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RESUMO 

 

Introdução: A pandemia de Covid-19 provocou inúmeras mudanças devido à necessidade de 

distanciamento e isolamento social. Contudo, aquelas famílias, que já apresentavam 

fragilidades prévias, como é o caso das famílias de crianças e adolescentes com necessidades 

especiais de saúde (CRIANES) vivenciaram substancialmente os impactos dessa nova 

realidade. Crianças com necessidades especiais de saúde (CRIANES) apresentam uma 

condição crônica, e por isso, necessitam de cuidados e serviços de saúde além do exigido pelas 

crianças consideradas típicas, apresentando limitações 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 crianças com necessidades especiais em saúde. Métodos: Trata-se de 

uma pesquisa de natureza qualitativa descritiva, desenvolvida com 11 cuidadores principais de 

CRIANES cadastrados em um projeto filantrópico do município de Lavras – MG, por meio da 

aplicação 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 análise de conteúdo. A aprovação dos aspectos éticos foi obtida, sob 

parecer (CAAE 37946820.9.0000.5116), sendo respeitadas todas as questões éticas. 

Resultados: Os resultados foram agrupados em quatro categorias: (i) Estrutura e dinâmica 

familiar; (ii) Saúde psicoemocional da família; (iii) Tratamento e acompanhamento do 

crescimento e desenvolvimento; e (iv) Ensino remoto. Os participantes elucidaram que durante 

a pandemia, ocorreram várias mudanças em seus cotidianos, como na rotina de afazeres 

domésticos e nas relações entre os membros, afetando a saúde mental da família. A suspensão 

dos acompanhamentos de saúde presencias e a adoção da telessaúde demandou modificações 

na rotina dos cuidadores e das crianças. Além disso, as CRIANES em idade escolar enfrentaram 

os desafios do sistema remoto de ensino. Assim, os recursos limitados, a necessidade de 

dedicação constante, as demandas e particularidades específicas das CRIANES intensificadas 

no cenário pandêmico, e o despreparo geraram sobrecarga e estresse, necessitando de recursos 

e estratégias adaptativas. Considerações Finais: Este estudo apresentou os impactos que a 

pandemia trouxe para o cotidiano das famílias de CRIANES, destacando demandas importantes 

no contexto da necessidade especial e subsidiando ações e estratégias para auxiliar no 

acompanhamento efetivo dessas famílias por profissionais de saúde e educação, dando 

visibilidade a essa clientela e promovendo sua saúde.  

Descritores: Crianças com deficiência; cuidador; pandemia por covid-19; enfermeiros.  
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1 INTRODUÇÃO 

 

As crianças com necessidades especiais de saúde (CRIANES) são um conjunto de 

crianças que possuem condições crônicas, de natureza temporária ou permanente, podendo 

apresentar retardo ou limitações no crescimento e desenvolvimento. Estas crianças geralmente 

são dependentes de tecnologia e cuidados complexos, sendo consideradas como um grupo em 

situação de vulnerabilidade (ARRUÉ, et al. 2018; REIS et al., 2017).  

Os anos de 2020 e 2021 foram marcados pela pandemia do novo coronavírus, 

detectado na província da China em dezembro de 2019 e, desde então, espalhou-se por 

praticamente todos os continentes. A alta taxa de transmissibilidade levou a Organização 

mundial de Saúde (OMS) a declarar situação de Emergência de Saúde Pública de Importância 

Internacional, o que resultou na adoção de medidas de contenção sanitárias que mudaram a vida 

da população em geral (CHEN et al., 2020). 

Embora ainda não seja possível saber completamente a dimensão 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 cenário, 

destaca-se a clientela que vive com condições crônicas de saúde e, portanto, demandam 

cuidados imprescindíveis e serviços especializados contínuos para seu acompanhamento 

(POLANCZYK, 2020).  

Contudo, para que se possa reconhecer os impactos causados pela pandemia é 

importante buscar por meio da vivência dos cuidadores principais ao cuidarem das CRIANES, 

quais os desafios enfrentados em tempos de pandemia, assim como, identificar quais foram as 

mudanças na rotina e adaptações necessárias. Assim, ao identificar as repercussões da pandemia 

nessa clientela é possível contribuir com subsídios para a formulação de ações e estratégias para 

profissionais de saúde, educação e afins, para intervir nas possíveis problemáticas que surgiram 

com a pandemia de Covid-19.  

Diante desse pressuposto, surgiu a seguinte questão de pesquisa: “Quais foram os 

impactos desencadeados pela pandemia de Covid-19 na rotina de cuidados das crianças com 

necessidades especiais de saúde?”.  
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivo Geral  

Conhecer e analisar os impactos da pandemia da Covid-19 sobre as famílias das crianças 

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

2.2 Objetivos Específicos 

• Conhecer a rotina de cuidados com a CRIANES no contexto da pandemia de Covid-19; 

• Analisar os impactos desencadeadas pela pandemia de Covid-19 no cotidiano das 

famílias de CRIANES. 
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3 JUSTIFICATIVA 

 

Segundo Roy, o ser humano é compreendido como um sistema adaptável ao meio 

ambiente em que está inserido. Para ser estimulado a adaptar-se às mudanças, o indivíduo sofre 

ações de estímulos que desencadeiam mecanismos de enfrentamento inatos ou adquiridos. 

