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APRESENTAÇÃO

As ciências médicas, por conceito, compõe o currículo acadêmico da saúde clínica. 
Na base PubMed uma busca por este termo ipsi literis versado para língua inglesa, revela 
que desde a década de 80 o número de estudos publicados se mantêm relativamente 
constante ao longo dos anos mostrando, desta forma, a importância contínua desta 
temática na comunidade científica. Nesta obra intitulada “Ações de Saúde e Geração 
de Conhecimento nas Ciências Médicas”, volumes 4, 5, 6, 7 e 8, esta relevância é 
evidenciada no decorrer de 95 textos técnicos e científicos elaborados por pesquisadores 
de Instituições de Ensino públicas e privadas de todo o Brasil.

De modo a operar o link indissociável entre a ação de saúde e a geração do 
conhecimento, a obra foi organizada em cinco volumes temáticos; são eles:

IV – Análise do cuidado em saúde: genecologia e obstetrícia preventiva;
V – Saúde mental e distúrbios do neurodesenvolvimento;
VI – Diversidade de saberes: comunicação científica na área de saúde pública;
VII – Experiências educacionais: ações de prevenção, promoção e assistência de 

qualidade em saúde; e,
VIII – Saúde em diversos aspectos: estratégias na interface do conhecimento e 

tecnologia no cuidado do paciente.
O conteúdo amplo e variado deste e-Book publicado pela Atena Editora convida o 

leitor a gerar, resgatar ou ainda aprimorar seu senso investigativo no intuito de estimular 
ainda mais sua busca pelo conhecimento na área das ciências médicas.

Boa leitura!
Luis Henrique Almeida Castro

Fernanda Viana de Carvalho Moreto
Thiago Teixeira Pereira
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RESUMO: Na prática hospitalar são evidentes 
a dificuldade e desinformação dos familiares 
quanto a procedimentos técnicos de cuidados 
que as Crianças com Necessidades Especiais 
de Saúde (CRINAES) necessitam para 
sobreviver. Esses cuidados interferem de 
forma abrangente e significativa na vida dos 
cuidadores, principalmente da mãe, que passa 
a organizar sua vida em torno das demandas 

do filho. Com o propósito de Educação em 
Saúde, apresentamos cartilhas educativas, 
desenvolvidas com base em quatro premissas 
fundamentais: 1ª) Entrevistas com as mães 
cuidadoras para identificação das necessidades; 
2ª) Consulta de opinião à especialistas na 
temática CRIANES; 3ª) Elaboração das 
cartilhas educativas; 4ª) Validação dos produtos 
concebidos por Índice de Validade de Conteúdo 
(IVC). Foram produzidas três cartilhas 
educativas abrangendo-se as principais 
necessidades das mães em sua prática de 
cuidados, sendo: Cuidados de higiene da 
criança com necessidades especiais de saúde; 
Cuidados com a traqueostomia da criança e 
Alimentação da criança com gastrostomia ou 
SNG/SNE. As cartilhas educativas produzidas 
configuram-se uma ferramenta valiosa para as 
mães cuidadoras de CRIANES, pois fornecerão 
informações claras e concisas, no sentido de 
capacitá-las na rotina de cuidados com o filho, 
visando uma abordagem integral do cuidado.
PALAVRAS-CHAVE: Doença crônica na 
Infância. Saúde da Criança. Mães Cuidadoras. 
Educação em Saúde. Tecnologia Educacional.
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EDUCATIONAL BOOKLETS ON CARE PRACTICES FOR MOTHERS OF CHILDREN 

WITH SPECIAL HEALTH NEEDS (CRIANES)

ABSTRACT: In hospital practice, family members’ difficulties and misinformation about 
technical care procedures that Children with Special Health Needs (CRINAES) need to 
survive are evident. Such care interferes in a comprehensive and significant way in the 
lives of caregivers, especially the mother, who starts to organize her life around the child’s 
demands. For the purpose of Health Education, we present educational booklets, developed 
based on four fundamental premises: 1st) Interviews with caregiving mothers to identify 
needs; 2nd) Search of opinion to specialists in the theme CRIANES; 3rd) Development of 
educational booklets; 4th) Validation of products designed by Content Validity Index (CVI). 
Three educational booklets were produced covering the main needs of mothers in their care 
practice, namely: Hygiene care for children with special health needs; Care for the child’s 
tracheostomy and Feeding the child with gastrostomy or SNG / SNE. The educational booklets 
produced are a valuable tool for mothers caring for CRIANES, as they will provide clear and 
concise information, in order to enable them in the routine of caring for their children, aiming 
at a comprehensive approach to care.
KEYWORDS: Chronic Disease. Child Health. Caregiving Mothers. Health Education. 
Educational Technology.

