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RESUMO

Introducdo: A pandemia de Covid-19 provocou inimeras mudancas devido a necessidade de
distanciamento e isolamento social. Contudo, aquelas familias, que j& apresentavam
fragilidades prévias, como €é o caso das familias de criancas e adolescentes com necessidades
especiais de saude (CRIANES) vivenciaram substancialmente os impactos dessa nova
realidade. Criancas com necessidades especiais de salde (CRIANES) apresentam uma
condicdo crbnica, e por isso, necessitam de cuidados e servicos de saude além do exigido pelas
criangas consideradas tipicas, apresentando limitacbes no seu estilo de vida. Objetivo:
Conhecer e analisar os impactos que a pandemia da COVID 19 trouxe para o cotidiano e a
rotina de cuidados das criangas com necessidades especiais em saude. Métodos: Trata-se de
uma pesquisa de natureza qualitativa descritiva, desenvolvida com 11 cuidadores principais de
CRIANES cadastrados em um projeto filantropico do municipio de Lavras — MG, por meio da
aplicacdo de dois métodos, o Photovoice e o grupo focal em encontros virtuais. A coleta de
dados foi desenvolvida entre maio e novembro de 2021 e os dados foram transcritos e
analisados mediante andlise de contetudo. A aprovagdo dos aspectos éticos foi obtida, sob
parecer (CAAE 37946820.9.0000.5116), sendo respeitadas todas as questbes éticas.
Resultados: Os resultados foram agrupados em quatro categorias: (i) Estrutura e dinamica
familiar; (ii) Saude psicoemocional da familia; (iii) Tratamento e acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento; e (iv) Ensino remoto. Os participantes elucidaram que durante
a pandemia, ocorreram varias mudancas em seus cotidianos, como na rotina de afazeres
domeésticos e nas relagdes entre os membros, afetando a salde mental da familia. A suspenséo
dos acompanhamentos de saude presencias e a adoc¢do da telessatide demandou modificacGes
na rotina dos cuidadores e das criancas. Além disso, as CRIANES em idade escolar enfrentaram
0s desafios do sistema remoto de ensino. Assim, o0s recursos limitados, a necessidade de
dedicacdo constante, as demandas e particularidades especificas das CRIANES intensificadas
no cenario pandémico, e o despreparo geraram sobrecarga e estresse, necessitando de recursos
e estratégias adaptativas. Consideracdes Finais: Este estudo apresentou os impactos que a
pandemia trouxe para o cotidiano das familias de CRIANES, destacando demandas importantes
no contexto da necessidade especial e subsidiando acdes e estratégias para auxiliar no
acompanhamento efetivo dessas familias por profissionais de salde e educacdo, dando

visibilidade a essa clientela e promovendo sua saude.

Descritores: Criangas com deficiéncia; cuidador; pandemia por covid-19; enfermeiros.
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1 INTRODUCAO

As criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES) sdo um conjunto de
criangas que possuem condicbes cronicas, de natureza temporaria ou permanente, podendo
apresentar retardo ou limitagdes no crescimento e desenvolvimento. Estas criancas geralmente
sdo dependentes de tecnologia e cuidados complexos, sendo consideradas como um grupo em
situacdo de vulnerabilidade (ARRUE, et al. 2018; REIS et al., 2017).

Os anos de 2020 e 2021 foram marcados pela pandemia do novo coronavirus,
detectado na provincia da China em dezembro de 2019 e, desde entdo, espalhou-se por
praticamente todos os continentes. A alta taxa de transmissibilidade levou a Organizacéo
mundial de Saude (OMS) a declarar situacdo de Emergéncia de Saude Publica de Importancia
Internacional, o que resultou na adogdo de medidas de conten¢do sanitarias que mudaram a vida
da populacéo em geral (CHEN et al., 2020).

Embora ainda ndo seja possivel saber completamente a dimensdo dos efeitos que a
pandemia trouxe para a sociedade, foi evidente que os grupos que apresentam fragilidades
prévias sofreram drasticamente os impactos dessa nova realidade. Diante desse cenario,
destaca-se a clientela que vive com condic¢BGes crbnicas de salde e, portanto, demandam
cuidados imprescindiveis e servicos especializados continuos para seu acompanhamento
(POLANCZYK, 2020).

Contudo, para que se possa reconhecer os impactos causados pela pandemia é
importante buscar por meio da vivéncia dos cuidadores principais ao cuidarem das CRIANES,
quais os desafios enfrentados em tempos de pandemia, assim como, identificar quais foram as
mudancas na rotina e adaptacGes necessarias. Assim, ao identificar as repercussées da pandemia
nessa clientela € possivel contribuir com subsidios para a formulacéo de acdes e estratégias para
profissionais de salde, educacdo e afins, para intervir nas possiveis problematicas que surgiram
com a pandemia de Covid-19.

Diante desse pressuposto, surgiu a seguinte questdo de pesquisa: “Quais foram os
impactos desencadeados pela pandemia de Covid-19 na rotina de cuidados das criangas com

necessidades especiais de saude?”.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Conhecer e analisar os impactos da pandemia da Covid-19 sobre as familias das criancas

com necessidades especiais de salde, na perspectiva dos seus cuidadores principais.

2.2 Objetivos Especificos

e Conhecer a rotina de cuidados com a CRIANES no contexto da pandemia de Covid-19;
e Analisar os impactos desencadeadas pela pandemia de Covid-19 no cotidiano das
familias de CRIANES.
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3 JUSTIFICATIVA

Segundo Roy, o ser humano é compreendido como um sistema adaptavel ao meio
ambiente em que esta inserido. Para ser estimulado a adaptar-se as mudancas, o individuo sofre
acOes de estimulos que desencadeiam mecanismos de enfrentamento inatos ou adquiridos.
Ainda de acordo com essa teoria, 0s impactos que esses estimulos provocam na vida dos
individuos podem influenciar até mesmo na qualidade de vida, o que ira exigir uma demanda
adaptativa significativa (MEDEIROS et al., 2015). O presente estudo insere-se na esséncia
dessa teoria, uma vez que tem como linha de pesquisa, conhecer 0s impactos que 0 meio esta
desencadeando nesse momento de pandemia na vida das familias de Criangcas com
Necessidades Especiais de Saude.

No contexto da assisténcia a Necessidade Especial de Saude (NES) da crianca, 0s
cuidadores séo desafiados desde a alta hospitalar a lidar com diferentes e complexos cuidados,
mais do que com as criangas em geral. Sem formacdo profissional ou qualquer tipo de
preparacdo, grande parte dos cuidadores apoiam-se na rede de atencdo a saude (RAS)
(NOBREGA et al., 2015), porém, na situacio atual, 0 acesso aos servicos de satde tem sido
cada vez mais limitado, de modo que n&o tém apresentado condigdes para proporcionar tal
apoio (NEVES et al., 2019).

Nesse sentido, a pandemia de Covid-19, causada pelo novo coronavirus (SARS-CoV
2), é considerada uma das situac@es de emergéncia em salde mais desafiadoras da historia, uma
vez que se tornou a mais grave ameaca a satde publica desde 1918, ultrapassando os indices de
agravos provocados pela pandemia da influenza A HiN1 (SAFADI, 2020). Esses agravos ndo
se limitam apenas a morbimortalidade, pois, representam também os impactos gerais que a
populacdo esta enfrentando.

Vale ressaltar que as CRIANES, por apresentarem grandes fragilidades, demandam
cuidados exclusivos, assumidos majoritariamente pelos seus familiares que, apesar do baixo
nivel de escolaridade, precisam desenvolver habilidades e condi¢des para atender a tais
demandas (BRENNER et al., 2017). N&o obstante, por serem vulneraveis sécio e
economicamente, hd uma escassez de recursos financeiros para manter o minimo de cuidados
necessarios, tornado inviavel o acesso a rede privada e gerando uma sobrecarga de
responsabilidade e preocupacdes para esses familiares (NEVES et al., 2019).

Nessa perspectiva, é possivel identificar que ha uma melhora do quadro geral da
crianga quando os cuidadores sdo instruidos e preparados para cuidar de suas criangas especiais

no domicilio. A assisténcia as CRIANES e aos seus familiares contribui para a satisfacdo das
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demandas diarias de cuidados e manutencdo de sua saude fisica e psicologica (FERNANDES,
et.al., 2020).

Os servicos de saude, apesar de proporem uma assisténcia integral e continuada, ainda
apresentam déficits, tanto na oferta quanto na gestdo, situacdo essa que tende a se agravar,
colocando em risco o acompanhamento e atendimento das CRIANES (TAVARES, 2012). Em
contrapartida, esse distanciamento entre os cuidadores e os profissionais pode ser explicado
pelo desconhecimento dos préprios cuidadores em relacdo aos servi¢os que a rede de salde
poderia ofertar, fazendo com que as familias se sintam desamparadas e sem apoio para prestar
os cuidados (NEVES; SILVEIRA, 2013).

Diante do exposto, a vulnerabilidade das CRIANES pode ser considerado um ponto a
ser refletido, este estudo justificou-se pela necessidade de aprofundamento e ampliacdo da
tematica dos impactos que uma pandemia pode trazer para as CRIANES e seus cuidadores,
pois, a complexidade e a continuidade do cuidado no cotidiano é de suma importancia para que
se possa definir a realidade dessa populacdo (REIS et al., 2017). Acredita-se que ao identificar
os impactos pela vivéncia dos cuidadores das CRIANES, sera possivel conhecer melhor as
demandas dessa clientela e as mudancas trazidas pela pandemia, uma vez que pouco se aborda
essa tematica.

Ademais, ainda ndo foram encontrados estudos que abordem os efeitos que a pandemia
do novo coronavirus desencadeou na vida das familias de CRIANES , de modo que os
resultados desta pesquisa poderdo subsidiar o conhecimento dos profissionais de saude,
principalmente os enfermeiros, e auxilia-los no planejamento e direcionamento de estratégias e
intervengdes com a finalidade de qualificar e efetivar o cuidado ofertado a essa clientela
(ZAMBERLAN et al., 2013).
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4 REVISAO DA LITERATURA

4.1 Criancas e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES)
Cuidadores/ familiares e a articulagéo da rede de apoio

As vérias descobertas feitas pela ciéncia nos ultimos anos trouxeram grandes avangos
tecnoldgicos, que influenciaram em Vvarios aspectos da sociedade. Um desses aspectos esta
relacionado & maior sobrevida de criancas, devido ao controle de doencas de cunho
epidemioldgico, como as doengas imunopreviniveis, e ao fortalecimento das a¢cdes de promogéo
de saude nas ultimas décadas (NEVES, E. T.; SILVEIRA, A., 2013). Por outro lado, a
tecnologia avancada, que contribui para a manutencdo da vida, proporciona uma maior
sobrevivéncia de criangas que apresentam condicdes cronicas de sadde (REIS et al., 2017).

Esse perfil de criancas foi denominado inicialmente, pelo Maternal and Healt Children
Bureau nos Estados Unidos, como Children With Special Healt Care Needs (CSHCN), no
Brasil como Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) (NEVES;
SILVEIRA, 2013). Vale salientar, que a necessidade de dar visibilidade a essa clientela propos
uma atualizagcdo do termo no Brasil, sendo entdo denominadas Criangas e Adolescentes que
Necessitam de Atencdo Especial a Saude (CRIANES) (DIAS et al., 2019).

Essa populacdo infanto-juvenil, apresentam uma singularidade de cuidados complexos
e continuos de saude, podendo ser de natureza temporéaria ou permanente (SILVEIRA; NEVES,
2012). As CRIANES sdo classificadas de acordo com os niveis de complexidade de cuidados
que requerem, sendo divididas no Brasil em cinco grupos organizacionais: criancas que
apresentam disfuncdo neuromuscular com necessidade de reabilitacdo psicomotora e social;
criangas que precisam de ferramentas tecnoldgicas para sobreviverem; criangas que dependem
de agentes farmacoldgicos; e criancas que dependem de modificagdes na forma habitual de seus
cuidados e tarefas rotineiras. Também ha o grupo daquelas que apresentam duas ou mais dessas
demandas simultaneamente ( SILVEIRA, A. D; NEVES, E.T; PAULA, C.C,, 2013).

E importante destacar que as CRIANES, apesar de serem classificadas em diferentes
niveis de cronicidade, sdo todas dependentes de cuidados e acompanhamento constante por
parte de seus pais e cuidadores (ROSSETTO, et al. 2019).

O diagndstico da condicdo especial nem sempre € dado ap6s 0 nascimento da crianca,
muitas vezes, 0s pais recebem a crianga e ap0s algum tempo em casa comegam a perceber
comportamentos diferentes ou atrasos no desenvolvimento. Diante disso, inicia-se uma longa

busca por ajuda profissional, até que enfim, um possivel diagndstico de doenca crénica. Os pais
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se veem diante de um momento de transformacéo, onde vivenciam o luto da crianca perfeita
idealizada por toda a familia, surgindo sentimento de perda e medo de lidar com a realidade da
crianca adoecida (NOBRE et al., 2020; SANTOS et al., 2018). Contudo, ainda que a familia
enfrente momentos de frustacdo e inseguranca continuam a cuidar incansavelmente de seus
entes, promovendo saude e prolongando sua vida (BELLATO, 2016). Além disso, a tecnologia
tem possibilitado que grande parte das CRIANES vivam com suas fragilidades no préprio
domicilio e recebam acompanhamento em ambito ambulatorial (SILVEIRA; NEVES, 2012).

Entretanto, ao depararem-se com as demandas das necessidades especiais da crianca,
o0s cuidadores e familiares sofrem com as repercussdes e consequéncias do diagndstico, o que
expbe as suas vulnerabilidades sociais ja existentes, como baixa renda e baixo nivel de
escolaridade, além da dificuldade de acesso a assisténcia a saide (CRISTIANE et al., 2018).

Em concordancia com o estudo de Rossetto e seus colegas (2019) apesar de serem um
referencial, os cuidadores sdo incumbidos de realizarem procedimentos que ndo sdo de sua
competéncia, 0 que pode gerar uma grande sobrecarga, inseguranca, medo e frustagdes na
pratica do cuidado. Essa sobrecarga € ainda maior quando trata-se das maes, que por serem
mulheres, historicamente e culturalmente atuam como cuidadoras principais e abandonam a
vida social para dedicarem-se aos cuidados de seus filhos (CABRAL; MORAES, 2015;
ARRUE, 2018). Ademais, os cuidados com a crianca com necessidades especiais, com a
afazeres domeésticos, e cuidados com outros filhos, falta de rede de apoio, necessidade de
realizar atividades para complementar a renda, e com isso a impossibilidade de incluir
atividades de lazer na rotina sdo fatores associados a sobrecarga do cuidador (GUCKERT, S.
B.; BELAUNDE, A. M. A., 2022).

Todavia, vale ressaltar que, ao longo da vida, essas criancas poderdo apresentar outras
necessidades especiais além das limitacdes e agravos que ja possuem, e precisarao recorrer aos
centros de atencdo especializado, acarretando novos desafios aos cuidadores e aos profissionais
de enfermagem que atuam na assisténcia a essa clientela (HOCKENBERRY et. al., 2018).

Diante do pressuposto, cabe ainda ressaltar que a rede de atencédo a satde é considerada
desarticulada e extremamente deficiente na oferta e gestdo de servigos de saude (LIMA, et al.
2021). No que tange ao adoecimento da criancga, de acordo com o estudo de Dias e seus colegas,
os profissionais de salde, ndo prepararam os cuidadores para lidar com a crianca no domicilio.

No estudo de Silveira e Nicorena (2020) expde a diversidade dos servigcos de saude
gue a CRIANES acessa para a melhora de sua qualidade de vida, caracterizando-se como uma
rede de apoio institucional composta por profissionais de referéncia para atuar na necessidade

de saude da crianca, sendo citados no estudo o Hospital, Centros de reabilitagcédo e apoio, escola,
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equoterapia, fonoaudidloga, pediatras, fisioterapeutas, neurologistas, otorrinolaringologista e
oftalmologista, endocrinologista, terapeuta ocupacional, ortopedista. Frente a isso, 0S
profissionais de enfermagem, que deveriam ser referéncia cientifica na promocéao e manutencéo
do cuidado da crianca em seu domicilio, por vezes, ndo sdo citados, sendo ainda associados
somente a cuidados complexos, com énfase nas necessidades quanto ao uso de tecnologia e
dispositivos (MORAES; CABRAL, 2012).