Ainda de acordo com essa teoria, os impactos que esses estímulos provocam na vida dos 

indivíduos podem influenciar até mesmo na qualidade de vida, o que irá exigir uma demanda 

adaptativa significativa (MEDEIROS et al., 2015). O presente estudo insere-se na essência 

dessa teoria, uma vez que tem como linha de pesquisa, conhecer os impactos que o meio está 

desencadeando nesse momento de pandemia na vida das famílias de Crianças com 

Necessidades Especiais de Saúde. 

No contexto da assistência a Necessidade Especial de Saúde (NES) da criança, os 

cuidadores são desafiados desde a alta hospitalar a lidar com diferentes e complexos cuidados, 

mais do que com as crianças em geral. Sem formação profissional ou qualquer tipo de 

preparação, grande parte dos cuidadores apoiam-se na rede de atenção à saúde (RAS) 

(NÓBREGA et al., 2015), porém, na situação atual, o acesso aos serviços de saúde tem sido 

cada vez mais limitado, de modo que não têm apresentado condições para proporcionar tal 

apoio (NEVES et al., 2019). 

Nesse sentido, a pandemia de Covid-19, causada pelo novo coronavírus (SARS-CoV 

2), é considerada uma das situações de emergência em saúde mais desafiadoras da história, uma 

vez que se tornou a mais grave ameaça à saúde pública desde 1918, ultrapassando os índices de 

agravos provocados pela pandemia da influenza A H1N1 (SAFADI, 2020). Esses agravos não 

se limitam apenas à morbimortalidade, pois, representam também os impactos gerais que a 

população está enfrentando.  

Vale ressaltar que as CRIANES, por apresentarem grandes fragilidades, demandam 

cuidados exclusivos, assumidos majoritariamente pelos seus familiares que, apesar do baixo 

nível de escolaridade, precisam desenvolver habilidades e condições para atender a tais 

demandas (BRENNER et al., 2017). Não obstante, por serem vulneráveis sócio e 

economicamente, há uma escassez de recursos financeiros para manter o mínimo de cuidados 

necessários, tornado inviável o acesso a rede privada e gerando uma sobrecarga de 

responsabilidade e preocupações para esses familiares (NEVES et al., 2019). 

Nessa perspectiva, é possível identificar que há uma melhora do quadro geral da 

criança quando os cuidadores são instruídos e preparados para cuidar de suas crianças especiais 

no domicílio. A assistência às CRIANES e aos seus familiares contribui para a satisfação das 
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demandas diárias de cuidados e manutenção de sua saúde física e psicológica  (FERNANDES, 

et.al., 2020). 

Os serviços de saúde, apesar de proporem uma assistência integral e continuada, ainda 

apresentam déficits, tanto na oferta quanto na gestão, situação 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 próprios cuidadores em relação aos serviços que a rede de saúde 

poderia ofertar, fazendo com que as famílias 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 ampliação da 

temática 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 importância para que 

se possa definir a realidade dessa população (REIS et al., 2017). Acredita-se que ao identificar 

os impactos pela vivência dos cuidadores das CRIANES, será possível conhecer melhor as 

demandas dessa clientela e as mudanças trazidas pela pandemia, uma vez que pouco se aborda 

essa temática.  

Ademais, ainda não foram encontrados estudos que abordem os efeitos que a pandemia 

do novo coronavírus desencadeou na vida das famílias de CRIANES , de modo que os 

resultados desta pesquisa poderão subsidiar o conhecimento dos profissionais de saúde, 

principalmente os enfermeiros, e auxilia-los no planejamento e direcionamento de estratégias e 

intervenções com a finalidade de qualificar e efetivar  o cuidado ofertado a essa clientela 

(ZAMBERLAN et al., 2013).  
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4 REVISÃO DA LITERATURA 

 

4.1 Crianças e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) 

Cuidadores/ familiares e a articulação da rede de apoio  

 

As várias descobertas feitas pela ciência nos últimos anos trouxeram grandes avanços 

tecnológicos, que influenciaram em vários aspectos da sociedade. Um desses aspectos está 

relacionado à maior sobrevida de crianças, devido ao controle de doenças de cunho 

epidemiológico, como as doenças imunopreviníveis, e ao fortalecimento das ações de promoção 

de saúde nas últimas décadas  (NEVES, E. T.; SILVEIRA, A., 2013). Por outro lado, a 

tecnologia avançada, que contribui para a manutenção da vida, proporciona uma maior 

sobrevivência de crianças que apresentam condições crônicas de saúde (REIS et al., 2017).  

