como local da pesquisa justifica-se pelo número sig-
nificativo de CRIANES com internações prolongadas no local.

Os profissionais de enfermagem de ambos os turnos de 
trabalho foram previamente convidados a participar da pesqui-
sa, momento em que lhes foi exposto o objetivo desta e apre-
sentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). 
Foram excluídos do estudo os que estavam afastados das ati-
vidades por motivos de saúde ou férias durante o período de 
coleta de dados. A produção dos dados deu-se em três encon-
tros, por meio do método criativo sensível (MCS), desenvolvi-
do pela pesquisadora mestranda e auxiliares de pesquisa capa-
citados. O MCS é uma forma de produção de dados que agre-
ga técnicas consolidadas de pesquisa qualitativa em encontros 
grupais denominados dinâmicas de criatividade e sensibilidade 
(DCS), tais como: debate grupal, entrevista coletiva e observa-
ção participante. As DCS possuem, como base teórica, o grupo 
operativo de Pichon Rivière, os grupos focais e os círculos de 
cultura de Paulo Freire.6

As DCS foram desenvolvidas em cinco momentos. Ini-
cialmente, ocorreram apresentação e interação grupal, o que 
proporcionou a aproximação dos participantes e pesquisador. 
Além disso, introduziram-se os objetivos da pesquisa e do en-
contro. No segundo momento, foram distribuídos os materiais 
aos participantes bem como disparada a questão geradora de 
debate. A partir disso, os participantes realizaram suas produ-
ções artísticas, coletivas ou individuais, dependendo do tipo de 
dinâmica. No terceiro momento, houve a socialização das pro-
duções para o grupo, quando os temas geradores foram codi-
ficados. Após, os participantes apresentaram suas produções, 
realizando comentários sobre as mesmas, ocorrendo a deco-
dificação dos dados. E, por fim, no quinto momento, houve a 
síntese e a validação dos dados.

O banco de dados constituiu-se nas transcrições de três 
DCS desenvolvidas: a primeira, denominada tempestade cria-
tiva, a partir da questão: “quais as ideias que vêm à sua mente 
quando você pensa em crianças com necessidades especiais de 
saúde em seu cotidiano de cuidado?”; a segunda nomeia-se te-
cendo estórias, a partir da questão: “conte-me sobre a sua expe-
riência de cuidado às CRIANES e sua família em seu cotidiano 
na unidade de internação pediátrica”. Por fim, a dinâmica inti-
tulada almanaque, a partir da questão: “quais as dificuldades/fa-
cilidades que você identifica em sua prática assistencial, convi-
vendo com as CRIANES e sua família na internação pediátrica?”.

Os dados foram submetidos à análise temática de conteú-
do, sendo organizada em três etapas.11 Na primeira, a pré-aná-
lise, foi realizada a leitura flutuante para identificar os materiais 
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seja via sonda, seja gastro (gastrostomia), seja cadeira de 
rodas ou não, né? Mas são crianças que precisam… de-
pendem da gente para alguma coisa (P3).

[…] É! Porque tu acaba… Aí, quanto mais tempo… olha 
a criança, vai e volta, né?! Porque é uma criança que vai [re-
cebe alta]// e vai voltar! Vai internar daqui uns dias! (P2).

[…] Então tu tem uma afinidade maior por elas, pelo 
familiar! Tu já conhece mãe, tu conhece pai, tu conhece 
família, tia… Às vezes os avós […]( P3).

Como são crianças que necessitam de cuidado contínuo 
e complexo, os profissionais reconhecem a difícil trajetória des-
sas famílias e desenvolvem empatia por meio do convívio diá-
rio com familiares e cuidadores, que apesar de não terem, em 
sua maioria, formação na área da saúde, realizam atividades e 
auxiliam nas demandas de cuidados das crianças no cotidiano. 
Isso é importante, pois o trabalho da equipe com a família é 
fundamental para promover a capacitação adequada para lidar 
com a complexidade dos cuidados exigidos.10

Além da empatia, o profissional se sensibiliza pelas situa-
ções vivenciadas e sente-se comprometido com uma assistên-
cia de enfermagem qualificada:

[…] Porque eles não sabem falar, eles não sabem… 
Se vão se comunicar através do choro… conhecendo o 
paciente, conhecendo a… Aí tu tem isso… Para conse-
guir proteger ele… Senão fazer o teu cuidado de enfer-
meiro […] (P4).

[…] Eu tenho um pouco de pena da criança, por-
que às vezes eles têm dor, eles não tão sendo medicados 
adequadamente, eles têm rigidez, eles têm dor. Isso eu 
tenho pena (P2).

Os participantes destacaram, também, que a forma como 
essas crianças enfrentam as situações delicadas e as adversida-
des impostas pelo quadro clínico, muitas vezes, surpreende a 
equipe de saúde:

[…] São uns guerreiros mesmo! Porque quantas vezes 
assim que eles vão até para UTI, vão mal. […] Até a gente 
surpreende assim porque… Quantas vezes que eles vem 
ruim e vão para casa e ficam bem. Então é uma luta diá-
ria, eu digo que eles fazem uma luta diária pela vida (P5).