De acordo com o estudo de Ramos e seus colegas (2015), cuidar das CRIANES em
casa ndo é simples, uma vez que a pratica vivenciada ndo é suficiente para que os cuidadores
possuam habilidades de profissionais da salde. Em contrapartida, na busca por atender as
demandas da CRIANES os cuidadores/ familiares realizam estimulagdes diversas em seus lares,
pois reconhecem que o estimulo é fundamental para o desenvolvimento. Apesar disso, alguns
tipos de procedimentos e adaptagcdes no domicilio ndo sdo possiveis de serem realizados (REIS
et al., 2017), e nem sempre esses estimulos que sdo possiveis de realizados vao ter resultados
eficientes, pois, ndo sdo feitos com a destreza de um profissional.

Dias et al. (2019) concluiram que os cuidadores vivenciam inUmeros impasses, quanto
as necessidades da crianca, entretanto, possuem expectativa e motivacao para continuar lidando
com situacdes desafiadoras do cotidiano. E importante destacar que a troca de saberes entre as
familias de CRIANES é de suma relevancia para que a pratica compartilhada minimize a
perplexidade do lidar com a Necessidade Especial da Crianga.

Assim, segundo Elias e Murphy (2012), o cuidado direcionado as CRIANES em seu
lar tem como objetivo crucial a melhora consideravel do seu estado de salde geral e pode
reduzir a ocorréncia de internagdes. Em contrapartida, esse cuidado ndo deve ser apenas
reponsabilidade dos cuidadores, mesmo em tempos pandémicos, pois cabe ao enfermeiro
atuante como promotor de salde, desempenhar estratégias para a acdo de outros profissionais,
bem como contribuir para que essas familias sejam apoiadas e acolhidas e consigam ter um
cuidado qualificado para suas criancas, contribuindo para o desenvolvimento e manutencao da
saude (NISHIMOTO; DUARTE, 2014).

4.2 Pandemia de Covid-19

No final do ano de 2019 foi identificada uma nova doenca infecciosa de cunho
epidemioldgico ainda desconhecido. O virus causador dessa doenca é o0 SARS-CoV-2, assim
entdo denominado cientificamente, que faz parte de uma variada familia de virus, os

coronavirus, que possuem potencial de transmissibilidade elevado, podendo atingir tanto
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animais quanto seres humanos (HALLAL et al., 2020). Desde a sua descoberta na cidade
Wuhan, Hubei na provincia da China em dezembro de 2019 cientistas de todo o mundo se
mobilizaram para realizar diversas pesquisas de cunho epidemiologico investigando as
caracteristicas clinicas, como a taxa de letalidade, transmissibilidade e tratamento (CHEN et
al., 2020). Essa doenca foi identificada como Doenca Infecciosa do Coronavirus-19, e ficou
popularmente conhecida como Covid-19 (OMS, 2020).

Diante da situacdo incontrolavel, praticamente todos os paises comegaram a registrar
casos com sintomatologia da patologia, sendo que no Brasil o primeiro caso foi registrado em
fevereiro de 2020. Para que a populagédo e as entidades ficassem cientes da gravidade da
situacdo, logo em marco de 2020 a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) declarou
emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional, sendo este o nivel mais alto de
alerta da Organizacdo, conforme previsto no Regulamento Sanitario Internacional
(MINISTERIO DA SAUDE, 2020; OPAS, 2020).

Nesse interim, diante da alta capacidade de transmissibilidade bem como de
mortalidade, no Brasil, as instituicdes governamentais e ndo governamentais se mobilizaram
para tentar frear a rapida transmissdo do virus entre a populacdo. Dessa forma, devido as
caracteristicas que ja haviam sido identificadas desde os primeiros casos, uma das medidas
adotadas foi o isolamento social, para evitar o contato das pessoas contaminadas com as néo
contaminadas (WHO, 2020; RANGEL, et.al., 2022).

A transmissdo da Covid-19 acontece por meio respiratério, onde as particulas de
aerossois eliminadas por um individuo contaminado com o virus causador da doenca,
contaminam outras pessoas (WANG, et.al., 2020). Diante de incansaveis pesquisas em ritmo
acelerado, em busca de identificar as caracteristicas da Covid-19, mostraram que a
enfermidade causada pelo SARS-CoV-2 pode variar nas formas leve e grave da doenca, o que
ird definir os cuidados que o individuo necessita de acordo com a sindrome apresentada
(OPAS, 2020). Quando exposto ao virus, os individuos podem se apresentar assintomaticos
ou sintomaticos, sendo febre, tosse, fadiga, dispneia, dor de cabeca e dores no corpo as
variagcdes clinicas mais comuns, entretanto, devido as comorbidades e fatores individuais a
Covid-19 pode se manifestar de forma mais grave, onde o individuo necessita de
hospitalizacdo e apresenta mal prognostico (STUMPFE et al., 2020). Embora ainda esteja em
constantes atualizacdo, o periodo de incubagédo da doenca varia de um a quatorze dias, e apos
a confirmacéo do diagndstico da doenca, a recomendacédo é que seja mantido o isolamento por
um periodo de no minimo dez dias a partir do inicio dos sintomas para evitar a transmissao
para outras pessoas (BRASIL, 2022).
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Diante disso, com o potencial de contégio e a inexisténcia de tratamentos eficazes e de
comprovacao cientifica, para evitar o contagio a populacdo adotou medidas de autocuidado, o
que levou a necessidade de adaptac6es em varios setores da vida (RAFAEL et al., 2020). Como
medidas protetivas contra o virus, as entidades governamentais recomendaram o0 uso de
equipamentos de protecdo individual, como o uso de mascara e protetores faciais,
distanciamento social e consequente fechamento de estabelecimentos que ambientes com
grande fluxo de pessoas, como escolas e comércios nao essenciais, intensificacdo das medidas
de higiene das méaos, com lavagem com &gua e sabdo ou uso de alcool em gel 70%
(MAGALHAES et al., 2020).

Com o intuito de minimizar as repercussoes dessas medidas, varias escolas instituiram
0 modelo de ensino com aulas online, empresas aderiram ao trabalho home office, comércios
investiram em lojas online e entregas em delivery. Por outro lado, diante do cenario ca6tico,
houve a dificuldade da populacdo se adaptar as rapidas mudancas e com a grande procura de
produtos principalmente de higiene e protecéo respiratéria houve uma alta nos precos (HAUG,
et al. 2020; CHEN et al., 2020).

Em busca de se proteger e evitar a contaminacgéo, muitas familias aderiram as restricdes
e buscaram se proteger em seus lares, 0 que aumentou a convivéncia entre 0s membros, que
antes ndo ficavam em casa por muito tempo devido aos afazeres, houve também um reajuste
dos papéis, mudancas em habitos de lazer e de atividades rotineiras, como por exemplo ir a
escola, faculdade, igreja e supermercado. Entretanto, essas mudancas, a imprevisibilidade e o
medo da contaminacdo se tornaram estressores, o0 que afetou a salde mental dos individuos
(LINHARES; ENUMO, 2020).

Diante dessas mudancas, ainda que ndo se tenha muitos estudos que demonstrem a
dimensdo do impacto da pandemia sobre a populacdo, na pesquisa de Safadi (2020), o autor
pressupunha que a vulnerabilidade é um fator agravante para as consequéncias da pandemia e
um fator de risco para o adoecimento das populacdes com esse fator determinante. Assim, é
inevitavel que a pandemia de Covid-19 ir4 agravar desigualmente a satde da populacao, sendo
classificadas como vulnerdveis os individuos com problemas de saude mental, doengas
crbnicas leves ou graves e deficiéncia fisica, dentre outros. Além disso, considerando o0s
determinantes sociais da saude, ¢ importante reconhecer que a desigualdade social e
econdmica nesse momento podem ser pontos chaves de agravos a saude (BRENNAN, 2020).

Nesse contexto, embora as familias de CRIANES ja vivenciavam mudangas constantes
na rotina desde a identificagdo da condicdo crénica da crianca (ANDRADE et al., 2017)

esperava-se um maior impacto da pandemia sobre essa clientela, devido as particularidades e
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as fragilidades prévias, sobretudo, devido a condigdo cronica da crianga, e condicao financeira
e emocional da familia (POLANCZYK, 2020). Contudo, a familia sempre busca se adaptar a
nova rotina e contribuir com o desenvolvimento das CRIANES (MEDRADO et al., 2021).
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5 METODO

5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo observacional, descritivo, com anélise qualitativa dos dados. O
método qualitativo de anélise dos dados é Util quando deseja-se abordar questbes relacionadas
as singularidades proprias do campo e dos participantes da pesquisa (MUY LAER et al. 2014).

5.2 Local de pesquisa

Os participantes foram recrutados por meio dos cadastros registrados na entidade
intitulada “Mundo Valentina”, um projeto social de cunho filantropico, que oferece apoio a
pessoas com necessidades especiais de salde do municipio de Lavras-MG e regido. O projeto
possui cerca de 120 cadastros de pessoas com necessidades especiais de salde, envolvendo
criancas, adolescentes e adultos. O projeto sem fins lucrativos atua com atividades presenciais
e virtuais, onde a coordenadora organiza acdes educativas e beneficentes nas redes sociais,
auxiliando as pessoas com deficiéncia por meio de doacdes, orientacOes e apoio. Foi obtida
autorizacdo formal para coleta de dados pela coordenadora do projeto (ANEXO 1).

5.3 Participantes

Considerando-se que o objetivo da pesquisa ndo é generalizar os dados por meio de uma
amostra representativa, mas sim explorar de forma aprofundada o objeto de estudo, convidamos
20 cuidadores cadastrados no projeto “Mundo Valentina”, dessa forma, 0s primeiros
participantes foram selecionados por conveniéncia, por meio dos cadastros disponiveis no
projeto e, na sequéncia, foi feito o recrutamento por meio do recurso de amostragem em bola
de neve, no qual os primeiros participantes indicaram outros conhecidos, também cadastrados
no projeto. Optou-se por esse tipo de amostragem a fim de possibilitar que os participantes
interajam com os individuos mais proximos, pois acredita-se que desse modo sera possivel uma
maior interacdo dos participantes nos encontros grupais (POLIT; BECK, 2019). Contudo,
apenas 11 cuidadores compuseram a amostra final de participantes dos grupos focais realizados

nesta pesquisa. A pesquisa foi suspensa apds a analise progressiva e concomitante dos dados,
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onde verificamos que o conjunto de dados obtidos foi suficiente para o alcance do objetivo
proposto para a pesquisa.

Critérios de inclusdo:

Convidamos para participar deste estudo apenas os individuos que possuiam o papel
de cuidadores principais de criangas com necessidades especiais de saude que tinham menos
de 18 anos e estavam cadastradas no projeto “Mundo Valentina”. Devido as diferentes
dindmicas de organizacdo dos nucleos familiares na cultura e sociedade brasileiras, foram
considerados para esta pesquisa, além dos pais bioldgicos e adotivos, pessoas com outro tipo
de vinculo de afinidade, mas que possuam o papel de cuidadores principais, responsaveis pelas
criancas (ANDRADE, 2017). Dessa forma, para facilitar a apresentacdo dos resultados e
discussdo dessa pesquisa utilizamos a palavra “cuidadores” para nos referir a todo o grupo de
participantes, que abrangeram tanto os pais biolégicos e adotivos como cuidadores que tenham

outro tipo de vinculo, mas sejam 0s principais responsaveis pela crianca.

Critérios de excluséo:

Foram excluidos os cuidadores que apresentaram idade inferior a 18 anos no momento
da coleta de dados ou que ndo possuirem dispositivos eletrénicos com recurso audiovisual de

captura de imagem e acesso a internet.

5.4 Consideracdes éticas

Iniciou-se esta pesquisa ap6s a aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos vinculado a Pro-reitoria de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Centro Universitario de
Lavras, sob Protocolo CAAE n° 37946820.9.0000, sendo todas as questdes éticas que
envolvem pesquisas com seres humanos foram respeitadas em cumprimento a nova Resolugédo
CNS 466/2012 2012 e observancia dos cuidados éticos das pesquisadoras envolvidas.

Visando seguir as normas éticas em pesquisa, foi elaborado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO I1), onde foi esclarecido sobre a participacdo e também
sobre o uso de imagens, de modo que o processo de obtencdo do consentimento para cada uma
das participantes foi cuidadosamente realizado, conforme diretrizes da nova Resolugdo CNS
466/2012. O consentimento dos participantes no TCLE foi obtido por meio do formulario
virtual, ao selecionarem a opgdo “Declaro que li as informagdes contidas neste termo e

concordo em participar deste estudo de livre e espontanea vontade, sabendo que poderei mudar
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minha decisdo a qualquer momento”. Foi oferecida a cada participante a opgéo de receber a
via do TCLE por e-mail. Todos os arquivos de &udios, imagens e dados coletados nas
entrevistas foram usados de forma a manter o anonimato dos participantes. Para garantir o
sigilo de suas identidades optamos por utilizar a letra “C” para representar os cuidadores
participantes seguida de nimeros de 1 a 11 em ordem aleatdria e para identificar as criangas

preservamos a letra inicial do nome.

5.5 Estratégia de Coleta de Dados

Diante das recomendacdes governamentais de distanciamento social, com o intuito de
manter a seguranca dos participantes realizamos a coleta de dados de forma virtual.

A estratégia para coleta de dados foi realizada em quatro momentos: no primeiro
momento os cuidadores principais das CRIANES foram contatados por meio de ligacdo
telefonica e apds o recrutamento e aceite, responderam as questdes socioculturais, conforme
questionario elaborado pelo grupo de pesquisa (APENDICE 1). Para o segundo momento da
coleta de dados, por meio do método photovoice, neste mesmo contato, cada participante foi
devidamente orientado para a producdo de fotografias. Num terceiro momento, oferecemos
aos participantes a possibilidade de realizamos um encontro individual para uma reflexao e
selecdo das fotografias que foram apresentadas na discussao grupal e, finalmente, no quarto
momento, foi feito uma discusséo e coleta de dados reunindo um grupo de participantes, por
meio do método de grupo focal. As estratégias de coleta de dados serdo descritas mais

detalhadamente nos itens a seguir:

5.5.1 Recrutamento dos participantes

Inicialmente realizamos uma consulta prévia com a Coordenadora do projeto “Mundo
Valentina”, que informou que a grande maioria dos cuidadores das criangas cadastradas
possuiam dispositivo eletrdnico com acesso a internet e recursos audiovisuais (camera e
microfone). Diante disso, a coleta de dados de forma virtual foi realizada por meio de
formulério eletrdnico de caracterizacdo sociocultural, elaborado no Google Forms (servigo
que possibilita a criacdo de formularios online) (APENDICE I1) e encontros virtuais por meio
da Plataforma Google Meet (plataforma de comunicacdo segura por videochamadas
desenvolvido pelo Google). Nesta modalidade, o convite foi feito atraves de contato telefonico

com os cuidadores principais das criangas cadastradas no Projeto “Mundo Valentina”, onde
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apresentamos 0s objetivos deste estudo, os métodos de coleta de dados e questdes éticas
envolvidas na pesquisa. Ap6s 0 aceite, enviamos aos participantes um link de acesso ao
formulario via e-mail ou mensagem por meio do aplicativo de celular WhatsApp e orientamos
quanto ao preenchimento do mesmo. Conforme site oficial do aplicativo (2021), o WhatsApp
é uma multiplataforma, popularmente utilizado como um recurso tecnoldgico de comunicagao
que possibilita que pessoas comuniquem de forma instantanea em mdaltiplos formatos, como
mensagens, videos, audios e chamadas. Neste mesmo momento, disponibilizamos aos
participantes um endereco de e-mail e nimero de celular do pesquisador responsavel para

contata-lo diante de qualquer davida ou necessidade.

5.5.2 Photovoice

Apbs o preenchimento do TCLE e do questionério inicial, os participantes foram
orientados sobre a segunda etapa da coleta de dados, que diz respeito a producdo de fotografias,

como descrito no método Photovoice escolhido para este estudo.

O método Photovoice vem sendo amplamente associado em pesquisas qualitativas, por
meio da qual os participantes por meio da fotografia expressam suas historias com mais
profundidade (CATALANI, 2010). Na busca por analisar profundamente as individualidades
de cada ser humano, conclui-se que estes sdo experts em seus cotidianos e por isso sao capazes
de relatarem as suas proprias realidades a partir de um referencial. Considerando que o
objetivo em questdo é avaliar profundamente a vivéncia dos cuidadores principais de
CRIANES, é potencialmente relevante o uso da fotografia como instrumento de investigacao
por meio da aplicacdo do método Photovoice ou fotovoz. A fotografia, como recurso visual,
proporciona uma interpretacdo ampla de detalhes por meio da narracdo da imagem que por
vezes sdo ocultos apenas no modo verbal (LEAL, et.al., 2018).