Esse perfil de crianças foi denominado inicialmente, pelo Maternal and Healt Children 

Bureau nos Estados Unidos, como Children With Special Healt Care Needs (CSHCN), no 

Brasil como Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) (NEVES; 

SILVEIRA, 2013). Vale salientar, que a necessidade de dar visibilidade a essa clientela propôs 

uma atualização do termo no Brasil, sendo então denominadas Crianças e Adolescentes que 

Necessitam de Atenção Especial à Saúde (CRIANES) (DIAS et al., 2019).  

Essa população infanto-juvenil, apresentam uma singularidade de cuidados complexos 

e contínuos de saúde, podendo ser de natureza temporária ou permanente (SILVEIRA; NEVES, 

2012). As CRIANES são classificadas de acordo com os níveis de complexidade de cuidados 

que requerem, sendo divididas no Brasil em cinco grupos organizacionais: crianças que 

apresentam disfunção neuromuscular com necessidade de reabilitação psicomotora e social; 

crianças que precisam de ferramentas tecnológicas para sobreviverem; crianças que dependem 

de agentes farmacológicos; e crianças que dependem de modificações na forma habitual de seus 

cuidados e tarefas rotineiras. Também há o grupo daquelas que apresentam duas ou mais dessas 

demandas simultaneamente ( SILVEIRA, A. D; NEVES, E.T; PAULA, C.C., 2013). 

É importante destacar que as CRIANES, apesar de serem classificadas em diferentes 

níveis de cronicidade, são todas dependentes de cuidados e acompanhamento constante por 

parte de seus pais e cuidadores (ROSSETTO, et al. 2019).  

O diagnóstico da condição especial nem sempre é dado após o nascimento da criança, 

muitas vezes, os pais recebem a criança e após algum tempo em casa começam a perceber 

comportamentos diferentes ou atrasos no desenvolvimento. Diante disso, inicia-se uma longa 

busca por ajuda profissional, até que enfim, um possível diagnóstico de doença crônica. Os pais 
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se veem diante de um momento de transformação, onde vivenciam o luto da criança perfeita 

idealizada por toda a família, surgindo sentimento de perda e medo de lidar com a realidade da 

criança adoecida (NOBRE et al., 2020; SANTOS et al., 2018). Contudo, ainda que a família 

enfrente momentos de frustação e insegurança continuam a cuidar incansavelmente de seus 

entes, promovendo saúde e prolongando sua vida (BELLATO, 2016). Além disso, a tecnologia 

tem possibilitado que grande parte das CRIANES vivam com suas fragilidades no próprio 

domicílio e recebam acompanhamento em âmbito ambulatorial (SILVEIRA; NEVES, 2012).  

Entretanto, ao depararem-se com as demandas das necessidades especiais da criança, 

os cuidadores e familiares sofrem com as repercussões e consequências do diagnóstico, o que 

expõe as suas vulnerabilidades sociais já existentes, como baixa renda e baixo nível de 

escolaridade, além da dificuldade de acesso a assistência à saúde (CRISTIANE et al., 2018).  

Em concordância com o estudo de Rossetto e seus colegas (2019) apesar de serem um 

referencial, os cuidadores são incumbidos de realizarem procedimentos que não são de sua 

competência, o que pode gerar uma grande sobrecarga, insegurança, medo e frustações na 

prática do cuidado. Essa sobrecarga é ainda maior quando trata-se das mães, 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; 

ARRUÉ, 2018). Ademais, os cuidados com a criança com necessidades especiais, com a 

afazeres domésticos, 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 são fatores associados a sobrecarga do cuidador (GUCKERT, S. 

B.; BELAUNDE, A. M. A., 2022). 

Todavia, vale ressaltar que, ao longo da vida, essas crianças poderão apresentar outras 

necessidades especiais além das limitações e agravos que já possuem, e precisarão recorrer aos 

centros de atenção especializado, acarretando novos desafios aos cuidadores e aos profissionais 

de enfermagem que atuam na assistência a essa clientela (HOCKENBERRY et. al., 2018). 

Diante do pressuposto, cabe ainda ressaltar que a rede de atenção à saúde é considerada 

desarticulada e extremamente deficiente na oferta e gestão de serviços de saúde (LIMA, et al. 

2021). No que tange ao adoecimento da criança, de acordo com o estudo de Dias e seus colegas, 

os profissionais de saúde, não prepararam os cuidadores para lidar com a criança no domicílio.  