[…] É! Mas aí eu acho que tu sente mais essa “vida 
por um fio” pela… Pelos problemas que eles vêm a en-
frentar (P6).

A necessidade de cuidados contínuos e complexos viven-
ciada por essas crianças culmina no enfrentamento da doença 
crônica como uma batalha diária de vida, pois apresentam um 
quadro de saúde que posteriormente pode progredir de forma 
grave, levando à exigência de assistência intensiva.

A equipe pode colaborar na maneira como a criança enfrenta 
a hospitalização e a doença, propiciando interação com o ambien-
te hospitalar e suas rotinas, práticas lúdico-educativas, atividades 
e brincadeiras que façam com que esta se sinta mais à vontade.12

Ainda nessa categoria, os profissionais relatam o quanto 
esse cuidado contínuo e complexo pode afetá-los, tanto na sua 
forma de trabalho como no desgaste físico e emocional.

[…] Eu considero que, muitas vezes, a gente fala que é 
um peso para a equipe e muitas vezes para a família tam-
bém. […] Então… e assim a gente se envolve muito, porque 
são mães que estão seguido aqui com as crianças, e elas… 
quando… elas têm a gente [equipe de enfermagem] como 
referência também! […] Porque exige bastante […] (P5).

[…] Fica pesada para a enfermaria! (P1).

A partir das enunciações, percebe-se o quanto o cuidado 
é árduo e exaurível na visão dos profissionais, tendo em vista 
que essas crianças e seus familiares exigem mais atenção pelas 
demandas que apresentam. Em uma enfermaria com muitas 
CRIANES esse cuidado torna-se desgastante, pois exige do pro-
fissional não só conhecimento técnico-científico, mas também 
articulação dos saberes ético, estético e do autoconhecimento 
da ciência da Enfermagem.13

A gravidade das condições clínicas e a complexa demanda de 
cuidados exigidos por essas crianças requerem habilidade, aliando 
prática do cuidado e conhecimentos científicos, necessários à pre-
venção ou minimização de agravos, para identificação de altera-
ções clínicas, bem como intervenção ágil, caso necessário.14

Portanto, cuidar é uma atitude de consideração, saberes, 
sentimentos, solidariedade e preocupação.15 O cuidado exige 
uma visão integral, pois é necessário englobar e respeitar todas 
as questões que permeiam seu processo, que inclui, além da 
pessoa, foco da assistência, seus familiares.16

Nas falas a seguir, é possível identificar o envolvimento 
emocional dos profissionais com essas crianças, apesar das difi-
culdades encontradas por eles. São pacientes diferenciados por 
suas lutas diárias, e a equipe destaca o bom humor como uma 
importante ferramenta de trabalho:

[…] Aqui uma das dificuldades que eu coloquei é 
como lidar com as emoções, esse olhinho aqui […] Então 
a gente acaba se apegando a esses “pacientinhos” que fi-
cam mais, às vezes, aqui do que em casa (P5).
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[…] E aqui nas facilidades eu coloquei o bom humor é 
tudo! Quer dizer, o bom humor nosso, da equipe, da famí-
lia também. E aqui eu coloquei da… o amor, da mãe com 
a criança […] ( P7).

Os profissionais de enfermagem podem contribuir 
com as famílias no enfrentamento das dificuldades em 
relação à complexidade de cuidados da criança:

[…] Eu acho que para a gente trabalhar com essas 
crianças a gente tem que renovar todos os dias a nossa co-
ragem, por mais que seja difícil, a gente tem que todos os 
dias renovar a coragem, a esperança. A gente tem que pas-
sar essa coragem, essa força para esses familiares […] ( P5)

[…] O que é o impacto em uma família, né!? […] E o 
que significa: que em primeiro lugar é o cuidado, segundo 
é o cuidado e terceiro é o cuidado! Físico, emocional e o 
psicológico. […] E daí na gota eu coloquei os profissionais, 
a equipe toda, né? Mais cuidados e mais amor! Acho que 
é o que significa… o nosso dia a dia assim… que a gente 
tem que ter… precisa! (P8).

[…] Eu acho que a nós cabe dar força para elas, no 
sentido de não falar mentira! Ela sabe que é aquilo ali! 
Mas tentar tornar aquilo mais leve um pouco. Ensinar o 
que a gente tem que ensinar […] (P2).

Percebe-se o quão é necessário fortalecer o lado humanista, 
de forma que o profissional seja sensível e consiga incentivar os 
familiares e cuidadores a terem coragem e esperança para segui-
rem em frente, um dia de cada vez, amenizando o sofrimento.

Na fala da participante P1, é possível identificar as dificul-
dades encontradas na morosidade do sistema de saúde em re-
lação a essas crianças:

[…] E a gente sente esta angústia, porque às vezes o 
sistema, vou chamar de sistema, ele não acompanha. En-
tão, tu tem uma morosidade na avaliação médica, tu tem 
uma morosidade no exame… Parece que tudo é difícil e 
aquela criança, ela se desestabiliza muito rápido e tu co-
meça a te angustiar (P1).