O metodo Photovoice foi desenvolvido por Wang (1997) com a finalidade de que 0s
individuos pudessem expor as suas vivéncias por meio do registro fotografico, sendo um
instrumento capaz de dar “voz” aos participantes através da captura autbnoma de imagens e a
explicacdo das mesmas, capturando importantes representacdes de problemas e outros
aspectos que envolvem o seu dia a dia.

A fotografia como ferramenta do método Photovoice, além de usada para documentar
momentos fundamentais para despertar discursos valiosos para a analise, é capaz de gerar

estimulos, que vao desde memorias até 0 senso critico do participante em relacdo ao seu
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préprio registro, 0 que aumenta a expressdo de percepcdes e experiéncias e reflexdo da sua
realidade (WANG, 1999; LEAL, et al. 2018). O photovoice € um método considerado flexivel
e possivel de ser adaptado para diferentes temas e pesquisas, bem como se torna uma
ferramenta importante quando se trata de pesquisas com grupos marginalizados e
estigmatizados socialmente (WANG, 1999).

Ap0s as orientacdes dos procedimentos para a participacdo na pesquisa, e concluir que
todos os participantes possuiam aparelhos celulares com camera e ja estavam habituados a
fotografar com seus dispositivos, explicamos sobre a producdo de fotografias. Além disso,
elaboramos um folder com as informagdes basicas para a producio das fotos (APENDICE V)
e enviamos aos participantes via WhatsApp. Os cuidadores foram norteados para fotografar
momentos que representassem a rotina da CRIANES e de sua familia no periodo pandémico.
Ofertamos um prazo inicial de sete dias para a producdo das fotos, entretanto, alguns
cuidadores optaram por apresentar algumas fotografias que ja haviam sido registradas
previamente, mas que condiziam com a proposta da pesquisa por terem sido registradas
durante a pandemia. Considerando um limite padrdo para a quantidade de fotografias,
inicialmente, orientamos os cuidadores a produzirem uma quantidade maxima de dez fotos.

Posteriormente a etapa de producdo fotogréafica, entramos em contato com o0s
cuidadores para que eles escolhessem, dentre as dez fotos produzidas, cerca de trés a quatro
fotos para apresentarem no encontro grupal. Embora os participantes foram previamente
orientados a evitarem fotografar pessoas ou locais privados, que ndo pudessem ser expostos
algumas fotografias compartilhadas pelos participantes foram editadas para evitar a
identificacdo de pessoas, inclusive criancas, ou informacdes sigilosas, dessa forma, editamos
as imagens com o intuito de “cobrir ou desfocar”, impossibilitando a identificagdo, sem
prejuizo do conteddo da imagem. Com as imagens escolhidas, as pesquisadoras entraram em
contato com os participantes para agendar os encontros grupais.

E importante ressaltar que o objetivo deste estudo ndo é analisar as fotografias
produzidas, mas sim o discurso gerado a partir delas. Contudo, para enriquecer este trabalho
inserimos alguns registros fotograficos que ndo continham rostos de pessoas para preservar as

identidades dos participantes.

5.5.3 Grupo Focal

Esta fase da coleta dos dados consistiu na realizagdo de trés encontros grupais, com

uma meédia de quatro participantes por grupo. O grupo focal, € um método que objetiva
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planejar intervences em salde e discussdes da realidade por meio de debates entre os
participantes reunidos em sessfes grupais, emponderando-os durante a troca de didlogos
coletivos, de modo a construir progressivamente os resultados da pesquisa (ZIMMERMANN;
MARTINS, 2008; DALL’AGNOL; TRENCH, 1999).

Diante disso, a abordagem grupal com o compartilhamento das imagens fotograficas
estimula a interacdo entre os cuidadores participantes, encorajando-os a partilhar as suas
vivéncias e experiéncias do cotidiano, o que permite uma visdo profunda e significativa sobre
0 contexto em discussdo, onde necessidades e problematicas poderdo ser mais bem colocadas

pelos participantes e identificadas pelos pesquisadores (MEIRINHO, 2012).

Cada encontro foi agendado conforme a disponibilidade dos participantes, que
receberam via e-mail ou WhatsApp um link de acesso a sala virtual, em dia e horério
combinados. No inicio de cada encontro grupal, utilizamos uma dindmica quebra-gelo de
apresentacdo pessoal, com a finalidade de incentivar a interacao entre os participantes.

Durante o encontro grupal os participantes fizeram uma pequena apresentacao,
explicando a representacéo de cada imagem, conforme o objetivo da pesquisa. Contudo, a fim
de conduzir o debate e nortear as discussfes, utilizamos algumas questdes norteadoras e
disparadoras de debate, como por exemplo: (i) Conte-me sobre a sua crianga com necessidades
especiais de saude; (ii) Como € ser mae de uma crianca com necessidades especiais de satde?
(iii) Como esta sendo o seu dia-a-dia desde o inicio da pandemia de Covid-19? (iv) O que
mudou na sua rotina e familia desde o inicio da pandemia? (APENDICE I11).

Também utilizamos o recurso de diario de campo, para registrar dados relevantes e
resultados de observac6es ao longo das discussées. Todos os encontros foram video-gravados,
apos a autorizacao dos participantes, o que possibilitou a transcri¢cdo dos didlogos na integra
para a analise dos dados.

Como previsto inicialmente, foi realizado apenas um encontro para cada grupo, pois,
embora sugerirmos a opcdo de realizar mais um encontro, os cuidadores demonstraram
satisfacdo com apenas um encontro, relatando que foi possivel abordar todas as questdes
aprofundadas e que se fossem realizar um novo encontro possivelmente repetiriam 0s mesmos

assuntos ja abordados.

5.6 Analise dos dados
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Para a andlise dos dados qualitativos, as entrevistas foram transcritas e o contetdo foi
submetido & andlise de contetdo segundo Elo e Kyngas (2008). A pesquisa qualitativa
possibilita aos pesquisadores uma visdo holistica do objeto a ser estudado, além de contribuir
para gque se possa ter uma visdo mais dindmica e humanista, visibilizando a subjetividade dos
sujeitos (TEODORO et al., 2018). J& a analise de contetudo é um método consagrado, que tem
sido vastamente utilizado em estudos na area da enfermagem ao longo da histéria e busca
analisar mensagens de comunicacao escrita, verbal ou visual, sendo um meio sistematico e
objetivo de descrever e quantificar os fenbmenos, tornando replicaveis e validas as inferéncias
dos dados para o seu contexto, com o objetivo de fornecer conhecimento, novos insights, uma
representacdo dos fatos e um guia pratico de acdo. Também visa obter uma descri¢do
condensada e ampla de um fenémeno, de modo que os resultados da analise sejam conceitos ou
categorias que descrevem este fendmeno (ELO e KYNGAS, 2008).

Este método de andlise constitui-se de trés fases: preparacdo, organizacao e relato de
resultados (ELO et al, 2014). Na fase de preparacao, apos a construgdo reorganizacao das falas
dos participantes, realizamos inimeras leituras do material transcrito a fim de que haja uma
compreensdo dos dados como um todo e fossem identificadas unidades de significados, que sdo
palavras, frases ou paragrafos que apresentem relacdo com a tematica estudada e o contexto em
que foi pesquisado, sempre embasado pelos objetivos do estudo (ALVARENGA et al, 2015;
ELO e KYNGAS, 2008).

A segunda fase da andlise de conteldo indutiva, que consiste na organizacao dos dados,
coletados, passa pelas etapas: codificacdo, categorizacdo e abstracdo. Na codificacdo, a medida
que o material transcrito € lido, anotamos todos os temas e informacdes relevantes encontrados,
que descreviam os aspectos do conteudo analisado.

Apbs essa codificacao, as listas de categorias foram agrupadas conforme a similaridade
dos temas abordados. Essa categorizacdo foi realizada para que se possa descrever o fenébmeno
em estudo e ampliar a compreenséo e o conhecimento do mesmo. Neste momento, decidimos
através da interpretacédo, quais contetdos deverdo pertencer as mesmas categorias.

Na abstracdo dos dados, formulamos uma descri¢do geral de cada topico da pesquisa
por meio das categorias. Cada categoria foi nomeada conforme as caracteristicas que apresenta.
Finalmente, na terceira e Ultima fase, relatamos detalhadamente o processo de analise dos dados
e os resultados obtidos a partir desta analise (ALVARENGA et al, 2015; ELO e KYNGAS,
2008; ELO et al, 2014).

E importante ressaltar que as fotografias foram utilizadas apenas como ferramentas

disparadoras de debate, que contribuiram para facilitar reflexdes e abordagens relevantes no
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contexto da pesquisa, de modo que este trabalho ndo teve por objetivo analisar as imagens
propriamente ditas, mas sim, o discurso que foi construido pelos participantes por meio delas
(WANG, 1999).

7 RESULTADOS

Para este estudo, foram convidados 20 cuidadores de criancas ou adolescentes com
necessidades especiais de salde. Embora todos os cuidadores contatados tenham manifestado
interesse em participar da pesquisa, apenas 11 cuidadores compuseram a amostra final deste
estudo, sendo que os demais cuidadores desistiram ou ndo aceitaram participar da pesquisa,
relatando a falta de tempo como o principal motivo por ndo terem participado. Dentre os 11
cuidadores incluidos, 90,9% eram méaes (n=10), com participacdo de apenas um pai. As idades
dos cuidadores variaram entre 24 e 46 anos (Média=35) e o tempo médio de escolaridade foi
de 14 anos, todos os cuidadores eram casados ou conviviam em unido estavel. Sobre os
cuidados com a crianca, 81,8% dos cuidadores referiram ter uma rede de apoio que os ajudava
nos cuidados com as CRIANES, como conjugue, avos e tios (n=9). No que se refere a
religiosidade, todos os cuidadores relataram ser praticantes de alguma religido, sendo que
63,6% declararam-se evangélicos (n=7) e 36,3% eram catolicos (n=4). Quanto a profissédo,
54,5% referiram ser “do lar” (n=6) e 45,4% exerciam alguma atividade remunerada formal ou
informal (n=5). Com relacgéo a procedéncia, 81,8% dos participantes residiam em Lavras (n=9)

e 18,1% em municipios proximos (n=2).

O namero de filhos dos participantes variou de 1 a 4 (Média=2,5), sendo que as idades
dos filhos com necessidades especiais variaram de 2 a 15 anos (Média=5,9). 50% das CRIANES
eram do sexo masculino (n=7) e 50% do sexo feminino (n=7). A maioria das criancas foram
diagnosticadas entre o primeiro e terceiro ano de vida, e os diagndsticos mais comuns foram:
paralisia cerebral (28,5%), sindrome de Down (28,5%), autismo (21,4%), microcefalia (14,2%),
e apenas uma das criancgas tinha o diagndstico de hidrocefalia e mielomeningocele. 85,7% das
CRIANES estavam matriculadas em uma escola regular ou de ensino especial no periodo das
entrevistas (n=12), contudo, duas delas ainda ndo estavam matriculadas por ndo estarem em

idade escolar ou devido as consequéncias e limitacdes de seu diagnostico.

Os resultados obtidos a partir da analise das elicitacbes dos cuidadores foram

organizados em quatro categorias: (i) Estrutura e dindmica familiar; (ii) Satde psicoemocional
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da familia; (iii) Tratamento e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento; (iv) Ensino

remoto.

7.1 Estrutura e dindmica familiar

Durante os encontros os cuidadores, por meio das discussdes e das fotografias,
ressaltaram aspectos sobre como era o funcionamento e a organizagdo da familia antes da
pandemia para que assim, fosse possivel fazer uma comparacao entre a realidade que estavam
vivenciando naquele momento e a realidade que viviam antes da pandemia, elencando as
mudancas e os impactos. As familias de CRIANES antes da pandemia conviviam com uma
rotina agitada de atividades extra domicilio, com tratamentos de reabilitacdo e outros cuidados
para suprir as necessidades de saude da crianca. Essa realidade repercutia nas relagdes entre 0s
membros, no funcionamento da familia e na forma como eram organizados 0s papéis e
envolvimento no cuidado da CRIANES. Diante disso, devido a fragilidade e necessidade de
cuidados especiais da crian¢a, a mae, na maioria das vezes, tornava-se a cuidadora principal,
responsabilizando-se pelos cuidados integrais da crianca. Foi possivel perceber que o0s
cuidadores principais organizavam-se para conseguir acompanhar diariamente todos os
atendimentos de salude da CRIANES, trabalhos domésticos, cuidados com a alimentacdo e
higiene da crianca e ainda atendia as demandas de outros membros da familia.

[...] porque é uma luta diéria né... todo dia, vocé sabe que ndo vai mudar, parece que

é aquela rotina, assim, que j& estd cronometrada na sua cabeca, vocé j& sabe assim,
tudo o que vocé tem que fazer (C10).

E porque antes da pandemia a agenda é muito cheia, né a agenda da mae de filho
especial ela é muito cheia (C3).

[...] a gente ndo tinha tempo pra nada, eu era praticamente visita da minha casa eu saia
de segunda a sexta-feira [...] entdo tinha os atendimentos, tinha fono, tinha TO, tinha
a Equoterapia, tinha psicélogo tinha tudo[...] entdo eu tentava assim, ajustar os
horérios|...] (C6).

As familias comecaram a ser impactadas com a noticia da pandemia e a necessidade de
isolamento social como medida ndo farmacoldgica instituida para tentar conter a disseminacéo
do virus da Covid-19. Nesse momento, as familias experienciaram o inicio das mudangas no
cotidiano que implicaram na necessidade de adaptacdes na rotina. Diante disso, a CRIANES e
outros membros da familia, como irmé&os e o pai tiveram gque permanecer em tempo integral em
casa, e 0s cuidadores principais se viram desafiados a assumir outras demandas que antes ndo
faziam parte de seus cotidianos. Os participantes citaram inimeras modifica¢cbes, como na

rotina de afazeres domeésticos, intensificacdo nos cuidados basicos de higiene, mudancas na
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rotina de alimentacéo, alteracfes na rotina de sono, e necessidade de dedicacdo constante para
com a CRIANES.

A participante C2 fez um registro da alimentacdo preparada para a sua CRIANES, e a
dificuldade de conseguir manter uma rotina de alimentacdo em casa devido as preferencias da
crianca. Com isso, é possivel perceber que as CRIANES possuem demandas especificas de

cuidados e por isso, exigem de seus cuidados mais dedicagéo.

Imagem 1 — Alimentacdo da CRIANES

. SHOT ON MI 8'¢
Al DUAL CAMERA® 2021/3/20 12:12

Fonte: Fotografia C2

Sempre foi assim, ai eu achei assim, a gente ficando em casa mais tempo juntas né,
comendo juntas, oferecendo outras coisas iria mudar, mas infelizmente ndo mudou, e
assim é dela mesmo [...] (C2).

Nesse sentido, de acordo com alguns cuidadores as restricdes da pandemia implicaram
em mudancas nos horérios de atividades rotineiras da familia. Percebe-se pelas falas que antes
da pandemia eles estavam habituados com uma rotina de horarios previamente estabelecidos e
com as mudancas repentinas da pandemia ficaram desestabilizados e com dificuldade de manter
o0s horarios das atividades basicas e essenciais para a familia, como refeicdes e rotina de sono.

Eu me desorganizei muito na pandemia, assim, eu tinha toda aquela rotina com ele, e
eu me desorganizei, eu ndo conseguia fazer nada, ai a gente ia almocgar uma hora da
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tarde e antes gente fazia tudo certinho, as onze... meia meio-dia a gente estava
almocando, e ai foi uma coisa que desorganizou muito (C10).

[...] a gente dorme mais cedo, todo mundo dorme, de dez a onze horas por noite [...]
(C6).

Essa foi uma das coisas que mudou... 0 horario dela (filha CRIANES) dormir e
acordar. Tem dias que ela dorme mais cedo, tem dias que ela dorme mais tarde (C5).

Outra mudanca destacada pelos cuidadores durante o encontro foi o impacto da
intensificacdo das medidas de higiene importantes para evitar a contaminagdo com o virus da
Covid -19. Como forma de prevencdo a doenca foi preciso incorporar na rotina cuidados
intensivos de higiene, como a lavagem das maos e cuidados com a higiene de roupas e sapatos,
devido a possibilidade de o coronavirus permanecer vivo por longos periodos nas superficies.
Os relatos dos cuidadores demonstram os desafios de lidar com essa nova realidade, destacando
a lavagem das méos a higiene frequente das roupas usadas fora do domicilio que estariam
supostamente contaminadas, como uma nova demanda que surgiu diante da preocupacao desses

cuidadores de manter a saude da familia.