No estudo de Silveira e Nicorena (2020) expõe a diversidade dos serviços de saúde 

que a CRIANES acessa para a melhora de sua qualidade de vida, caracterizando-se como uma 

rede de apoio institucional composta por profissionais de referência para atuar na necessidade 

de saúde da criança, sendo citados no estudo o Hospital, Centros de reabilitação e apoio, escola, 
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equoterapia, fonoaudióloga, pediatras, fisioterapeutas, neurologistas, otorrinolaringologista e 

oftalmologista, endocrinologista, terapeuta ocupacional, ortopedista. Frente a isso, os 

profissionais de enfermagem, que deveriam ser referência científica na promoção e manutenção 

do cuidado da criança em seu domicílio, por vezes, não são citados, sendo ainda  associados 

somente a cuidados complexos, com ênfase 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 não é simples, uma vez que a prática vivenciada não é suficiente para que os cuidadores 

possuam habilidades de profissionais da saúde. Em contrapartida, na busca por atender as 

demandas da CRIANES os cuidadores/ familiares realizam estimulações diversas em seus lares, 

pois reconhecem que o estímulo é fundamental para o desenvolvimento. Apesar disso, alguns 

tipos de procedimentos e adaptações no domicílio não são possíveis de serem realizados (REIS 

et al., 2017), e nem sempre esses estímulos que são possíveis de realizados vão ter resultados 

eficientes, pois, não são feitos com a destreza de um profissional.  

Dias et al. (2019) concluíram que os cuidadores vivenciam inúmeros impasses, quanto 

às necessidades da criança, entretanto, possuem expectativa e motivação para continuar lidando 

com situações desafiadoras do cotidiano. É importante destacar que a troca de saberes entre as 

famílias de CRIANES é de suma relevância para que a prática compartilhada minimize a 

perplexidade do lidar com a Necessidade Especial da Criança.  

Assim, segundo Elias e Murphy (2012), o cuidado direcionado às CRIANES em seu 

lar tem como objetivo crucial a melhora considerável do seu estado de saúde geral e pode 

reduzir a ocorrência de internações. Em contrapartida, esse cuidado não deve ser apenas 

reponsabilidade dos cuidadores, mesmo em tempos pandêmicos, pois cabe ao enfermeiro 

atuante como promotor de saúde, desempenhar estratégias para a ação de outros profissionais, 

bem como contribuir para  que essas famílias sejam apoiadas e acolhidas e consigam ter um  

cuidado qualificado para suas crianças, contribuindo para o desenvolvimento e manutenção da 

saúde (NISHIMOTO; DUARTE, 2014).  

 

4.2 Pandemia de Covid-19 

 

No final do ano de 2019 foi identificada uma nova doença infecciosa de cunho 

epidemiológico ainda desconhecido. O vírus causador dessa doença é o SARS-CoV-2, assim 

então denominado cientificamente, que faz parte de uma variada família de vírus, os 

coronavírus,  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 província da China em dezembro de 2019 cientistas de todo o mundo se 

mobilizaram para realizar diversas pesquisas de cunho epidemiológico investigando as 

características clínicas, como a taxa de letalidade, transmissibilidade e tratamento (CHEN et 

al., 2020). Essa doença foi identificada como Doença Infecciosa do Coronavírus-19, e ficou 

popularmente conhecida como Covid-19 (OMS, 2020).  

Diante da situação incontrolável, praticamente todos os países começaram a registrar 

casos com sintomatologia da patologia, sendo que no Brasil o primeiro caso foi registrado em 

fevereiro de 2020. Para que a população e as entidades ficassem cientes da gravidade da 

situação, logo em março de 2020 a Organização Mundial de Saúde (OMS) declarou 

emergência de Saúde Pública de Importância Internacional, sendo este o nível mais alto de 

alerta da Organização, conforme previsto no Regulamento Sanitário Internacional 

(MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2020; OPAS, 2020).  

Nesse interim, diante da alta capacidade de transmissibilidade bem como de 

mortalidade, no Brasil, as instituições governamentais e não governamentais se mobilizaram 

para tentar frear a rápida transmissão do vírus entre a população. Dessa forma, devido as 

características que já haviam sido identificadas desde os primeiros casos, uma das medidas 

adotadas foi o isolamento social, para evitar o contato das pessoas contaminadas com as não 

contaminadas (WHO, 2020; RANGEL, et.al., 2022).  

A transmissão da Covid-19 acontece por meio respiratório, onde as partículas de 

aerossóis eliminadas por um indivíduo contaminado com o vírus causador da doença, 

contaminam outras pessoas (WANG, et.al., 2020). Diante de incansáveis pesquisas em ritmo 

acelerado, em busca de identificar as características da Covid-19, mostraram que a 

enfermidade causada pelo SARS-CoV-2 pode variar nas formas leve e grave da doença, o que 

irá definir os cuidados que o indivíduo necessita de acordo com a síndrome apresentada 

(OPAS, 2020). Quando exposto ao vírus, os indivíduos podem se apresentar assintomáticos 

ou sintomáticos, sendo febre, tosse, fadiga, dispneia, dor de cabeça e dores no corpo as 

variações clínicas mais comuns, entretanto, devido as comorbidades e fatores individuais a 