1 |  CONTEXTUALIZAÇÃO

A análise SAÚDE BRASIL produzida e organizada pela Secretaria de Vigilância em 
Saúde traz que as estimativas de Taxa de Mortalidade Infantil (TMI) do IBGE e do MS 
foram semelhantes para o período de 2010 a 2017. Contudo, a estimativa do IBGE foi 
de queda em todo período analisado, enquanto que o MS salientou aumento no ano de 
2016. Os grandes contrastes entre as regiões brasileiras ficaram ainda mais patentes, 
devido às desigualdades econômicas, sociais e políticas. O estudo também revelou como 
principais causas de óbito em menores de um ano, os fatores maternos perinatais e as 
malformações congênitas (BRASIL, 2019). 

As afecções perinatais, que compreendem intercorrências a partir da 22ª semana 
gestacional e encerram-se no sétimo dia após o nascimento também se correlacionam 
ao surgimento da doença crônica na população infantil. Essas afecções relacionam-se 
as patologias maternas desenvolvidas durante a gestação, como o diabetes gestacional 
e síndromes hipertensivas, mas também a outros fatores, como a prematuridade; asfixia 
perinatal; transtornos respiratórios, cardiovasculares, hemorrágicos, endócrinos e 
metabólicos, tanto do feto, como do recém-nascido (BRASIL, 2018). As malformações 
congênitas também podem se correlacionar à condição crônica, como as doenças 
genéticas. Nesse contexto, algumas crianças acabam necessitando de procedimentos 
de alta densidade tecnológica para prolongar sua expectativa de vida (GÓES & CABRAL, 
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2010; NEVES & SILVEIRA, 2013).
Nessa condição, grandes desafios emergiram para as Redes de Atenção à Saúde 

da Criança e, consequentemente, trouxeram a necessidade de incorporação de novas 
tecnologias que fossem capazes de prolongar a sobrevida das mesmas, priorizando 
novas estratégias de cuidados, baseadas em um modelo que atuasse de forma integral 
(REZENDE & CABRAL, 2010; MOREIRA & GOLDANI, 2010; SALVADOR et al., 2015). 
Surge a nova denominação para as crianças dependentes de tecnologias, as Crianças 
com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES). Essa terminologia surgiu na literatura 
internacional em 1995 (MCPHERSON, 1998), pelo Maternal and Health Children Bureau, 
como Children With Special Health Care Needs (CSHCN), mas no Brasil, o termo Crianças 
com Necessidades Especiais de Saúde, começou a ser adotado em 1999. 

As CRIANES, frente a sua complexidade de cuidados, apresentam cinco conjuntos de 
necessidades de saúde: 1) Desenvolvimento, relacionado às disfunções neuromusculares; 
2) Tecnológicos, aos equipamentos que dão subsídios para estas crianças se manterem 
vivas, como a gastrostomia; 3) Medicamentoso, as crianças que necessitam de algum tipo 
de medicamento, como os neurolépticos; 4) Hábitos modificados, que se relacionam a 
rotina de cuidados e 5) Misto, onde a criança pode apresentar uma ou mais necessidades 
de saúde (GÓES & CABRAL, 2010).

As dificuldades para os cuidadores familiares são imensas, já que envolvem uma 
sequência de processos e adaptações, que compreendem a aceitação da condição 
crônica do filho, a adequação da rotina familiar, as sucessivas internações e reinternações, 
a necessidade de administrar medicamentos e realizar procedimentos técnicos, o que 
sugere a dedicação em tempo integral do cuidador familiar (ARAÚJO et al., 2009; GÓES & 
CABRAL, 2017). Dentro da estrutura familiar, a mãe é a figura que acaba desempenhando 
o principal papel de cuidadora do filho, pois em sua subjetividade, interpreta que está 
mais apta no processo de cuidar e suas ações são todas direcionadas as necessidades 
biológicas, psicológicas e sociais da criança (BARBOSA et al., 2011).

A demanda de cuidados das CRIANES é complexa e engloba procedimentos 
específicos, como a administração de dietas por sondas de alimentação; aspiração de 
vias áreas; manuseio de traqueostomia; banho no leito; curativos e outros procedimentos. 
Nesse momento, a mãe cuidadora se depara com a situação de ter que realizar tais 
técnicas, o que exige habilidade e destreza, bem como adaptação do ambiente domiciliar 
para a realização de todos os cuidados (ANDRADE et al., 2011; BARBOSA et al., 2011).