Imagem 2 — Méaquina de lavar roupas

Fonte: Fotografia C1

A participante C1 fez um registro de sua maquina de lavar que estava estragada para
demonstrar 0 aumento das demandas de afazeres domésticos com a pandemia devido a
intensificacdo das medidas de higiene e tambeém a dificuldade para conciliar essa demanda

doméstica com os cuidados das CRIANES, e diz o seguinte:

[...] porque agora qualquer saidinha a gente tem que lavar roupa né, ai eu tenho que

pegar e ndo deixar juntar [...] € porque, por exemplo, vocé vai no supermercado, ai
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vocé chega, voceé troca de roupa, ai aquela roupa la eu tenho que lavar por causa da

pandemia. As criancas saem também, ai eu troco a roupa deles. (C1).

[...] eu ficava com muito medo, chegava... a gente ficava neurético assim, com medo
mesmo, tinha que lavar a méo, fazer todos os procedimentos]...] (C10).

Nesse contexto, é importante considerar que além da repercussao na rotina, a pandemia
também influenciou nos papéis dos membros da familia de CRIANES. Neste estudo, todos 0s
cuidadores participantes compunham familias nucleares, em que geralmente é composta por
pai, mée e filhos. Tradicionalmente, os cuidados dos filhos, da casa e da familia sempre eram
centralizados na mée. Dessa forma, embora lidar com a condigéo crénica da crianga, envolva
todos os membros da familia no cuidado, a mée, como cuidadora principal acabava por assumir
integralmente os cuidados com a CRIANES e na maioria das vezes precisava se desdobrar para

atender a todas as demandas.

[...] porque é a m&e que lida mais perto né. Mesmo a mée que trabalha, é ela que tem
que dar conta de tudo, ela ndo deixa de ser mée. Se ela trabalha la fora, se ela tem um
monte de atividade, ela ndo deixa de ser mée, entdo fica tudo por conta dela. E as mées
tém ficado muito sobrecarregadas, muito sobrecarregadas [...] (C3).

A cuidadora C1 fez um registro de uma fralda e comentou, evidenciando a sobrecarga
de cuidados com as CRIANES devido a maior dependéncia de cuidados. Dessa forma, € comum
gue as CRIANES tenham mais dificuldade de aderirem ao desfralde devido aos atrasos no

desenvolvimento.

Imagem 3 — Fralda da CRIANES

Fonte: Fotografia C1
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As vezes eu deixo o D sem fralda, mas ai quando vé ele ja baguncou tudo pra casa a
fora, e ai nosso Deus! Fica dificil, ai eu ndo sei se eu acudo um, se eu acudo o outro

[..] (CY).

Ademais, os cuidadores evidenciaram como era a participacdo de outros membros da
familia no cuidado com a CRIANES durante a pandemia, com énfase no papel do pai na familia.
Nas familias de CRIANES geralmente o pai tinha a funcdo de trabalhar para manter a
estabilidade financeira da familia, o que fazia com que ele permanecesse muito tempo fora de
casa, participando muito pouco dos cuidados com a crianga. Durante a pandemia, embora as
demandas de cuidados com a CRIANES tenham aumentado, o cendrio continuou 0 mesmo para
aqueles pais que permaneceram trabalhando fora de casa, o que intensificou a sobrecarga sobre
0s cuidadores principais.

E meu marido, como ele via que néo era legal, ele corria da questdo, porque a area
dele n&o parou, a minha também ndo parou por muito tempo, mas por escolha eu fiquei

parada mais um tempo com 0s meninos em casa e ele saia para trabalhar. Entdo, como
ele saia, ai ficava mesmo tudo por minha conta (C7).

[...] porque o pai ndo faz, porque ele fica pra roca a maior parte do tempo, quando
chega a atividade ja tem que t4 pronta porque tem horéario pra entregar entdo, assim...
sou eu que tenho que fazer com ela [...] (C3).

Em contrapartida, outros participantes vivenciaram a experiencia de ter o pai presente
em casa durante o periodo de isolamento, por suspensdo temporaria do trabalho ou “home
office”, o que possibilitou uma maior participacdo nos cuidados das CRIANES. Além dos pais,
0s irmaos que permaneceram em casa também puderam envolver-se mais na rotina da
CRIANES. Diante de todas essas alteracdes, as familias tiveram que se reorganizar, € mesmo
diante de um contexto de incertezas da pandemia, percebe-se que o contato com outros
membros da familia era positivo para a CRIANES e contribuia para minimizar a sobrecarga do
cuidador principal. Esse contexto permitiu um maior tempo de interacdo e convivéncia entre 0s
membros, e a familia passou a ter momentos de interacdo e proximidade em casa, possibilitando

o fortalecimento dos lagos afetivos.

Essa que ela estd com o pai é uma atividade da escola, que a gente estava lendo um
livrinho para ela, interativo, que tinha sensorial, essas coisas. Comigo é s6 de manha,
na parte da tarde é do pai (C4).

[...] tem horas que ela estd com o pai, tem horas que ela estd com a mae, tem hora que
ela estd com a irma (C2).

[...]Jguem estava ficando com eles era meu filho mais velho que tem dezessete anos
[..1(C7).
Os cuidadores compartilharam a experiéncia de ter uma rotina menos restritiva, com

mais tempo para realizar outras atividades com a CRIANES, relatando um impacto positivo da
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pandemia em seus cotidianos para o bem-estar da familia. A rotina agitada, muitas vezes,
impossibilitava que a familia se reunisse para realizar refeicdes ou atividades de lazer, que no
contexto da familia sdo fundamentais para o vinculo e convivéncia da familia.
[...]Jantes era dificil conseguir mais um horario para colocar outra coisa, né, entao
ficava mais por conta dessas atividades mesmo, atividade da escola, atividade de fono

(fonoaudiologia) das terapias em geral, mas ai depois que parou, que comegou a ter
né, um horariozinho a mais pra poder fazer alguma coisa, uma recreacdo (C3).

[...] agora todo mundo senta na mesa igual gente grande, todos comportados porque
ndo tinha tempo pra isso, nem sei 0 que que era sentar na mesa, pra almogar, pra jantar,
pra tomar café, pra lanchar, era assim, uma hora eu estava almogando, outra hora eu
dava almogo para as meninas, dava pro T outro horério, tomar café era aquela
confusdo, um tomava café, o outro depois, um jantava depois 0 outro jantava, era
maior correria, maior loucura, entdo foi muito bom [...] aproximou mais a gente, a
gente tem mais tempo assim de familia de participar das coisas [...] (C6).

Outra mudanga importante para a familia, foi o fato de ter que incorporar uso de
mascaras na rotina. Esse acessorio de protecdo individual, que antes ndo era de uso comum pela
populacédo foi usado como medida ndo farmacoldgica de protecdo contra a Covid-19. Embora
os cuidadores insistissem para a que a crian¢a ficasse com a mascara, muitos relataram um
grande impasse devido a dificuldade da crianca para compreender e cumprir com as orientacdes

e restrigoes.

[...] é porque a L ndo quer méscara de jeito nenhum... a gente pde méscara no rosto
dela, ela... parece que vira outra crianga, ndo aceita nem ver. (C5).

Entdo, essa ai é uma mudanca que foi a mais dificil pra ele eu acho, na pandemia, que
foi 0 uso da méscara. N&o queria usar a mascara de jeito nenhum, no comego vocé
colocava no rosto dele e ele ja tirava com a méo [...] (C9).

[...] ele ndo fica de mascara, ele ndo consegue ficar, porque ele ndo fecha a boca né,
ele respira com a boca aberta, entdo a méscara ali incomodava muito ele, ele ndo
conseguia, era como se estivesse sufocando (C10).

[...] ela usa méascara, mas tem um certo tempo, quando vai irritando ela pega a mascara
e joga longe, ela ndo quer nem saber [...] (C8).

Outra particularidade presente no cotidiano das familias de CRIANES é o uso frequente
de transporte coletivo para se deslocarem e conseguirem ir com a crianga aos servicos de saude
e consultas. Entretanto, com a pandemia surgiu o medo de contaminacao, pelo fato das criangas
ndo utilizarem mascaras e terem uma maior tendéncia de tocarem superficies e levarem as maos
aos olhos e boca, 0 que aumentava os riscos de contaminagcdo. Como alternativa, o0s
participantes utilizavam transportes privados como taxi e transporte por aplicativo, o que

representava um alto custo para as condigdes econdmicas da familia.

[...] entdo com esse COVID ja ndo pode, né, nem relar um no outro... a minha filha
até usa méscara [...], mas para evitar mesmo o transporte [...] eu tenho medo [...]
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onibus todo mundo pde a mao [...] eu sinto mais confortavel com o Uber [...], mas
assim, esta ficando muito caro (C4).

[...] eu fiquei com medo também de pegar 6nibus, porque como os outros sé ple a
mascara pra entrar no énibus... ai a pessoa vai cogar o nariz e encosta ali, ai vocé vai
pde a mao e coisa... ai tem sido muito dificil [...] (C5).

7.2 Saude psicoemocional da familia

As mudancas e incertezas vivenciadas durante o periodo pandémico, associadas a
necessidade de isolamento social, ao excesso de informacdes divulgadas pelas midias, e as
novas demandas no cotidiano de cuidados com CRIANES, exerceram significativa influéncia

sobre a salde psicoemocional de toda a familia.

Anteriormente, os cuidadores contavam com uma rede de apoio estruturada, onde
familiares, amigos, profissionais da salde e da educagdo colaboravam e participavam
constantemente do cotidiano dessas familias, tornando-se uma fonte de informacGes e
equilibrio. Além disso, os cuidadores da CRIANES costumavam encontrar-se nas salas de
espera das clinicas e ambulatérios, enquanto aguardavam pelos atendimentos terapéuticos das
criangas. Estes encontros apresentavam-se como uma oportunidade para a criagdo de vinculo,
troca de experiéncias, apoio e aconselhamentos, ajudando-os a fortalecerem-se e manterem a
esperan¢a. Uma das cuidadoras destacou a importancia desse contato com outros cuidadores,
que partilham da mesma experiencia de lidar com a doenga crénica da crianca, enfatizando
como o isolamento social fragilizou essas redes, e impossibilitou o contato frequente como era
antes da pandemia.

A gente sente falta disso. E uma das coisas que a gente coloca hoje em oracdes, pra
acabar a pandemia pra gente voltar a se encontrar, porque a gente fez um novo circulo
de amizades, a gente se fortalece, a gente se apoia [...] eu falo que a pandemia atrapalhou
até um pouco isso ai, porque quando a gente ia nas terapias, quando a gente se

encontrava a gente era um pouco confidente né, a gente virava tipo assim, a psicéloga
uma da outra, a mée da outra... a irma da outra (C2).

Um fator que aumentou a tensdo entre os membros da familia foi a quantidade de
informagdes transmitidas por meio das midias sociais sobre o nimero de casos da doenca e
principalmente de Obitos, gerando sentimentos negativos, ansiedade, tensdo, medo,
preocupacdo e desespero. Tais sentimentos intensificavam-se com o distanciamento social,
vulnerabilidade da satde da CRIANES e imprevisibilidade do futuro.

[...] a gente ficava ansiosa, com medo do amanhd, de como ia ser, nossa... foi um
periodo muito dificil (C10).
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Entdo, no comeco foi assim, aquele medo né porque é coisa nova, é uma doenga nova,
um virus que qualquer coisa ta pegando, ai no comeco foi aquele medo (C8).

[...] 16gico que o medo a gente fica, e fica muito, ainda mais a gente que tem filho com
imunidade baixa... filho pequeno, é muito triste (C5).

Diante disso, com a satde mental instavel a familia ainda lidava com um fator agravante,
0 receio de contaminacdo pelo virus e possibilidade de transmissdo para a CRIANES. Por
estarem o tempo todo em contato com a criancga, para os cuidadores principais, uma possivel
contaminacdo por Covid-19 significaria um risco elevado de transmissdo direta para a
CRIANES que fazia parte do grupo de risco para a doenga. Com isso, diante da vulnerabilidade
da CRIANES, era possivel perceber nos relatos a presenca constante de angustia e preocupacéo,
sobretudo, pela condicdo cronica que fragilizava o estado de salde da crianc¢a, associadas ao

medo do o6bito e de passar por situacfes traumaticas, como internacées em UTI.

[...] eu tenho medo de transmitir, de ficar andando pra cima e pra baixo com ela (filha
CRIANES) (C4).

E ai eu fiquei por conta dos filhos, da casa e eu dei uma surtada, porque eu fiquei com
muito medo da pandemia. Meus meninos tem asma né, todos dois tem bronquite
asmaética, entdo 14 naquele comeco a Unica coisa que vinha na minha cabeca era que
se alguém pegasse Covid, e eles pegassem Covid, eles iam morrer. Pra mim eles iam
morrer, ou eles iam pra UTI ficar longe de mim, e quem j& passou uma vida de UTI
ndo gosta nem de pensar em ter que viver isso de novo, e dessa vez seria até diferente
né, eles iam estar 14 sozinhos. Entédo, eu fiquei dois meses sem descer um degrau da
escada da minha casa. S6 que assim, eu surtei, porque 0 meu emocional abalou demais
nessa época, por medo [...] (C7).

Ai a gente ficava preocupado, com muito medo assim, porque nao podia parar porque
a gente tinha que trabalhar, ndo podia ficar em casa, no meu caso ndo tinha como ser
home office (C9).

Alguns cuidadores, que haviam sido contaminados pelo virus, relataram como havia
sido sua experiéncia e as estratégias que precisaram adotar para se distanciar dos outros

membros da familia e proteger ainda mais a crianga com necessidades especiais.

Ah eu fiquei assustada, com medo assim, quando eu soube que eu estava com COVID,
ai eu liguei pro meu marido e comecei a chorar, porque assim, como no noticiario
todo mundo que pegava estava morrendo, eu falei assim, gente eu vou ser a préxima,
eu vou morrer, ai deu aquele medo assim, eu j& cheguei da rua e ja fui pra um quartinho
e j& fiquei com medo (C8).

Assim, a gente tem medo até hoje, né, a gente ndo conhece... agora que a gente
conhece mais... eu peguei Covid... mesmo ndo saindo de casa eu tive Covid... eu
peguei, meu marido pegou, pegamos, €... no comeco eu fiquei muito assustada [...] ai
voceé fica com medo de passar pros seus filhos (C6).

Frente a necessidade de lidar com essa diversidade de sentimentos, nova rotina e
cuidados especiais e especificos com a CRIANES, e principalmente na tentativa de manejar o
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medo, muitos cuidadores apontaram a espiritualidade, especialmente a fé no divino, como o
principal recurso de enfrentamento durante a pandemia.

Entéo, eu ficava morrendo de medo de ir trabalhar e trazer as coisas pro T aqui dentro
de casa, mas a gente teve os cuidados que a gente achou que deveria ter e a gente fez
os procedimentos aqui e Gragas a Deus até hoje a gente ndo trouxe nada (C9).

[...] tenho medo, l6gico... mas eu acho que como a gente cré num Deus muito
grande, sabe, mesmo a gente tendo medo, a gente sabe que tem um Deus cuidando
da gente (C5).

Outro ponto muito marcante nas falas dos cuidadores foi 0 aumento do stress, que surgiu

com o isolamento social e a concentracdo de todos membros da familia dentro de casa. A

mudanga completa na rotina, a restricdo ao ambiente domiciliar e o contato presencial apenas

com aqueles que faziam parte do seu nucleo familiar, além da impossibilidade de frequentarem

a escola e brincar com os amigos, fez com que as CRIANES ficassem entediadas e

apresentassem comportamentos negativos, como agitacdo, agressividade, desanimo,
irritabilidade e medo, stress, nervosismo e até ganho de peso repentino.

[...] as vezes era dez horas da noite e ele estava estressado porque a gente chegava do

servigo e ele ficou j& o dia inteiro em casa, chegava também e a gente tinha as coisas

pra fazer, e as vezes nesse dia mexia muito pouco com ele, ai a gente percebia que dez
horas da noite ele estava estressado (C9).

Ela estudava antes da pandemia, e depois teve que parar e ficou s6 em casa, ela ficou
bem estressada, nervosa, engordou muito, né, porque fica muito em casa, nao sai. Ai
a gente teve que ter controle né, de cuidado com ela (C8).

Al de ficar mais fechado em casa, ndo poder sair, ele foi ficando muito estressado, ele
dava uns gritos assim, coisa que ele ndo fazia, e a gente percebia que era stress mesmo
(C10).