Covid-19 pode se manifestar de forma mais grave, onde o indivíduo necessita de 

hospitalização e apresenta mal prognóstico (STUMPFE et al., 2020). Embora ainda esteja em 

constantes atualização, o período de incubação da doença varia de um a quatorze dias, e após 

a confirmação do diagnóstico da doença, a recomendação é que seja mantido o isolamento por 

um período de no mínimo dez dias a partir do início dos sintomas para evitar a transmissão 

para outras pessoas (BRASIL, 2022).  
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Diante disso, com o potencial de contágio e a inexistência de tratamentos eficazes  e de 

comprovação cientifica, para evitar o contágio a população adotou medidas de autocuidado, o 

que levou a necessidade de adaptações em vários setores da vida (RAFAEL et al., 2020). Como 

medidas protetivas contra o vírus, as entidades governamentais recomendaram o uso de 

equipamentos de proteção individual, como o uso de máscara e protetores faciais, 

distanciamento social e consequente fechamento de estabelecimentos que ambientes com 

grande fluxo de pessoas, como escolas e comércios não essenciais, intensificação das medidas 

de higiene das mãos, com lavagem com água e sabão ou uso de álcool em gel 70% 

(MAGALHÃES et al., 2020).  

Com o intuito de minimizar as repercussões dessas medidas, várias escolas instituíram 

o 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 cenário caótico, 

houve a dificuldade da população se adaptar as rápidas mudanças e com a grande procura de 

produtos principalmente de higiene e proteção respiratória houve uma alta nos preços (HAUG, 

et al. 2020; CHEN et al., 2020). 

Em busca de se proteger e evitar a contaminação, muitas famílias aderiram as restrições 

e buscaram se proteger em seus lares, o que aumentou a convivência entre os membros, que 

antes não ficavam em casa por muito tempo devido aos afazeres, houve também um reajuste 

dos papéis, mudanças em hábitos de lazer e de atividades rotineiras, como por exemplo ir à 

escola, faculdade, igreja e supermercado. Entretanto, essas mudanças, a imprevisibilidade e o 

medo da contaminação se tornaram estressores, o que afetou a saúde mental dos indivíduos 

(LINHARES; ENUMO, 2020). 

Diante dessas mudanças, ainda que não se tenha muitos estudos que demonstrem a 

dimensão do impacto da pandemia sobre a população, na pesquisa de Safadi (2020), o autor 

pressupunha que a vulnerabilidade é um fator agravante para as consequências da pandemia e 

um fator de risco para o adoecimento das populações com esse fator determinante. Assim, é 

inevitável que a pandemia de Covid-19 irá agravar desigualmente a saúde da população, sendo 

classificadas como vulneráveis os indivíduos com problemas de saúde mental, doenças 

crônicas leves ou graves e deficiência física, dentre outros. Além disso, considerando os 

determinantes sociais da saúde, é importante reconhecer que a desigualdade social e 

econômica nesse momento podem ser pontos chaves de agravos a saúde (BRENNAN, 2020).  

 Nesse contexto, embora as famílias de CRIANES já vivenciavam mudanças constantes 

na rotina desde a identificação da condição crônica da criança (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 condição crônica da criança, e condição financeira 

e emocional da família (POLANCZYK, 2020). Contudo, a família sempre busca se adaptar à 

nova rotina e contribuir com o desenvolvimento das CRIANES (MEDRADO et al., 2021).  
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5 MÉTODO  

 

5.1 Tipo de Estudo 

 

Trata-se de um estudo observacional, descritivo, com análise qualitativa dos dados. O 

método qualitativo de análise dos dados é útil quando deseja-se abordar questões relacionadas 

às singularidades próprias do campo e dos participantes da pesquisa (MUYLAER 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 filantrópico, que oferece apoio a 

pessoas com necessidades especiais de saúde do município de Lavras-MG e região. O projeto 

possui cerca de 120 cadastros de pessoas com necessidades especiais de saúde, envolvendo 

crianças, adolescentes e adultos.  O projeto sem fins lucrativos atua com atividades presenciais 

e virtuais, onde a coordenadora organiza ações educativas e beneficentes nas redes sociais, 

auxiliando as pessoas com deficiência por meio de doações, orientações e apoio. Foi obtida 

autorização formal para coleta de dados pela coordenadora do projeto (ANEXO I).  

 

5.3 Participantes 

 

Considerando-se que o objetivo da pesquisa não 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, os primeiros 

participantes foram selecionados por conveniência, por meio dos cadastros disponíveis no 

projeto e, na sequência, 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 indivíduos mais próximos, pois acredita-se que desse modo será possível uma 

maior interação 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 após a análise 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 inclusão: 

Convidamos para participar deste estudo apenas os indivíduos que possuíam o papel 

de cuidadores principais de crianças com necessidades especiais de saúde que tinham menos 

de 18 anos e estavam cadastradas no projeto “Mundo Valentina”. Devido às diferentes 

dinâmicas de organização dos núcleos familiares na cultura e sociedade brasileiras, foram 

considerados para esta pesquisa, além dos pais biológicos e adotivos, pessoas com outro tipo 

de vínculo de afinidade, mas que possuam o papel de cuidadores principais, responsáveis pelas 

crianças (ANDRADE, 2017). Dessa forma, para facilitar a apresentação dos resultados e 

discussão dessa pesquisa utilizamos a palavra “cuidadores” para nos referir a todo o grupo de 

participantes, que abrangeram tanto os pais biológicos e adotivos como cuidadores que tenham 

outro tipo de vínculo, mas sejam os principais responsáveis pela criança. 