Entre os profissionais de saúde, falta conscientização sobre a importância do 
seu papel em capacitar e orientar as mães para o cuidado com os filhos. Portanto, é 
de suma importância, que os mesmos, realizem a educação em saúde na sua prática, 
por meio da escuta qualificada, atenta e abrangente das necessidades destas mães, 
partindo do princípio da equidade e utilizando de ferramentas apropriadas, como uma 
abordagem integral, linguagem compreensível durante a explicação dos procedimentos 
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e principalmente que insiram as mesmas como sujeitos participantes na realização das 
técnicas, onde busquem sanar suas dúvidas e compreendam seus medos e anseios. A 
partir do momento, que estas mães se tornam aptas para prestarem os cuidados aos 
filhos, os profissionais, fornecem autonomia e criam ainda, uma relação de confiança, de 
troca, tornando esse processo de adaptações menos doloroso (HAYAKAWA et al., 2010; 
MORAES & CABRAL, 2012; NEVES & SILVEIRA, 2013).

Diante da condição de ter que cuidar de um filho com necessidades especiais de 
saúde, situação essa de cuidado complexo, que exige maior envolvimento e participação 
especialmente materna, é imprescindível desenvolver estratégias que impulsionem a 
educação em saúde para essa população. Nessa perspectiva, apresentamos três cartilhas 
educativas desenvolvidas a partir da identificação das principais dificuldades e dúvidas 
vivenciadas por mães no cuidado do filho com necessidades especiais de saúde, as quais 
tiveram o conteúdo concebido validado por uma equipe multiprofissional de especialistas.

2 |  TRAJETÓRIA DE DESENVOLVIMENTO DAS CARTILHAS

A construção das cartilhas educativas contemplou quatro pilares fundamentais: 
entrevistas com as mães cuidadoras, abordando suas principais dúvidas e dificuldades; 
opinião de especialistas multiprofissionais sobre o tema para garantir uma visão holística e 
integral das necessidades das CRIANES; busca na literatura em base de dados qualificadas 
que permitiu a fundamentação teórica dos temas concebidos nos materiais e, por fim, 
validação das materiais produzidos por Índice de Validade de Conteúdo (IVC) (EGGER-
RAINER, 2018). A produção dos materiais, com propósito de Educação em Saúde para 
as mães cuidadoras, também considerou as diretrizes recomendadas por GRIFFIN et 
al. (2003) para materiais da área da saúde: nível de legibilidade da informação, grau de 
alfabetização ou habilidade de leitura do público alvo e características ideais de design e 
layout para se alcançar a efetividade do material educativo no formato escrito, motivação 
para leitura e cultura da população foco.

3 |  RESULTADOS

As três cartilhas educativas produzidas são apresentadas nas Figuras de 1 a 3, 
consistindo de:

• Cuidados de Higiene da Criança com Necessidades Especiais de Saúde (Fig. 1);

• Cuidados da Traqueostomia em Crianças (Fig. 2);

• Alimentação da Criança com Gastrostomia ou SNG/SNE (Fig. 3).
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Figura 1 – Cartilha Educativa Cuidados de Higiene da Criança com Necessidades Especiais de Saúde 
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Figura 2 – Cartilha Educativa Cuidados da Traqueostomia em Crianças
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Figura 3 – Cartilha Educativa Alimentação da Criança com Gastrostomia ou SNG/SNE

4 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS

Frente às consequências e complexidade dos cuidados que as CRIANES requerem 
é imprescindível o olhar atencioso para as mães cuidadoras, no sentido de contribuir 
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com sua rotina de cuidados com o filho, capacitando-as e ajudando-as no enfrentamento 
da situação que vivenciam. Também é fundamental que a Política Nacional de Atenção 
Integral à Saúde da Criança, o Estatuto da Criança e do Adolescente e a Lei Brasileira da 
Pessoa com Deficiência, ganhem espaço na sociedade e nas redes de atenção à saúde, 
para o atendimento integral tanto das mães quanto das CRIANES. A capacitação dos 
profissionais de saúde para o exercício da educação em saúde e o preparo dos serviços 
em seus níveis de atenção também são fundamentais, para que possam abranger as 
necessidades de saúde dessa população. Neste contexto, as cartilhas educativas 
produzidas representam ferramentas valiosas de educação em saúde, pois contribuirão 
com informações que irão ao encontro das necessidades emergentes dessas mães 
na prática de cuidados, proporcionando às mesmas autonomia e empoderamento na 
execução dos procedimentos junto ao filho com necessidades especiais de saúde. 
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