Diante da situacéo, tanto para os cuidadores quanto para a CRIANES foi desafiador. Os
cuidadores relataram que perceberam mudancgas negativas no comportamento da crianca, e
viram a necessidade de implementar outras atividades na rotina para minimizar esses impactos
negativos. Muitas vezes, era preciso que os cuidadores langassem mao de diversas estratégias,
conforme com as preferéncias da crianga, como atividades recreativas ao ar livre e visitas aos
parentes mais proximos.

Outra coisa que fazia ele parar de chorar era dar uma volta, ai eu saia dava uma
caminhadinha aqui na rua com ele, levava ele pra dar uma volta sem motivo de carro
[...] a gente comprou uma piscininha pra ele, e colocava ele la pra brincar na agua,
porque ele gosta. A gente colocava ele dentro do carrinho e ele ficava andando de

carrinho aqui pela casa mesmo, na varanda. A gente queria dar uma diversdo pra ele
que a gente ndo estava conseguindo ter por que ndo saia (C9).

Mas ai depois eu levava ele na casa da minha mée, encontrava com os meus sobrinhos,
ai passava, ele brincava um pouco com eles. Porque a crianca sente falta dessa
socializagdo, e foi um periodo muito dificil assim (C10).
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Essa ai € eu tentando sair um pouquinho da rotina de s6 ficar dentro de casa. Ai eu
levei ela pra passear de bicicleta [...] Ai a outra (foto) foi fazer um passeio com o
carrinho de boneca na rua pra levar as bonecas pra passear... essa outra é eu e ela
tentando fazer uma caminhada, incorporar ai uma caminhada na nossa agenda. E essa
outra é brincando na terra, aqui em casa mesmo (C3).

Um dos cuidadores relatou a experiéncia de morar em um sitio, citando a possibilidade
de implementar atividades mais prazerosas com a CRIANES, como andar a cavalo, andar de
bicicleta e fazer caminhadas sem preocupacdo com a contaminacdo da Covid-19. A fala da
cuidadora expde as vivéncias positivas e que as mudangas na rotina contribuiram para que a
familia ficasse mais proxima, e pudesse compartilhar momentos de lazer, diminuindo o estresse
e melhorando sua satde psicoemocional.

[...] foi muito bom, aproximou mais a gente, a gente tem mais tempo assim de familia
de participar das coisas, de assim... andar a cavalo [...] a gente tem tempo... a gente
anda de bicicleta, sabe [...] a gente fica mais em casa, tem mais tempo um para o
outro... pra gente. As vezes a gente larga as coisas que a gente estd fazendo, porque

eu acho que roca é diferente, eu acho que favorece mais, vocé tem mais liberdade,
vocé pode sair, ndo precisa de vocé estar usando mascara[...] (C6)

7.3 Tratamento e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento

Em todos os encontros foi relatado o quanto as demandas de cuidados das CRIANES
haviam sido intensificadas no cenario pandémico. De uma forma geral, as CRIANES
precisavam de cuidados continuos e especificos para a manutencdo da salde e da vida, como
medicamentos, manejo de dispositivos tecnoldgicos e de alta complexidade, e uso recorrente
dos servicos de saude. Diante disso, elas necessitavam de acompanhamentos com profissionais
das mais diversas especialidades para estimular o seu desenvolvimento e habilidades,
imprescindiveis para melhora da qualidade de vida. Os familiares/cuidadores, por meio de suas
enunciacdes, destacaram como era 0 acompanhamento de salde de suas CRIANES antes da
pandemia, com inimeros atendimentos de fisioterapia, fonoterapia, psicoterapia, terapia
ocupacional, hidroterapia, equoterapia, entre outros.

Ela fazia fisio, fono, TO, Hidroterapia, equoterapia. Entdo ela fazia acompanhamento
na APAE, desses trés atendimentos, ela fazia esses trés atendimentos fora da APAE
também. No Unilavras ela fazia sé a Hidro, e tinha acompanhamento com vérios

médicos, né, ela tinha com nutricionista, com endécrino, com ortopedista e tudo mais,
e ficou tudo para trés (C2).

[...] ele fazia a fisioterapia do Unilavras, fazia a hidroterapia também Ia. E particular,
ele fazia duas, fisioterapia e TO[...]. Ai ele teve que parar por causa da pandemia (C9).

As nossas criangas precisam da terapia diariamente, esse é o remédio, essa é a garantia
que a gente pode dar para eles ter uma qualidade de vida melhor (C7).
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Com o avango da pandemia e as medidas de distanciamento social impostas pelas
entidades e 6rgdos governamentais para frear a transmisséo do virus, as familias de CRIANES
viram-se em uma situacao de incertezas que implicaram em mudancas no contexto do manejo
da condicédo da saude das CRIANES. Os cuidadores referiram que houve diferentes contextos
com relacdo aos atendimentos: a suspensdo de algumas atividades terapéuticas presenciais,
transferéncia dos acompanhamentos para a modalidade remota, e a manutencdo dos

atendimentos ao ar livre.

Ele ficou cinco meses sem nada, assim sem nenhuma presencial na verdade né, tinha
esse acompanhamento online, mas ele ficou cinco meses sem ter nenhuma terapia
presencial (C7).

O Unico lugar que eu td levando o T é na Equoterapia (C1).

[...] gente ficou com muito medo, principalmente pela crianga ser asmatica, né, e ser
uma doenga muito forte assim, a gente parou com tudo mesmo né, ndo tinha as terapias
e eu acabei ndo fazendo online (C10).

A participante C7 fez um registro do pé de sua CRIANES para demonstrar a dificuldade
de realizar os alongamentos em casa e ainda para mostrar que a falta de habilidade e
conhecimento para manipular a drtese, e por isso acabava machucando a crianga. Sobre isso ela

diz o seguinte:

Imagem 4 — Pé da CRIANES

Fonte: Fotografia C7

Essa foto ali, a fisioterapeuta da APAE, ai ela fazia chamada de video e ai ela ia me
orientando. Nessa foto ai, eu estou tentando alongar ele, antes de colocar a 6rtese (C7).
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Diante da situacdo, para tentar dar continuidade no cuidado e acompanhar essas criancas
que necessitavam de tratamentos continuos, os profissionais de salde adotaram o uso da
telesatide como alternativa de manutencdo do acompanhamento e assisténcia, que foi aceita e
implementada pelos cuidadores. Entretanto, houve situacBes em que as terapias presenciais
foram mantidas, e cabia aos responsaveis levar ou ndo a crianca. A dificil tarefa de decidir entre
perder o atendimento ou expor a crianga ao risco presencialmente era tomada considerando
alguns fatores determinantes, como o nivel de complexidade e a condicdo da crianca e as fases
de pico de transmissibilidade do virus causador da Covid-19.

Mas arriscar também é complicado, né, ai a gente ainda opta por essa modalidade de
fazer tudo online, porque arriscar essas criangas com essa baixa imunidade (C3).

[...] eu também pedi pra ser online os outros atendimentos também [...] porque ta
muito custoso, sabe, ndo esta facil, ai a gente fica meio assim né, porque esse negocio
(Covid-19) parece que ta alastrando (C1).

E agora com a pandemia aumentando é um caso atras do outro, € uma morte atras da
outra, entdo a gente ta parada, nem na fisio nem na TO estou indo, eu sé estou levando
ela na ECO, porque ela estd com a coluna um pouco virada, a coluna dela esta
comecando a virar, entdo a ECO esté ajudandol...] (C4)

Apesar dos teleatendimentos terem sido uma boa alternativa durante a pandemia, houve
momentos em que os cuidadores relataram dificuldade em realizar o atendimento de
reabilitacdo da CRIANES de forma virtual. O desafio era maior quando o teleatendimento era
com profissionais que realizavam fisioterapia, pois, os cuidadores tinham que assumir o papel
de mediadores, ou seja, os profissionais por meio virtual ensinavam e guiavam os cuidadores
durante o atendimento. Contudo, era necessario conhecimentos complexos e aprofundados
sobre anatomia e fisiologia para realizar os movimentos adequados que trabalhassem as
estruturas anatdbmicas da crianca. Assim, apesar do empenho dos cuidadores para dar
continuidade as atividades de reabilitacdo da crianca em casa, eles queixavam-se por ndo terem
habilidades suficientes, e sentiam-se frustrados e desmotivados pelo insucesso das terapias
remotas.

[...] eu acho que mais € pra constar sabe, mas assim, s6 dela ver a fisioterapeuta né, e
parece que ela ja se sente mais interessada em fazer alguma coisa, e isso que acho que
jaajuda muito, né em conversar, ela ja fica esperando o horario, ela ja fica esperando,
mas assim, eu que tenho que fazer, que passar pra ela o que a fisioterapeuta passa,

mas as vezes nao funciona né, eu tenho que segurar o celular né e ta ali pra ela, entéo
é bem dificil (C3).

Para o T também ficou muito mais complicado, a questao que foi citada ai também da
gente estar tendo que fazer essa fisioterapia em casa, assim a gente sempre fezno T,
a gente sempre alongou, a gente sempre estimulou, a questéo do estimulo nem se fala
porque a todo momento a gente esta brincando, se ndo é eu, é minha esposa... minha
sogra. Mas essa questao do alongamento por mais que vocé fagca em casa, vocé consiga
estar fazendo a fisioterapia, ndo é a mesma coisa que uma fisioterapeuta fazer (C9).
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Os participantes também apontaram um grande desafio quando a crianca nao entendia
a situacdo, os motivos do isolamento social, as mudangas do modelo de atendimentos e a
necessidade de os cuidadores assumirem o papel de terapeutas, e por isso, ndo colaborava com
as atividades terapéuticas. Para as criancas, era dificil aceitar que o seu cuidador teria que

assumir o papel dos profissionais que faziam as terapias.

Entdo, assim, ai depois ficou tudo por minha conta, e eu, além do medo de néo dar
conta, como eu acho que ndo dei, porque ele ndo me aceitava e eu ficava super
nervosa, porque eu estava vendo que estava indo tudo por agua abaixo, assim, a
sensacdo que eu tinha é que estava no meio de um furacdo mesmo. Porque ele chorava
e eu ficava nervosa e eu acabava até chamando a atencdo dele. Ah, virava um stress
para mim e para ele, na hora de alongar e calcar a 6rtese. Era um momento péssimo
para mim e para ele (C7).

Em contrapartida, alguns familiares relataram boas experiéncias com as terapias que nao
exigiam contato presencial com profissional, pois, a terapia funcionava por comandos dos
profissionais para a crianga, 0 que possibilitou a manutencdo do acompanhamento,
imprescindivel para o desenvolvimento. A fonodialogia, citada por uma das cuidadoras, foi uma
terapia que obteve 6timos resultados no sistema remoto, pois, era possivel que as CRIANES
realizassem 0s exercicios de acordo com as instrucdes do proprio profissional, sem a
necessidade de mediacdes.

[...] a fono eu acho que é uma das coisas que eu acho que mais funcionam, ai ela vai
trabalhando com ela de acordo com o que ela apresentar. Por exemplo, se ela pegar as
bonecas e levar, a fono trabalha em cima daquilo, se ela pegar blocos de montar a fono

trabalha em cima daquilo, né, um livro, ou alguma coisa assim[...] e ndo parou, ela
tem tido esse tempo todo (C3).

Diante disso, alguns cuidadores destacaram estratégias adotadas pela familia para suprir
a auséncia das terapias e minimizar os impactos sobre a condicdo cronica da crianca. Dentre
esses recursos, 0s cuidadores destacaram o uso de estratégias criativas para realizar atividades
estimuladoras com a crianga, assim como a contratagdo de um terapeuta particular,
considerando periodos em que a pandemia apresentava baixos indices de contaminagdo e

quando a condigdo financeira da familia permitia.

Eu fico tentando fazer algumas coisas com ela, conversagdo, cantar muito porque ela
adora cantar, entdo assim, eu acho que ja desenvolve bastante [...] (C2).

eu fiz uma estimulacdo pra coordenagdo motora né, ele gosta bastante de trabalhar
com essas bolinhas, e sdo bolinhas de desodorante mesmo que eu tiro, e vou
guardando e coloquei em um potinho de sorvete e a gente vai trabalhando, e ele gosta
bastante assim (C10).

A gente, com muito esforco, porque é dificil, mas a gente pagou uma fisioterapeuta
pra vir aqui em casa e ela estava vindo duas vezes por semana, isso foi depois de um
tempo (C7).
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Ainda que os familiares tenham utilizado recursos para manter a rotina de terapias, e
tentaram manter o acompanhamento de reabilitacio em casa, depois de meses sem
atendimentos presenciais, a crianga comecou a apresentar prejuizos no desenvolvimento, e com
isso, os cuidadores ficaram preocupados e sentiram-se ainda mais frustrados com a condicao de
ndo poder fazer mais pela crianca e por perceberem a estagnacdo e retrocesso de
desenvolvimento da CRIANES.

Entdo foram cinco meses sem terapia... a gente tentava alongar ele, fazer alguma coisa
em casa, mas, né... eu ndo sou fisioterapeuta, eu fiz o0 meu melhor, mas mesmo assim a
gente viu que ele teve uma perda, 0 que nunca tinha acontecido antes. Ele sempre

evoluiu, ele nunca regrediu, e essa foi a primeira vez que ele deixou de evoluir que ele
até regrediu um pouquinho, porque ele ficou cinco meses sem terapia (C7).

Eu me esforcei bastante e estava dando pra fazer, mas mesmo assim a gente ndo via um
mesmo resultado que é quando um profissional faz, mesmo fazendo o alongamento
direitinho e tudo, mas vocé vé que ndo era a mesma coisa, vocé via que ela ficava
diferente (C11).

E as fisioterapias também foi bem dificil, porque foi um acompanhamento online, a
gente tentava ajudar a L em casa, mas sO que ela ndo deixava fazer o alongamento, ai
prejudicou ela porque ela teve encurtamento do tend&o, teve encurtamento da perna, ai
foi bem dificil (C8).

Considerando essas dificuldades e com o retorno das atividades terapéuticas presenciais,

muitos cuidadores, embora possuissem um receio da contaminagdo por Covid, tomaram a

decisdo de voltarem a frequentar os servicos de saude e terapias presencias. Alguns cuidadores
retrataram como este retorno foi positivo e significativo para a criancga e a familia.

Ai foi quando voltou, eu amo essa foto! A fisioterapeuta e 0 V de méscara, entdo essa

foto eu quero guardar como um marco do retorno das terapias presenciais e a nossa
nova rotina de usar mascaras em todos os locais (C7).

Ai essa foto ja é de agora, que estd voltando os atendimentos. Tem uma que esta no
andador também, essa ai também é la na APAE, essa ai foi quando ela voltou, porque
ela entrou na APAE depois da pandemia [...] (C11).

Essa foto é da equoterapia, ele retornou, tem uns dois meses (C10).
Também houve situagbes em que as criancas estavam aguardando vaga para
procedimentos cirurgicos ha meses e foram convocadas durante a pandemia, deixando o0s
cuidadores diante de um dilema entre levar a crianca e exp0-la ao risco de contaminagéo ou

perder a vaga para o procedimento vital e proteger a crianca do virus.

Ai chegou na pandemia uma consulta com cardiologista cirurgido 14 em BH, ai eu
falei: Meu Deus! Seré que eu vou? Como é que eu fago? [...] (C1).

Embora, os cuidadores lutaram incansavelmente pela promogéo do desenvolvimento de

suas CRIANES, buscando minimizar os efeitos da pandemia, os impactos foram inevitaveis,
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evidenciando as fragilidades e problemaéticas no periodo pandémico, especialmente no que diz
respeito a dificuldade e limitacdo dos servicos de saude a essa clientela.

7.4 Ensino remoto

O sistema remoto de ensino trouxe repercussdes para o cotidiano das CRIANES e de
suas familias durante a pandemia de covid-19. O ambiente escolar torna-se imprescindivel para
o desenvolvimento infantil das CRIANES, onde o contato social possibilita que a crianca tenha
estimulos cognitivos, motores e sociais, com conguistas e aprendizados importantes na infancia.
Com o avango da pandemia, as altas taxas de contaminagdo e a necessidade de manter o
distanciamento social como medida protetiva, por deliberacdo de 6rgdos competentes, foi
necessaria a suspensdo das aulas presenciais por prazo indeterminado. Os cuidadores relataram
como a situacdo afetou as CRIANES, visto que tanto aquelas que ja estavam adaptadas a rotina
escolar tiveram a interrupcdo de sua rotina, das atividades escolares, do contato com
professores, colegas e outras pessoas, quanto aquelas que ainda iriam iniciar a vida escolar.