 

Critérios de exclusão: 

Foram excluídos os cuidadores que apresentaram idade inferior a 18 anos no momento 

da coleta de dados ou que não possuírem dispositivos eletrônicos com recurso audiovisual de 

captura de imagem e acesso à internet. 

 

5.4 Considerações éticas  
 

Iniciou-se esta pesquisa após a aprovação pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres 

Humanos vinculado à Pró-reitoria de Ensino, Pesquisa e Extensão do Centro Universitário de 

Lavras, sob Protocolo CAAE n° 37946820.9.0000, sendo todas as questões éticas que 

envolvem pesquisas com seres humanos foram respeitadas em cumprimento à nova Resolução 

CNS 466/2012 2012 e observância dos cuidados éticos das pesquisadoras envolvidas. 

Visando seguir as normas éticas em pesquisa, foi elaborado o Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO II), onde foi esclarecido sobre a participação e também 

sobre o uso de imagens, de modo que o processo de obtenção do consentimento para cada uma 

das participantes foi cuidadosamente realizado, conforme diretrizes da nova Resolução CNS 

466/2012. O consentimento dos participantes no TCLE foi obtido por meio do formulário 

virtual, ao selecionarem a opção “Declaro que li as informações contidas neste termo e 

concordo em participar deste estudo de livre e espontânea vontade, sabendo que poderei mudar 
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minha decisão a qualquer momento”. Foi oferecida a cada participante a opção de receber a 

via do TCLE por e-mail. Todos os arquivos de áudios, 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 números de 1 a 11 em ordem aleatória e para identificar as crianças 

preservamos a letra inicial do nome.  

 

5.5 Estratégia de Coleta de Dados 

 

Diante das recomendações governamentais de distanciamento social, com o intuito de 

manter a segurança 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 ligação 

telefônica e após o recrutamento e aceite, responderam às questões socioculturais, conforme 

questionário elaborado pelo grupo de pesquisa (APÊNDICE I). Para o segundo momento da 

coleta de dados, por meio do método photovoice, neste mesmo contato, cada participante foi 

devidamente orientado para a produção de fotografias. Num terceiro momento, oferecemos 

aos participantes a possibilidade de realizamos um encontro individual para uma reflexão e 

seleção das fotografias que foram apresentadas na discussão grupal e, finalmente, no quarto 

momento, foi feito uma discussão e coleta de dados reunindo um grupo de participantes, por 

meio do método de grupo focal. As estratégias de coleta de dados serão 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 crianças cadastradas 

possuíam dispositivo eletrônico com acesso à internet e recursos audiovisuais (câmera e 

microfone). Diante disso, a coleta de dados de forma virtual foi realizada por meio de 

formulário eletrônico de caracterização sociocultural, elaborado no Google Forms (serviço 

que possibilita a criação de formulários online) (APÊNDICE II) e encontros virtuais por meio 

da Plataforma Google Meet (plataforma de comunicação segura por videochamadas 

desenvolvido pelo Google). Nesta modalidade, o convite foi feito através de contato telefônico 

com os cuidadores principais das crianças cadastradas no Projeto “Mundo Valentina”, onde 
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apresentamos os objetivos deste estudo, os métodos de coleta de dados e questões éticas 

envolvidas na pesquisa. Após o aceite, enviamos aos participantes um link de acesso ao 

formulário 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 tecnológico de comunicação 

que possibilita que pessoas comuniquem de forma instantânea em múltiplos formatos, como 

mensagens, vídeos, áudios e chamadas. Neste mesmo momento, disponibilizamos aos 

participantes um endereço de e-mail e número de celular do pesquisador responsável para 

contatá-lo diante de qualquer dúvida ou necessidade.  

 

5.5.2 Photovoice  

 

Após o preenchimento do TCLE e do questionário inicial, os participantes foram 

orientados sobre a segunda etapa da coleta de dados, que diz respeito à produção 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 histórias com mais 

profundidade (CATALANI, 2010). Na busca por analisar profundamente as individualidades 

de cada ser humano, conclui-se que estes são experts em seus cotidianos e por isso são capazes 

de relatarem as suas próprias realidades a partir de um referencial. Considerando que o 

objetivo em questão é avaliar profundamente a vivência dos cuidadores principais de 

CRIANES, é potencialmente relevante o uso da fotografia como instrumento de investigação 

por meio da aplicação do método Photovoice ou fotovoz. A fotografia, como recurso visual, 

proporciona uma interpretação ampla de detalhes por meio da narração da imagem que por 

vezes são ocultos apenas no modo verbal (LEAL, et.al., 2018).  