Por serem crianças que apresentam fragilidade e instabi-
lidade clínica, podem ter seu quadro de saúde rapidamente 
modificado, e é imprescindível que elas tenham uma equipe e 
serviços de saúde preparados para amenizar e contornar qual-
quer intercorrência.

Porém, o sistema de saúde brasileiro ainda deixa a dese-
jar no que se refere à oferta de atendimento adequado a essas 

crianças que necessitam de acompanhamento contínuo e mul-
tiprofissional em todos os níveis de atenção em saúde. Essa rea-
lidade se deve ao fato de que não há um fluxo de atendimento 
adequado, sendo que as crianças e seus familiares sofrem prin-
cipalmente com as dificuldades de acesso aos serviços de saú-
de. Nos EUA, essa realidade também é vivenciada, já que 48,8% 
dos familiares de CRIANES relataram dificuldade de acesso aos 
serviços médicos e 31% aos demais serviços.17

Desse modo, os gestores do sistema de saúde devem pla-
nejar estratégias específicas, bem como criar políticas públicas 
destinadas a abranger as necessidades dessa população, que 
carece um cuidado especializado.

A mãe como principal cuidadora da 
criança com necessidades especiais 
de cuidados contínuos e complexos

As participantes da pesquisa, ao falarem sobre a família, 
destacam o papel das mães como principais cuidadoras, rela-
tando que estas se encontram na linha de frente do cuidado e 
se dediquem exclusivamente a essas crianças.

[…] Geralmente é a mãe, então… Torna-se um cui-
dado pesado. Muitas vezes ela esquece de tudo, esquece 
dela, esquece dos outros filhos para cuidar somente da-
quela criança, então… Torna-se um peso! (P5).

[…] Elas têm este aspecto sofrido porque elas… re-
almente, elas levam um cansaço! Quem leva os filhos a 
tudo, assim, o que tem para conseguir melhorar um pou-
co a qualidade de vida deles. Elas ficam exaustas, com 
certeza! (P8).

[…] E essas crianças neurológicas [crianças com diag-
nóstico de paralisia cerebral] que nós estamos falando, a 
maioria das mães aspiram [aspiração de vias aéreas supe-
riores] […] Tem mães que olham os sinais [sinais vitais]! (P2).

Em geral, são as mães que assumem, não apenas os cuida-
dos com esse filho, mas também com as outras pessoas da fa-
mília. Isso tudo resulta em sobrecarga física, psicológica e afeti-
va para a mãe ou para o cuidador responsável.16

A partir dessas falas, é possível perceber o quanto a mãe é 
importante nesse processo, tornando-se a principal responsável 
pelo cuidado e, muitas vezes, sofrendo sobrecarga física e emo-
cional devido ao excesso de demandas exigidas por essas crian-
ças, o que acaba afetando a qualidade de vida dessas mulheres.18,19

O cuidado às CRIANES exige tempo integral do familiar/
cuidador. A criança torna-se uma prioridade, fazendo com que 
os familiares/cuidadores tenham abnegação pessoal e renun-
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CONCLUSÃO
A partir dos achados deste estudo, concluiu-se que, na 

percepção dos profissionais da equipe de enfermagem, eles 
exercem papel essencial no cotidiano de uma criança com ne-
cessidades especiais de cuidados contínuos e complexos. Para 
isso, estabelecem vínculos com ela e sua família, gerando uma 
soma de esforços e uma conjugação de saberes que contri-
buem para a qualificação do cuidado pautado na empatia e 
nos preceitos da humanização.

Os participantes destacaram o quanto a mãe é imprescin-
dível no cuidado, posicionando-se à frente da situação e de-
dicando-se exclusivamente ao filho, a despeito de sua própria 
vida. Porém, reconhecem o quanto é significativo que se consti-
tua a rede de cuidado familiar, a qual precisa se estruturar diante 
da situação de adoecimento, bem como se organizar para não 
sobrecarregar apenas um indivíduo. Percebe-se que os profissio-
nais podem auxiliar nesse sentido, estimulando a participação 
dos demais membros da família na internação pediátrica. Su-
gere-se implementação de atividades de extensão com grupos 
de familiares para possibilitar ampliação de espaço de convivên-
cia e trocas entre equipe e família para constituição dessa rede.

Para a equipe de enfermagem, trabalhar com crianças 
com necessidades especiais de saúde que necessitam de cui-
dados contínuos e complexos é um grande desafio, pois suas 
demandas de cuidado no âmbito da internação pediátrica 
exigem muito do profissional, não só em termos de conhe-
cimento técnico-científico, mas também em termos físicos e 
emocionais, ocasionando grande desgaste. Sendo assim, reco-
menda-se que os serviços de saúde invistam tanto na educa-
ção permanente de seus profissionais para oferecer subsídios 
e atualização constante em relação aos aspectos técnico-cien-
tíficos necessários para atuar com essa clientela diferenciada, 
como também em atividades laborais e lúdicas, em prol de 
amparar as equipes também em termos de suporte emocio-
nal, ético e estético do cuidar em enfermagem. 
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