[...] ele foi para uma escola mais prdxima da minha casa, ai ele comecou, estava
adaptando super bem com a professora e ai logo em seguida veio a pandemia e a gente
teve que ir para casa (C10).

[...] ai ela com quatro anos foi s6 comecar, ai teve a pandemia... ai parou (C3).

Quando a CRIANES atinge a idade escolar, assim como as criangas em geral, 0s
cuidadores precisam se mobilizar para possibilitar que a crianga tenha acesso a escola.
Entretanto, nos discursos grupais, alguns cuidadores, revelaram que quando a CRIANES havia
completado a idade escolar e teria a primeira vivéncia na escola, houve a suspensao das aulas
presenciais, privando as CRIANES dessa experiéncia. Tal situacdo impossibilitou a crianca de
ir para a escola e imp6s mais um desafio aos pais, que agora passaram a ser responsaveis pela
facilitacdo do processo de ensino e aprendizagem de seus filhos durante as atividades escolares
remotas. A transferéncia deste contexto para o ambiente domiciliar demandou modificacfes
na rotina das criangas e reorganizacdo da dindmica familiar. Contudo, engquanto ndo era
possivel o retorno das aulas presenciais, uma das alternativas adotadas por varias escolas foi
0 sistema de ensino remoto, de modo que as criangas pudessem dar continuidade aos seus
estudos protegidas e isoladas em seus domicilios. Esse modelo, possibilitou que, mesmo em
casa, houvesse uma continuidade do ensino, com aulas on-line, materiais de apoio e contato

virtual com professores.

O D estava na escolinhae o L, s6 o T que ndo. O T foi matriculado né, mas quando
ele foi comecar a escolinha comegou a pandemia (C1).
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[...] quando ela comegou a estudar, ela achou 0 méaximo ir para a escola, conhecer
pessoas novas, estar num ambiente diferente, tudo isso para ela foi muito importante.
Sé que isso durou vinte dias porque logo veio a pandemia, veio o estudo remoto né
(C2).

Nesse contexto quando a CRIANES esta na escola, elas contam com professor apoio
para atender as demandas de ensino especial, adaptando atividades, ensinando e auxiliando em
seu aprendizado e desenvolvimento. Na modalidade de ensino remoto os cuidadores
enalteceram quais foram as principais mudangas, como o contato online do professor apoio com
a CRIANES e envio de materiais pedagdgicos para as criancas realizarem as atividades em
casa. As atividades variavam de acordo com a escola, e 0s recursos mais citados pelos
participantes foram o compartilhamento de videos gravados pelos educadores, video chamadas,

e a visita presencial esporadica do professor na casa da crianga.

Entdo, a gente busca as atividades na escola e as professoras mandam videos sobre a
atividade e a gente faz com ela sabe (C4).

Mas tem a professora apoio e tem a outra professora deles também, porque ai manda
atividade, é... conversa com eles online, liga pra eles... manda atividade (C1).

O T tem a professora de apoio, muito boa! Ela vem aqui em casa dar aula para T
assim, umas duas vezes por més, outra hora trés... e sempre tem aula com ela online
duas vezes ou trés vezes por semana (C6).

Sabe-se que, devido a condigdo crbnica, muitas vezes as CRIANES tém a funcgéo
cognitiva afetada, o que implica em atrasos na capacidade de aprendizagem. Diante disso,
embora alguns dos cuidadores tenham recebido apoio dos professores durante a pandemia, a
maioria dos participantes relataram a dificuldade e frustracdo que surgiu diante da necessidade
de orientar a CRIANES para realizarem as atividades escolares em casa. Foi possivel identificar
pelos relatos que, mesmo quando os professores realizavam chamadas de video para ensinar a
CRIANES, era necessario que o cuidador ficasse constantemente do lado da crianca, orientando
e ensinando a crianga na atividade. Entretanto, apesar dos esfor¢os dos cuidadores, que
assumiram a situagdo na tentativa de minimizar os impactos negativos sobre a aprendizagem
da CRIANES, foi perceptivel o despreparo do cuidador ao assumir esta fungdo que néo era de

sua competéncia.

Outros participantes ainda, comentaram que o despreparo para ensinar a crianga gerou
sentimento de frustracdo, principalmente quando a crianca possuia capacidade de separar 0s
papeis do cuidador e do professor. Uma participante enalteceu o quanto era dificil lidar com a
CRIANES, e que principalmente por ser a mée, muitas vezes, a CRIANES negava e recusa-se

realizar as atividades.
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As vezes fica custoso ensinar pra eles aqui, eles nfo param de jeito nenhum, n&o quer
fazer de jeito nenhum (C1).

[...] ai eu falava para a professora assim: “Ai, ndo tem jeito ndo, vamos parar?”, eu
que pedia pra interromper, entendeu? Porque eu perdia a paciéncia e ela: “Nao mae,
¢ assim mesmo, € assim mesmo, ela esta indo muito bem”, mesmo assim ela me
incentivando eu ficava muito desanimada (C8).

[...]eu me sinto frustrada, porque a C ela ja chegou a colocar o dedinho assim na minha
cara e falar para mim: "Vocé ndo é minha professora, vocé é apenas a mamae". Entao
assim, esta sendo muito dificil, muito dificil essa fase toda ai, a gente vé assim, que a
gente tenta de tudo enquanto é jeito [...] (C2).

Ademais, outros cuidadores relataram que, embora a escola estivesse tentando apoiar

para manter o aprendizado das criancas, a limitacdo dos recursos pedagdgicos e materiais

didaticos que ndo estavam adaptados para as CRIANES dificultou ainda mais a situacéo,

considerando as demandas e particularidades especificas das CRIANES.

Em partes elas vinham adaptadas, mas tinha umas coisas que ele ndo consegue fazer
né, ele tem tanta vontade, ele chora... se eu ndo pegar na méao dele e escrever o nome
dele junto com ele, ele chora. Entdo, eu acabo fazendo junto com ele, e a gente vai
fazendo assim, acaba eu fazendo (C10).

Entdo, eles até mandavam pra mim as atividades, sé que o0 que acontece, as atividades
que eles estavam mandando pra mim eram dificeis, eu até falava pra eles. Acaba que
eu tinha que fazer sozinha, ndo era uma coisa que dava para adaptar pra ela fazer,
sabe. Eu até falava pra eles: “Eu ndo entendo muito, mas pra B eu acredito que tinha
que ser uma atividade diferente das outras criangas, ndo ¢ totalmente igual”. Pode até
ter um objetivo parecido, mas néo tinha como ela fazer a mesma atividade, porque eu
até estava fazendo pra ela. Porque quando era assim, rabiscar as coisinhas assim, ai
eu colocava a caneta na méo dela, ai desenha, colore, ai tudo bem, agora escrever parte
do corpo humano, essas coisas, ai ndo tinha como (C11).

Por outro lado, para os cuidadores cada pequeno ganho no desenvolvimento da

CRIANES era reconhecido com um grande significado, visto que esperavam que os estimulos

viabilizassem o desenvolvimento de habilidades e autonomia da crian¢a. Quando a crianca

frequenta a escola, os cuidadores ndo participam de forma ativa do desenvolvimento da

aprendizagem, contudo, com a mudanga das atividades escolares para o contexto domiciliar

alguns cuidadores relataram satisfacdo por poder vivenciar este momento do aprendizado da

crianca.

Uma simples atividade da escola e pra mim era uma vitoria de ter conseguido fazer
ela se sujar um pouquinho (C2).

E gratificante para gente que é mée de crianca especial ver a sua filha tendo vontade
de aprender as coisas, nossa é muito mesmo, é uma coisa assim, que emociona porque
eu nunca imaginei né, que a gente ia chegar a esse ponto, dela estar estudando (C4).

Diante do cenario cadtico, os cuidadores viram-se diante da necessidade de buscarem

recursos alternativos para possibilitar que, mesmo em casa, a CRIANES pudesse continuar

aprendendo e se desenvolvendo. Alguns dos recursos alternativos apontados pelos cuidadores,
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foi professor particular, adaptacdo na infraestrutura da casa e atividades que estimulassem a

crianga.

Eu arrumei uma professora particular pra vir auxiliar ela nas atividades da escola (C3)

Tive que adaptar o quarto, o quarto € um que tem la em casa [...] eu adaptei a mesinha
l4 e as coisinhas dele, e as atividades eu pegava na escola, e ia fazendo com ele (C10).

Eu fiz uma mini sala de aula aqui em casa, porque aqui, esse quartinho aqui é era um
closet que eu tinha feito pra mim ai quando veio a pandemia ai o que que eu fiz,
desmanchei meu closet e fiz uma salinha, tipo uma salinha de aula (C6).

Essa ai € uma atividade de pintar, de tocar na tinta, colocar a tinta na méo, colocar 0s
dedinhos no papel, entdo é uma atividade para a hiperatividade dela né (C4).

Sobre isso a cuidadora 8 fez um registro demonstrando a participacdo do pai no cuidado
com a CRIANES e a tentativa de estimular a participacdo da crianca nas atividades do ensino

remoto.

Imagem 5 — Atividade do ensino remoto com a CRIANES

Fonte: Fotografia C8



48

8 DISCUSSAO

Este estudo possibilitou a identificagdo dos impactos da pandemia de Covid-19 no
cotidiano das familias de CRIANES. Embora todas as familias tenham sido impactadas com a
necessidade de distanciamento social e outras medidas de precaucdes criadas na pandemia
(LISE, et. at. 2020) e por isso, experienciaram situaces semelhantes, foi evidente que as
familias de CRIANES, diante da vulnerabilidade que essa clientela apresenta, vivenciaram
momentos Unicos e marcantes ao longo da pandemia (POLANCZYK, 2020). Além disso, a
rede de apoio fragilizada, a imprevisibilidade do futuro e 0 medo da contaminacdo da COVID-
19, determinaram a necessidade de reorganizacdo da rotina, com adaptacGes e inovacOes para
viver a nova realidade (GRUMI, et al. 2020).

Em nossa pesquisa a maioria dos cuidadores entrevistados foram mées de CRIANES,
essa caracteristica ja identificada em outros estudos, mostra que a mée, devido a condigao fragil
de salde de seu filho, dedica-se para cuidar e proteger a crianga (NOBRE, 2020), enquanto o
pai fica encarregado de trabalhar para manter a condicéo financeira da familia (ARRUE, 2018).
Outrossim, a mée cuida de outros membros da familia e das tarefas domésticas, outras ainda
abrem mao do tempo livre para complementar a renda da familia com algum trabalho informal,
evidenciando um desdobramento da sobrecarga de fungdes sobre a méae durante a pandemia de
Covid-19, o que também foi destacado neste trabalho. Corroborando com a situacéo descrita,
uma pesquisa que analisou as repercussdes da pandemia em mae de criancas com sindrome
congénita do Zica, mostrou que o0 aumento da sobrecarga é resultante das mudancas na rotina
de cuidados com a crianga, a necessidade de realizar cuidados de reabilitacdo em casa, tarefas
da escola, intensifica¢do dos cuidados de higiene, além de cuidar de outros membros da familia

que passaram a ficar integralmente em casa (VALE et al., 2021).

Contudo, outros estudos demostram que em situacfes que ha aumento da sobrecarga
fisica e mental, € comum que familiares, como pai, irmaos e avos se envolvam no cuidado
(MELO, 2019; SOUZA; KNOBEL, 2019). A vista disso, foi possivel perceber que nem sempre
essa € a realidade encontrada nos lares das familias, pois, devido ao trabalho e compromissos
extra domicilio, principalmente relacionadas a salde, distancia os membros da familia e
impossibilita a diviséo de tarefas (SILVA, et.at. 2020). Com a pandemia aqueles pais e irmaos
que estavam em casa devido ao isolamento social, puderam partilhar algumas demandas
importantes, principalmente de cuidados com a CRIANES, o que contribuiu para uma

aproximagcéo e fortalecimento das relacfes familiares. Por outro lado, é importante mencionar
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que responsabilizar os irmdos saudaveis pelos cuidados da CRIANES muitas vezes pode se
tornar um peso, uma vez que, esse irmdo deixa de fazer atividades de entretenimento que sao

legais e divertidas para cuidar do irmdo com limitacdes (HILKNER, et.at, 2019).

Segundo Linhares e Enumo (2020), diante do distanciamento social e a auséncia de ter
uma rotina de atividades externas, houve a necessidade de permanecer em casa para cumprir a
medida de isolamento social e isso aumentou o tempo de convivéncia entre 0s membros da
familia. Contudo, no contexto da familia da criangca com condigdo cronica, a suspensao das
atividades terapéuticas e a flexibilidade de poder realizar os exercicios terapéuticos em casa
contribuiu para que a familia pudesse realizar mais atividades recreativas e partilhar mais
momentos de lazer juntos (SANTOS; FREZZATO, 2022; ZHANG et al., 2022).

Essas atividades em familia foram consideradas estratégias importantes para lidar com
a nova rotina, implementando novos afazeres para preencher a lacuna da suspensdo das
atividades extra domicilio (LINHARES e ENUMO, 2020). Os resultados destacados por
Fernandes (2020) e colaboradores condizem com os achados neste estudo, pois, a rotina da
CRIANES e sua familia, como ja citado em varios estudos, é um fator de risco para o sofrimento
psiquico nessa clientela. O estudo ainda cita a importancia de se programar a nova rotina,
principalmente por se tratar de criangas com necessidades especiais, garantindo uma
previsibilidade das atividades que serdo feitas no dia a dia. E preciso considerar que com as
alteracdes na rotina toda a familia é afetada, uma vez que estavam habituados a cumprirem com
metas estabelecidas, como ir as consultas, atendimentos terapéuticos, escola, entre outros
(VALE et al., 2021).

Nesse contexto, ressalta-se a salde mental como um ponto sensivel dessas familias,
visto que, de acordo com o estudo de Bhat (2021), ao considerar a salde mental dos pais
cuidadores de criancas com transtorno do espectro autista (TEA), constatando que aqueles
individuos que ja tiveram a salde mental afetada estdo mais propensos a sofrer impactos
negativos na saude mental devido a pandemia. Entre os fatores que levam a esses agravos,
podemos citar a preocupacdo com a saude de sua familia, considerando a possibilidade de
contagio pelo coronavirus causador da Covid-19 e preocupagfes com o futuro e o
desenvolvimento da CRIANES (GRUMI, et.al, 2020).

Destarte, para lidar com as situagdes desafiadoras impostas pela pandemia vimos em
nossos resultados que os cuidadores utilizavam a fé no divino como artificio para manter a

esperanga e 0 otimismo mesmo em momentos dificeis da pandemia. Sobre isso, Dias e seus



50

colegas (2019), em um estudo com maes de criangas com necessidades de cuidados multiplos
mostraram a necessidade dessas cuidadoras em buscar apoio espiritual para superar as
adversidades enfrentadas no dia a dia. Outra constatacdo encontrada neste mesmo estudo, foi
referente ao apoio compartilhado entre as familias que vivenciam cotidianos semelhantes por
estarem lidando com a condig&o crénica da crian¢a. Em virtude disso, 0 acesso aos servicos de
salde é importante ndo s6 para as CRIANES, mas também para os cuidadores, que faziam das
salas de espera dos atendimentos terapéuticos ambientes acolhedores e motivadores, onde as
interacdes entre outros cuidadores que estavam acompanhando as CRIANES eram ricas fontes
de apoio (AOKI, et. al. 2017). Contudo, diante da pandemia esse contato presencial foi
impossibilitado destruindo essa rede de apoio tdo importante para essas familias.

Nesse interim, a suspensao dos servicos de salde afetou a familia, colocando em risco
a salde das criancas com necessidades especiais de salde que dependiam dos servigos de
reabilitacdo como um estimulo para o desenvolvimento. Fazzi e Galli (2020) referiram as
estratégias de assisténcia a saude de forma remota instituidas pelos servi¢os de salde na
tentativa de dar continuidade a esse cuidado e a0 mesmo tempo manter as criangas protegidas.
Assim como esses autores, nossos resultados mostram que a telessatde foi uma medida muito
comum e adotada pelos cuidadores. Como forma de aumentar a protecdo da crianca, muitos
pais evitavam ao maximo sair de casa com a crian¢a e sO a levavam ao servico de salude em
casos de extrema necessidade, ainda houve intensificacdo das medidas de higiene e protecéo
individual, como lavagem de roupas todas as vezes que saiam de casa, desinfec¢do das maos e
uso de méascaras (MEDEIROS et al., 2021).