O método Photovoice foi desenvolvido por Wang (1997) com a finalidade de que os 

indivíduos pudessem expor as suas vivências por meio do registro fotográfico, sendo um 

instrumento capaz de dar “voz” aos participantes através da captura autônoma de imagens e a 

explicação das mesmas, capturando importantes representações 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 análise, é capaz de gerar 

estímulos, que vão desde memórias até o senso crítico do participante em relação ao seu 
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próprio registro, o que aumenta a expressão de percepções e experiências e reflexão da sua 

realidade (WANG, 1999; LEAL, et al. 2018). O photovoice é um método considerado flexível 

e possível 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).  

Após as orientações dos procedimentos para a participação na pesquisa, e concluir que 

todos os participantes possuíam aparelhos celulares com câmera e já estavam habituados a 

fotografar com seus dispositivos, explicamos sobre a produção de fotografias. Além disso, 

elaboramos um folder com as informações básicas para a produção das fotos (APÊNDICE IV) 

e enviamos aos participantes via WhatsApp. Os cuidadores foram norteados para fotografar 

momentos que representassem a rotina da CRIANES e de sua família no período pandêmico. 

Ofertamos um prazo inicial de sete dias para a produção das fotos, entretanto, alguns 

cuidadores optaram por apresentar algumas fotografias que já haviam sido registradas 

previamente, mas que condiziam com a proposta da pesquisa por terem sido registradas 

durante a pandemia. Considerando um limite padrão para a quantidade de fotografias, 

inicialmente, orientamos os cuidadores a produzirem uma quantidade máxima de dez fotos. 

Posteriormente à etapa de produção fotográfica, entramos em contato com os 

cuidadores para que eles escolhessem, dentre as dez fotos produzidas, cerca de três a quatro 

fotos para apresentarem no encontro grupal. Embora os participantes foram previamente 

orientados a evitarem fotografar pessoas ou locais privados, que não pudessem ser expostos 

algumas fotografias compartilhadas pelos participantes foram editadas para evitar a 

identificação de pessoas, inclusive crianças, ou informações sigilosas, dessa forma, editamos 

as imagens com o intuito de “cobrir ou desfocar”, impossibilitando a identificação, sem 

prejuízo do conteúdo da imagem. Com as imagens escolhidas, as pesquisadoras entraram em 

contato com os participantes para agendar os encontros grupais.   

É importante ressaltar que o objetivo deste estudo não é analisar as fotografias 

produzidas, mas sim o discurso gerado a partir delas. Contudo, para enriquecer este trabalho 

inserimos alguns registros fotográficos que não continham rostos de pessoas para preservar as 

identidades dos participantes.  

 

5.5.3 Grupo Focal  

 

Esta fase da coleta dos dados consistiu na realização de três encontros grupais, com 

uma média de quatro participantes por grupo. O grupo focal, é um método que objetiva 
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planejar intervenções em saúde e discussões da realidade por meio de debates entre os 

participantes reunidos em sessões grupais, emponderando-os durante a troca de diálogos 

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 fotográficas 

estimula a interação entre os cuidadores participantes, encorajando-os a partilhar as suas 

vivências e experiências do cotidiano, o que permite uma visão profunda e significativa sobre 

o contexto em discussão, onde necessidades e problemáticas poderão 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 à sala virtual, em dia e horário 

combinados. No início de cada encontro grupal, utilizamos uma dinâmica quebra-gelo de 

apresentação pessoal, com a finalidade de incentivar a interação entre os participantes.  

Durante o encontro grupal os participantes fizeram uma pequena apresentação, 

explicando a representação de cada imagem, conforme o objetivo da pesquisa. Contudo, a fim 

de conduzir o debate e nortear as discussões, utilizamos algumas questões norteadoras e 

disparadoras de debate, como por exemplo: (i) Conte-me sobre a sua criança com necessidades 

especiais de saúde; (ii) Como é ser mãe de uma criança com necessidades especiais de saúde? 

(iii) Como está sendo o seu dia-a-dia desde o início da pandemia de Covid-19? (iv) O que 

mudou na sua rotina e família desde o início da pandemia? (APÊNDICE III).  

Também utilizamos o recurso de diário de campo, para registrar dados relevantes e 

resultados de observações ao longo das discussões. Todos os encontros foram vídeo-gravados, 

após a autorização dos participantes, o que possibilitou a transcrição dos diálogos na íntegra 

para a análise dos dados.  

Como previsto inicialmente, foi realizado apenas um encontro para cada grupo, pois, 

embora sugerirmos a opção de realizar mais um encontro, os cuidadores demonstraram 

satisfação com apenas um encontro, relatando que foi possível abordar todas as questões 

aprofundadas e que se fossem realizar um novo encontro possivelmente repetiriam os mesmos 

assuntos já abordados.  