Outra questdo a ser considerada é que assim como em nosso estudo, Medeiros e seus
colegas (2021), ao realizarem uma pesquisa qualitativa com cuidadoras de CRIANES,
encontraram achados que refor¢cam o dilema, que envolve o0 medo da infec¢do que preocupa 0s
cuidadores e coloca em contrapartida a importancia dos acompanhamentos presenciais nos
servicos de saude para que a crianca tenha oportunidade de evoluir ou melhorar seu quadro
clinico de saude. Além dos atendimentos terapéuticos, houve situa¢es em que as visitas ao
hospital e unidades de Pronto Atendimento foram inevitaveis e os pais viram-se diante de uma

dubiedade, em que o risco beneficio de levar a crianca foram colocados em questao.

Ainda no que se refere aos servicos de saude ofertados por meio virtual durante a
pandemia, vale ressaltar que a telessaude € um modelo de assisténcia remota que contempla os

servigos de teleatendimento, telerreabilitacdo, teleconsulta, e telemedicina, por meio de
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videoconferéncias (FAZZI; GALLI, 2020). Dessa forma, para que ndo houvesse uma
interrupcao total dos atendimentos voltados principalmente para o desenvolvimento da crianca,
a telessaude foi tida como uma alternativa, e os todos os cuidados que antes eram feitos em
clinicas sob a conducdo de profissionais habilitados foram transferidos para o ambiente
domiciliar sob a supervisdo dos cuidadores que logo passaram a assumir as funcbes dos
profissionais para realizar as atividades terapéuticas (FERNANDES, et. al., 2020).

Apesar das tentativas de adaptacdo no proprio domicilio para o acompanhamento das
CRIANES, os cuidadores relatam despreparo e a dificuldade da crianca em colaborar com as
atividades propostas, gerando inimeras vezes sentimentos de frustacdo. Sobre isso, no estudo
de Vale e seus colegas (2021), é possivel identificar que os cuidadores, mesmo sem
conhecimento e garantia de eficacia dos procedimentos, tentam suprir a auséncia dos servicos
de reabilitacdo, com a manutencdo de exercicios e atividades que contribuam com o
desenvolvimento da crianca. Entretanto, h& uma preocupacdo por parte dos cuidadores ao
reconhecerem que 0s servicos prestados por profissionais sdo fundamentais para o
desenvolvimento de sua CRIANES e que a auséncia desses servi¢os por muitos meses possa
trazer prejuizos. Assim, por mais que os cuidadores tentaram dar continuidade a assisténcia,
depois de meses sem acesso direto aos servicos de salde e sem a devida assisténcia dos

profissionais a crianga apresenta sinais de retrocesso e estagnacéo do desenvolvimento

Um estudo realizado na Italia com pais de criangcas com deficiéncia, sobre o feedback
de um programa de telessaude evidenciou que embora haja beneficios envolvendo esse modelo
de assisténcia virtual, como melhora no comportamento da crianca e novas conquistas de
desenvolvimento, a maioria relatou que os cuidados prestados ndo sdo melhores que os
habituais em atendimentos presenciais. Além disso, apesar da maioria dos pais terem relatado
receber um apoio, a maioria ndo se sentiu confiante ao prestar os cuidados. Ademais, quanto
aos desafios da telessdude, houve destaque para a dificuldade de seguir as instrucdes
profissionais e dificuldade de conexdo com a internet, 0 que prejudicou a efetividade e
qualidade da telessaude (PROVENZI, et.al. 2020). Em concordancia com esses resultados,
nosso estudo reforca as dificuldades elencados pelos cuidadores, evidenciando as lacunas e as

limitagdes desse modelo de assisténcia.

Além disso, todas as CRIANES envolvidas neste estudo estavam matriculados em uma
escola, fosse ela regular ou ensino especial, diante disso, durante o isolamento social foi

necessario a implantacdo do modelo remoto de ensino e com isso, na tentativa de minimizar as
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perdas no aprendizado de suas criangas os cuidadores sem qualquer tipo de treinamento tiveram
que assumir o trabalho que professores treinados consideram desafiador (BARBOSA, A. L. A;;
ANJOS, A. B. L.; AZONI, C. A. S, 2022). Assim, a pesquisa de Asbury e seus colegas (2020),
realizada com pais de criangas com necessidades especiais de saude e educacionais, contribui
mostrando que a saude mental das familias de CRIANES foi afetada, com aumento dos niveis
de ansiedade e medo, angustias, mau humor e estresse, devido as novas demandas que foram
impostas e a auséncia de apoio de profissionais para auxiliar no ensino de seus filhos. Contudo,
ainda de acordo com o estudo, para algumas familias o impacto da pandemia néo foi prejudicial,
pois, a familia sente que a crianca estd mais segura em casa e protegida de situacdes
preconceituosas (ASBURY, et. al., 2020).

Nesse sentido, um estudo transversal realizado com criangas em fase escolar residentes
no Brasil, constatou que as criancas sofreram drasticamente os impactos do isolamento.
Impossibilitados de frequentarem a escola, realizar atividades esportivas e brincadeiras com os
amigos, as criangas apresentaram comportamentos negativos, como agitacdo, agressividade,
desanimo, irritabilidade e medo (PAIVA, et al., 2020). Corroborando com o0s nossos resultados,
esse e outros estudos ainda reforcam que alguns responsaveis permaneceram em confinamento
juntamente com a criancga, evidenciando a necessidade da reorganizacdo da dindmica familiar,
com o fito de cuidar da crianca e introduzir atividades na nova rotina para manter a rotina
escolar e aprendizagem de suas criangcas (GROSSI, M. G. R.; MINODA, D. de S. M,;
FONSECA, R. G. P., 2020; SOUZA, F. F.; DAINEZ, D, 2020).

Portanto, ainda que os cuidadores tenham buscado minimizar os efeitos da pandemia,
os impactos foram inevitaveis, evidenciando as fragilidades da rede de apoio, especialmente
dos servicgos de salde e 0s servigos educacionais. A vista disso, o enfermeiro exerce um papel
importante nos servicos de assisténcia a satde, contudo vimos que esse profissional ndo esteve
presente no cotidiano das familias dos cuidadores entrevistados neste estudo (CHRISTOFFEL,
et al., 2020). Percebe-se que o enfermeiro ndo foi citado em nenhum momento, o que nos leva
a acreditar que esse profissional ndo esteve presente no cotidiano dessas familias ou ndo foi
devidamente reconhecido. Essa realidade é muito comum, considerando que esse profissional
muitas vezes ndo tem conhecimentos suficientes para abordar essas familias e auxilia-las,

principalmente com orientacGes (SALES, 2021).

No estudo de Lise e seus colegas (2020) foi enfatizado a importancia do papel do

enfermeiro frente a pandemia, exemplificando as possiveis intervencdes de enfermagem para o
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enfrentamento desse momento atipico, auxiliando as familias com orienta¢fes sobre a doenca
e o isolamento social, e encorajando as familias a se adaptarem a nova rotina, com atividades
que promovam o bem-estar fisico e mental. Embora seja desafio para os enfermeiros reconhecer
as necessidades e identificar as familias em situacfes de vulnerabilidade, como as familias
abordadas em nosso estudo, é importante promover uma atencdo especial e buscar auxiliar nas
necessidades dessa clientela (GOES, et al. 2020).
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9 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo possibilitou conhecer os impactos que a pandemia de Covid-19 trouxe
para o cotidiano das CRIANES e suas familias. Diante da vivéncia dos cuidadores principais,
foram elencadas as categorias: estrutura e dindmica familiar, saude psicoemocional da familia,
tratamento e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento e ensino remoto.

Nos resultados evidenciou-se que devido as necessidades especiais de satde e limitagdes
no desenvolvimento, as CRIANES necessitam de uma dedicacéo constante de seus cuidadores,
bem como de adaptacdo da rotina e funcionamento familiar. Com a pandemia de Covid-19,
embora, houve repercussdes em toda a populacdo, os cuidadores relataram impactos mais
intensos em suas familias, devido a condicdo de vulnerabilidade que essas familias ja
enfrentam, as mudancas impostas pelas medidas restritivas, e a preocupacdo dos cuidadores
com a saude fragilizada da crianca com doenca cronica. Nesse sentido, considerando que a
estrutura e dindmica dessas familias j& sofrem constantes mudancas desde o diagnostico de
doenca crénica da crianca, foi perceptivel ao longo dos discursos a reorganiza¢ao nos papeis e
participacdo de outros membros da familia na rotina de cuidados com a CRIANES.

No ambito dos acompanhamentos de salde, ocorreu a suspensao de varios
atendimentos, e com isso os cuidadores, sem qualquer tipo de treinamento tiveram que assumir
papéis de profissionais e se responsabilizarem por procedimentos de alta complexidade. Houve
alguns atendimentos que se mantiveram presencialmente, contudo, os cuidadores ficavam
indecisos com a situacdo de levar a CRIANES e exp0-la ao risco de contaminacgdo ou ndo levar
a criancga aos servicos de saude por acreditarem que em casa a crianga estava segura, mesmo
cientes da importancia dos atendimentos terapéuticos e as possiveis consequéncias da auséncia
do acompanhamento de saude.

Na tentativa de dar continuidade ao cuidado as CRIANES e minimizar as consequéncias
da auséncia do acompanhamento profissional, foram instituidos atendimentos de forma remota,
por meio da telessatde. Contudo, embora os profissionais tentassem orientar os cuidadores,
houve uma grande dificuldade por parte dos cuidadores em conseguir realizar 0s exercicios e
outras atividades com a CRIANES, o que gerava frustragéo e estresse.

Além disso, no contexto escolar, evidenciou-se inimeros desafios, principalmente
quando se trata de ensino para criangas com necessidades especiais de saude que muitas vezes
apresentam atrasos cognitivos. Com a suspenséo das aulas presenciais, o0 ambiente domiciliar
passou a ser 0 novo ambiente de aprendizagem e ensino, onde as CRIANES passaram

acompanhar aulas remotas juntamente a supervisao de seus cuidadores.
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Por fim, apesar de muitas repercussdes negativas, o isolamento social trouxe
consequéncias positivas como a protecdo contra a Covid-19, maior tempo de permanéncia com
a crianca e a familia e 0 acompanhamento de seu desenvolvimento e aprendizado. Além disso,
foi notdrio a participacédo de varios profissionais de saude no cotidiano dessas familias, como
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, nutricionistas, além dos profissionais de educacdo, que
tentavam prestar uma assisténcia a essas familias.

Espera-se que os resultados deste estudo confiram mais visibilidade as CRIANES e suas
familias, para que recebam a devida atencdo dos profissionais e gestores de saude, resultando
na qualificacdo da assisténcia e criacdo de politicas publicas voltadas para essa clientela,
especialmente no periodo pds pandémico vivenciado atualmente. Além disso, os resultados
demonstram a importancia de se conhecer as estratégias adaptativas criadas por essas familias
durante a pandemia, a fim de que, caso aconteca situacdes semelhantes futuramente, as equipes
de salde e de educacéo ja estejam mais preparadas para intervir, minimizando os impactos ja

identificados.
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10 ANEXOS

10.1 ANEXO I- TERMO DE AUTORIZACAO DO PROJETO SOCIAL MUNDO
VALENTINA

UNILAVRAS
Centro Universitirio de Lavras

A

UNILAVRAS

TERMO DE AUTORIZACAD PARA REALIZACAD DA PESQUISA

]:u._ gue ocupo o cargo de Presidente do Projeto Mundo "f'aJumina_
I rorizo o professors |
_ ¢ a aluna _ realizarem o projeto Impactos da Pandemia de

COVID-19 no Cotidiane das Familias das CRIANES que tem por objetivo prmano conhecer os impactos
que a pandemia da COVID-19 trowxe para a rotina de cuidados para as cnangas com necessidades especiais

de safde, na perspectiva dos familiares responsavels pelo cuidado.
(s pesquisadores acima qualificados se comprometem a:

I- Imiciarem a coleta de dados somente apds o Projeto de Pesquisa ser aprovado pelo Comité de Ftica em
Pesquisa com Seres Humanos.

2- Obedecerem s disposigies éticas de proteger os participantes da pesquisa, garantindo-lhes o maximo de
beneficios ¢ o minimo de rscos.

3- Assegurarem a privacidade das pessoas citadas nos documentos institucionals ¢'ou contatadas dirctamente,
de modo a proteger suas imagens, bem como garantem que ndo utihizario as mformacdes coletadas em
prejuizo dessas pessoas efou da instituigdo, respettando deste modo as Diretrizes Fticas da Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos, nos termos estabelecidos na Resoluglo CNS N° 466/2012, ¢ obedecendo as
disposicies legais estabelecidas na Constituicio Federal Brasileira, artigo 5°, mcisos X e XIV e no Novo
Codigo Civil, artigo 20.

4- A pesquisa sera realizada somente apos assinatura do TCLE - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,

pelo veluntario ou responsavel.

Lavrzz, 14 da sstembro d2 2000

I

{azziranma do reeponedval institecional)
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10.2 ANEXO Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- TCLE
TITULO DA PESQUISA: IMPACTOS DA PANDEMIA DE COVID-19 NO COTIDIANO DAS
FAMILIAS DAS CRIANES

Pesquisador(es) responsavel(is): Rosyan Carvalho Andrade

Instituicao/Departamento: Curso de Enfermagem

Endereco postal: Rua Padre José Poggel, 506 - Centenario, Lavras - MG, 37200-000

Endereco eletrdnico: rosyancarvalho@unilavras.edu.br

Telefone pessoal para contato: (35) 997544701

Telefone institucional para contato: (35) 3826-4188

Local da coleta de dados: Coleta de dados virtual ou em local de preferéncia do participante

Prezado(a) Senhor(a):

e O(A) Senhor(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma totalmente
voluntéria.

e Antes de concordar em participar desta pesquisa, é muito importante que compreenda as
informacdes e instru¢des contidas neste documento.

e Os pesquisadores deverdo responder todas as suas ddvidas antes que o(a) Senhor(a) decida
participar.

e Para participar deste estudo o(a) Senhor(a) ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer
vantagem financeira.

e O(A) Senhor(a) tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualgquer momento, sem
nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito, ndo acarretando
qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido pelo pesquisador.

e 0O(a) Senhor(a) tem direito a indenizacdo por parte dos pesquisadores e da instituicdo envolvida
nas diferentes fases da pesquisa por eventuais danos decorrentes de participagdo nessa pesquisa,
conforme a Resolucéo 466/2012, item 1V.3-h.

Objetivo do estudo: Conhecer os impactos que a pandemia de COVID 19 trouxe para o cotidiano e a
rotina de cuidados das criangas com necessidades especiais em salde.

Justificativa do estudo: A presente pesquisa € justificada pela relevancia em se conhecer melhor as
demandas das Criancas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES) e de seus cuidadores para
que seja possivel pensar em maneiras de intervir e auxiliar na satisfacdo destas necessidades.

Procedimentos: Sua participacdo neste estudo acontecerd em quatro momentos: no primeiro o(a)
senhor(a) respondera a algumas perguntas em um questionario virtual. Para o segundo momento, o(a)
senhor(a) sera orientado a tirar algumas fotografias que retratem a sua rotina de cuidados com a sua
crianca especial. Num terceiro momento, serd realizado um encontro individual entre vocé e as
pesquisadoras para conversar sobre as fotografias e, no quarto momento, vocé participara de um
encontro, virtual ou presencial, com mais trés ou quatro participantes, para conversarmos novamente
sobre as fotografias. Todos 0s nossos encontros serdo gravados, com a sua permissao.

Beneficios: Esta pesquisa trard maior conhecimento sobre o tema abordado, sem beneficio direto para
VOCE.

Riscos: Sabemos que a doenca e os cuidados de seu filho sdo delicados e que falar sobre isso pode ser
dificil para o(a) Senhor(a) e pode trazer lembrangas de situagdes ou momentos tristes, e este pode ser
um risco por participar desta pesquisa. Caso isso ocorra, vocé podera se desconectar do encontro virtual,
e, entrar em contato privado conosco para conversar. Nesse momento, iremos Ihe ouvir e apoiar, além
de esclarecer suas davidas.

Sigilo: As informagdes e imagens que vocé compartilhar conosco serdo utilizadas somente para esta
pesquisa. Seu nome ndo ir4 aparecer e se o(a) Senhor(a) ndo quiser responder a alguma pergunta ou se
ndo quiser nos contar alguma coisa sobre o seu cotidiano junto ao seu filho, ndo havera problema algum.
Caso a fotografia possua dados que possam identificar pessoas ou informacoes sigilosas, seré editada,
com o intuito de “cobrir ou desfocar”, impossibilitando a identificagdo, sem prejuizo do conteudo da
imagem.
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Verso do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia
sera arquivada com o pesquisador responsavel e a outra sera fornecida ao(a) Senhor(a).

O sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, o orientador € 0
pesquisador responsavel, deverao rubricar todas as folhas, apondo sua assinatura na ultima
pagina do referido Termo.

Eu, , portador do documento de
Identidade fui informado(a) dos objetivos do estudo “IMPACTOS DA
PANDEMIA DE COVID-19 NO COTIDIANO DAS FAMILIAS DAS CRIANES”, de maneira
clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar
novas informacdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que
concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e
esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Lavras, de de20 .

Assinatura do Orientador:

(Nome e CPF)

Assinatura do Pesquisador Responsavel:

(Nome e CPF)

Sujeito da Pesquisa/Representante Legal:

(Nome e CPF)

Contato do CEP:
Rua Padre José Poggel, 506 — Centenario — Lavras/MG — 37.200-000

Telefax: (35) 3826-418



10.3 ANEXO I11- PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CENTRO UNIVERSITARIO DE
LAVRAS - FUNDACAO «q‘.._am
EDUCACIONAL DE LAVRAS / asil
UNILAVRAS -MG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA
Titulo da Pesquisa: IMPACTOS DA PANDEMIA DE COVID-19 NO COTIDIAND DAS FAMILIAS DAS
CRIAMES
Pesquisador:
Area Temdtica:
Versdo: 3
CAAE: IT46820.0.0000.5116
Institulgdo Proponente: Fundagio Educacional de Lavras-MGICentro Universitério de Lavras -
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Midmero do Parecer: 4 588 245

Apresentacho do Projeto:

As Criangas com Mecessidades Especiais em Sadde (CRIAMES) sBo criangas e adolescentes que
demandam mais cuidados do que as criangas em

geral. U= cuidadores como a principal referéncia dessa crianga atuam ativaments em sau dia & dia para
proporcionar mais gualidade de vida a elas.

Cabe ressaltar ainda, gue o8 impacios advindos da pandemnia de Covid-18 provocaram uma série de
mudangas na roting dessas famllias, no acesso

806 senvigos de sadde Trata-se de uma pesguisa de natureza qualitativa. A coleta de dados serd feita por
aplicacdo do método de grupo focal com guestbes noneadorss de debate Espers-ge que conhecer o
principais impacios que a8 pandemia de COVID-19 trouxe para essas families, subsidiando agbes a
estratégias para auxiliar no scompanhamento desaas familias por profissionais de sadde.

Objetive da Pesquisa:

O presente estedo tem como objetivo conhecer o cotidiano das familias das CRIAMES identificando oa
impactes gue a

pandemia de COVID-18 frouxe pare essa roling de cuidados.

Awallagdo dos Riscos & Beneficlos:

Riscos: Falar sobre essa guestio e adentrar neass tematica pode ser

Endorego:  Fua Padre José Poggel, 506

Balro:  Centendrio CEF: 2a7.200-000
UF: MG Municiplo:  LAWVRAL
Talofona: [35|3826-4188 Fax: [352E25-41B8 E-mail: cepfunilavras edubr
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
LAVRAS - FUNDAGCAO W
EDUCACIONAL DE LAVRAS /
UNILAVRAS -MG

Continuscie & Pareoar: 4 B3 345

dificil para os cuidadores & pode razer lembrangas de situagbes ou momentos tristes, e este pode sar um
risco por participar da pesguisa. Caso isso

ocoma, pederemas intermomper & enfrevista @ conbinuar postenonmente, se esse for o desejo do participante.

Messe momento, estaremaos pronbos

para ouwir @ apolar os cuidedores, sendo esta, wma estratégia de manejo da situagdo.

A poleta de dados por melo de fotografias também pode apresentar riscos de que o participante sinta-se
constrangido ou exposto a0 compartilha-las

Com 08 pesguisedores e participantes. Entretanto, para amenizar este risco, serd enfatizado previamente
que esta & LMAa pesquisa voluntéria e que

o participante tern pleno direito 4 recesa ou declinio do estudo, caso sinta-se desconfortdvel, sem que haja
qualquer prejulzo na assisténcia recebida

nog referidos kocais de pesguisa. Também serd oferecida & opgio de que & discussdo seja individual. caso o
participante sinta-se inseguro de fazé-la

em grupo. Além disso serfo respeitadss a Garantia de Privacdade e Confidencialidade.

Riscos relacionados ao ambienta virbesl: Por ratar-se de um amblente virtual, existe o risco de invasBo de
privacidads por terceiros durante a

reuni&o virtual & com consequente possibilidsde de divulgacao pldblica de dados confidenciais. Diante disso,

para sasegurar a privacidade a

confidencialidade dos encontres em meio virbeal, fol escolhido pelas pesquisadoras a ferramenta Google
Meet, que oferece varias medidas de

sequranga, comao codigos de acesso, PIM & criptografia para protec8o das chamadas e dos arguivos
compartilhados. Além disso, as pesquisadoras

teréio o cuidade de divulgar o link de acesso & sala virtual por meio de mensagem telefinica ou e-mail
indwvidualmenta e somente na véapera dos

gncontros. Mao havera envie de informagbes por meio de listas que permitam a identificagio dos
convidados.

Ag imagens & informactes compartilhadas com as pesquisadoras e os Sudios gravados duranta o encontro
virtual serSo arguivadas em uma pasts

em dispositivo eletrénico prépric com chave de segurancs e acesso restrito somente as pesquisedoras
deste estedo, sendo excluldos guaisquer

registros armezenades em plataforma, ambiente compartithado ou “nuvem” com os dedos dos participantes.

Ois participantes que, por ventura,
desistirermn de participar da pesguisa, tero seus dados @ arquives excluldos,

Emdorego:  Rua Padre José Poggel, 506

Balro:  Centendnio CEF: 37.200-000
F: MG Municiplo:  LAVRAS
Talofona:  [35)3826-41E8 Fax: [35)3525-41E8 E-mall: cepfunilaras edubr
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Conlinibs & Parace. 4 SE3.245

Beneficios:

s resultados dessa pesquisa ndo trarfo beneficios diretos para os voluntérios, mas sua paricipacio serd
de suma importancia para avalisr o

impactos de uma pandemia no cobidiano dos cuidadores de CRIAMES e através dos resultados, espera-se
contribuir clientficamenta para dar

visibilidade & essa clientela e subsidios para estratégias que promovam intervengles de sabde efetivas.
Ademais, ao final de cada encontro wirtual,

nos colscaremaos & disposico para o esclarecimento de possivels duvidas e gualguer outro guestionamanio
QuE POESE sUrgin, & tambdm iremos

convida-los & participarem das intervengies e stividades educativas que realizaremos & partir dos resultados
da pesquisa.

Além disso, acredila-se gue haja a possibilidade de beneficio indireto. visto que a participagio na pesgquiza
confere ao participanie a oportunidade de

falar sobre seus sentimentos, desafios, dificuldades e anglstias, principalmente num periodo de tensdo e
isolamento, como o atual.

Comentarios e Conslderagdes sobre a Pesquisa:

Emenda 3 - Local de pesquisa e estratégia de coleta de dados: Também poderd ser realizedo recrutamenio
por meio dos

atendimentos ou pronbesncs das criances gue fazem acompanhaments no Centro Estadual de

Atendimento Especializado (CEAE) ou na rede de Atencac Primaria do Municipio.

Emenda 3- Estratégia de Colsta de Dados-Entratanto, &

14

importante considerar & possibilidade de coletarem-se os dados presencialmente, caso as
glividades presencias da instituicio sefam relomadas e haja interesse por parie dos
participantes da pesguisa, tomando-se kodos os cuidados de seguranga e protacio individual
conforme recomendagies da OMS e protocolo do UMILAVRAS. Meste caso, os encontros
ocimerdo sempre numa sala individual e arejada (consulitdrio do local de pesquisa) ou outro
local de preferéncia do participants, mas gue assegure a privacidade & a0 mesma tempo
possibilite o distanciamenio recomendads pelo protocolo.

A esiratégia para colets de dados, tanko wirtual guando presencial, sera realizada por

Emdarogo:  Rua Padre José Poggel, 506

Babro:  Centenano CEP: a7 z00-000
WF: AYG Buniciplo:  LAVRAS
Tolofona: [35)3826-4188 Fax: [25/2E26-4188 E-mall: cepifunilavas edubr
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
LAVRAS - FUNDACAO
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UNILAVRAS -MG
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ST

meio de dods encontros: no primeiro enconiro, os cuidadores principais das CRIAMES, apds

o recrutamento e aceite (TCLE), responderso 45 questles socioculturais, conforme
questionério elaborado pelo grupo de pesquisa (AMEXND V1) e serdo orentados quanto &
producio das folografiss para a coleta de dados. Apds o prazo estabelecido para produgso
das fotografiss, os pesguisadores farko novo contalo com o5 participantes para verificar s2 ha
alguma divida que posss ser esclareckds & suxilia-los na escolha das fotografias que serdo
utilizadas para a discusafo. Mo segundo encontro, haverd a discussao e coleta de dados por
meio da apresentagio das fotografias produzidas. Este momento poderd ocormer
individualments ou em grupo, conforme preferdncia dos participantes.

Conslderagtes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

TELE, autcrizacso da instituicio, Folha de rosto, critérios dticos.

Recomendagdes:

Referenta 8 emenda oS acréscimos 8o pertinentes.

Conclusbes ou Pendénclas e Lista de Inedeqguagbes:

MNao hé pendéncias.

Conslderactes Finals a critério do CEP:
0 Colegiado estd de scordo com o parecer 4o relabor

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Documenio Arquiveo Postagem Autor Siuacao

T FrojelCER P, pal TEI05 202 1 ACEND
1322444

Outros TCLEnnovo. pdf 120032021 Acerto
13:24:13

informactes Basicas|PE_INFORMACOES _BASICAS 171238] 04/0%2021 Areito
o Projeto 5 _E1.paf 10:14:13

Oustros Carta_Emenda_2_pdf O4aNE2021 Aceita
10:1:2:39

Farecer Antenor FE_PARECER _COMNSUBSTAMCIADG | 1 Ao
CEP 4285423 pof 1001 1:25

Farecer Anterior FE_PARECER CONSUBSTAMCIADD | O04M0G72021 Aneito
CEP 4463372 E1.pdf 10:110:08

Progeto Detathado | |Projeto CEP_emenda_3_pdf 040320249 Aneito
Brochura 1 0ol 46

Lirnv st ior

Emdarego:  Rua Padre José Poggel, 506

Balmoe  Centenanc
UF: MG
Talofon:

CEF: a7 200-000

Municipio:  LAVRAS
[3E|3826-41E8

Fax: [3EjZE55-41B8

E-mail: cepilunilavras edubr
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Declaracio de TERMO_ESF .pdf 04 N0E2021
Instibuigao & 1 0008 21
Infreestrutura
Declaracan de TERMO_CEAE . pdf O4NE2021
Instibuigao & 1 000801
 Infraestuturs
TCLE / Termos de | TCLE_3.pdf 042021
Aszsentimento / 1000745
Justificativa de
Auséncis
Owitros: oo pdf 18/ 2020
|
Declaragao de Termao_aAutonzacac SN | 1502020
Instibuigao & 08:02:03
!Efﬂﬁ[mpra
ramenio ORCAMENTO. pdf 1502020
0820144
Cronogramsa CRONOGRAMA_2 pdf 15/ 2020
127
Folha de Rosto folnaDeFoste_assinada 15/0E 2020
sa_pdf 08:00:17
Situacio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreclacio da COMEP:
Mao

LAVRAS, 12 de Margo de 2021

Assinado por:
Luclana Aparecida Gongalves Ollveira

(Coordenadaor]a))
Emdorogo:  Rua Padre José Poggel, 505
Balro: Cenbendnic CEF: a7.200-000
UF: MG Municiplo:  LAVRAL
Tolofone: [35]3825-4188 Fax: [35)3525-41B8 E-amail: cepffunilawasedubr
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11.1 APENDICE | - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO SOCIOCULTURAL

Dados Gerais

Datada Coleta: _ / /

Local da entrevista: Encontro virtual.

N

Dados do Entrevistado:

Data de nascimento: [/

Estado civil: () solteiro ( ) casado/unido estavel ( ) divorciado () vilvo

Escolaridade (Estudou até qual
série)?

Religido: () Evangélico () Catolico () Espirita () Umbanda () Testemunha de Jeova

()Outra

Praticante: ( ) Sim () N&o

5.

~

10.

11.

12.

N

4.
13.

Ocupagcéo (profissao):

Trabalha atualmente: ( ) Sim ( ) N&o

N° de filhos:

Tipo de parentesco com a crianga: ( ) mae ( ) pai ( ) outro
Especifique:

Quem é o cuidador principal da crianca?

Quais as pessoas que vVocé considera como parte da sua familia?

Existe outra pessoa que ajuda nos cuidados da criang¢a? ( ) Sim ( ) Nao
Quem?

Procedéncia
(cidade)

Dados da crianga

Data de Nascimento da crianca: / /
Sexo: () feminino ( ) masculino
Diagnostico principal

(prontuario)
Data do diagndstico: / /

A crianca estuda? ( ) Ndo ( ) Sim - ( ) Escola Regular ( ) Outro:
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11. 2 APENDICEJI - LINK PARA ACESSO AO TCLE E QUESTIONARIO DE
CARACTERIZACAO

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeSqVLw-
Gx02lYpApPG3T4nOyFMyPIk6iSh3FAw-0gCJheiabA/viewform?ve=0&c=0&w=1&flr=0



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeSqVLw-Gxo2lYpApG3T4nOyFMyPIk6iSb3FAw-ogCJheia6A/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeSqVLw-Gxo2lYpApG3T4nOyFMyPIk6iSb3FAw-ogCJheia6A/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0
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11.3 APENDICE 111 - QUESTOES NORTEADORES DE DISCUSSAO

(i)

(i)
(iii)
(iv)

Conte-me sobre a sua crianga com necessidades especiais de salde.
Como é ser mée de uma crianca especial?
Como esta sendo o seu dia-a-dia desde o inicio da pandemia de Covid-19?

O gue mudou na sua rotina e familia desde o inicio da pandemia?



11.4 APENDICE IV - FOLDER PARA PRODUCAO DE FOTOGRAFIAS

.~ PROJETO DE PESQUISAI

Impactos da Pandemia de Covid 19 no cotidiano das familias das Crianes.

Gostariamos de conhecer quais tém sido os

impactos provocados pela pandemia de Covid-19 no dia a

dia da sua crianga com necessidades especiais de satde e da

sua familia. Para isso, pedimos que vocé nos conte como é a

rotina de vocés por meio de fotografias.

ApéS esse momento, vamos conversar novamente para

que vocé nos conte um pouquinho sobre o que essas

imagens representam para vocé. A seguir, apresentamos

algumas orientagdes para facilitar essa tarefa.

Se vocé ainda tiver alguma davida, podera nos contatar
pelo Whatsapp Rosyan (35) 997544701/ Vanessa (35) 999705324.

R DICAS PARA TIRAR UMA BOA z

conforme seu desejo e autorizagé&

FOTOGRAFIA
Utilize o seu préprio telefone
celular.

Explore, observe e busque em seu
dia a dia as mudancas e desafios
ocorridos desde o inicio da
pandemia. Procure em seu
ambiente tudo que possa
representar e expressar, por meio de
imagens, aspectos positivos e
negativos desse periodo vivenciado.
Prefira fotografar em ambientes
bem iluminados.

Vocé tera um prazo de sete dias e
deveré registrar aproximadamente
dez fotografias.

N&o se preocupe com a exposigdo
da sua privacidade! Vamos cobrir
ou desfocar todos os objetos
pessoais, rostos de pessoas e
qualquer outra imagem que vocé
solicitar para preservar a sua
intimidade e de sua familia. O que
vocé compartilhar conosco sera
totalmente sigiloso e faremos tudo

R O QUE NAO DEVO FAZER ﬂ

DURANTE AS FOTOGRAFIAS?

e Evitar movimentar o celular
enquanto estiver fotografando.

* Nao fotografar objetos ou
pessoas em constante
movimento.

» Ndo aproximar demais o
aparelho do que deseja
fotografar para manter o foco.

« Evite ficar preocupada com os
resultados das fotografias,
lembre-se que a artista é vocé,
por isso solte a criatividade.

Evite fotografar pessoas e
ambientes que ndo fagcam parte
do seu ciclo familiar.
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