 

5.6 Análise dos dados 
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Para a análise dos dados qualitativos, as entrevistas foram transcritas e o conteúdo foi 

submetido à análise de conteúdo segundo Elo e Kyngas (2008). A pesquisa qualitativa 

possibilita aos pesquisadores uma visão holística do objeto a ser estudado, além de contribuir 

para que se possa ter uma visão mais dinâmica e humanista, visibilizando a subjetividade dos 

sujeitos (TEODORO et al., 2018). Já a análise de conteúdo é um método consagrado, que tem 

sido vastamente utilizado em estudos na área da enfermagem ao longo da história e busca 

analisar mensagens de comunicação escrita, verbal ou visual, sendo um meio sistemático e 

objetivo de descrever e quantificar os fenômenos, tornando replicáveis e válidas as inferências 

dos dados para o seu contexto, com o objetivo de fornecer conhecimento, novos insights, uma 

representação dos fatos e um guia prático de ação. Também visa obter uma descrição 

condensada e ampla de um fenômeno, de modo que os resultados da análise sejam conceitos ou 

categorias que descrevem este fenômeno (ELO e KYNGÄS, 2008). 

Este método de análise constitui-se de três fases: preparação, organização e relato de 

resultados (ELO et al, 2014). Na fase de preparação, após a construção reorganização das falas 

dos participantes, realizamos inúmeras leituras do material transcrito a fim de que haja uma 

compreensão dos dados como um todo e fossem identificadas unidades de significados, que são 

palavras, frases ou parágrafos que apresentem relação com a temática estudada e o contexto em 

que foi pesquisado, sempre embasado pelos objetivos do estudo (ALVARENGA et al, 2015; 

ELO e KYNGÄS, 2008).  

A segunda fase da análise de conteúdo indutiva, que consiste na organização dos dados, 

coletados, passa pelas etapas: codificação, categorização e abstração. Na codificação, à medida 

que o material transcrito é lido, anotamos todos os temas e informações relevantes encontrados, 

que descreviam os aspectos do conteúdo analisado.  

Após essa codificação, as listas de categorias foram agrupadas conforme a similaridade 

dos temas abordados. Essa categorização foi realizada para que se possa descrever o fenômeno 

em estudo e ampliar a compreensão e o conhecimento do mesmo. Neste momento, decidimos 

através da interpretação, quais conteúdos deverão pertencer às mesmas categorias.  

Na abstração dos dados, formulamos uma descrição geral de cada tópico da pesquisa 

por meio das categorias. Cada categoria foi nomeada conforme as características que apresenta. 

Finalmente, na terceira e última fase, relatamos detalhadamente o processo de análise dos dados 

e os resultados obtidos a partir desta análise (ALVARENGA et al, 2015; ELO e KYNGÄS, 

2008; ELO et al, 2014). 

É importante ressaltar que as fotografias foram utilizadas apenas como ferramentas 

disparadoras de debate, que contribuíram para facilitar reflexões e abordagens relevantes no 
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contexto da pesquisa, de modo que este trabalho não teve por objetivo analisar as imagens 

propriamente ditas, mas sim, o discurso que foi construído pelos participantes por meio delas 

(WANG, 1999). 

 

7 RESULTADOS 
 

Para este estudo, foram convidados 20 cuidadores de crianças ou adolescentes com 

necessidades especiais de saúde. 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 não aceitaram participar da pesquisa, 

relatando a falta de tempo como o principal motivo por não terem participado. Dentre os 11 

cuidadores incluídos, 90,9% eram mães (n=10), com participação 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 união estável. Sobre os 

cuidados com a criança, 81,8% dos cuidadores referiram ter uma rede de apoio que os ajudava 

nos cuidados com as CRIANES, como conjugue, avós e tios (n=9). No que se refere à 

religiosidade, todos os cuidadores relataram ser praticantes de alguma religião, sendo que 

63,6% declararam-se evangélicos (n=7) e 36,3% eram católicos (n=4). Quanto à profissão, 

54,5% referiram ser “do lar” (n=6) e 45,4% exerciam alguma atividade remunerada formal ou 

informal (n=5). Com relação à procedência, 81,8% dos participantes residiam em Lavras (n=9) 

e 18,1% em munícipios próximos (n=2).   

O número 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 crianças foram 

diagnosticadas entre o primeiro e terceiro ano de vida, e os diagnósticos mais comuns foram: 

paralisia cerebral (28,5%), síndrome de Down (28,5%), autismo (21,4%), microcefalia (14,2%), 

e apenas uma das crianças tinha o diagnóstico de hidrocefalia e mielomeningocele. 85,7% das 

CRIANES estavam matriculadas em uma escola regular ou de ensino especial no período das 

entrevistas (n=12), contudo, duas delas ainda não estavam matriculadas por não estarem em 

idade escolar ou devido as consequências e limitações de seu diagnóstico.  

 Os resultados obtidos a partir da análise das elicitações dos cuidadores foram 

organizados em quatro categorias: (i) Estrutura e dinâmica familiar; (ii) Saúde psicoemocional 
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da família; (iii) Tratamento e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento; (iv) Ensino 

remoto. 

7.1 Estrutura e dinâmica familiar  
 

Durante os encontros os cuidadores, por meio das discussões e das fotografias, 

ressaltaram aspectos sobre como era o funcionamento e a organização da família antes da 

pandemia para que assim, fosse possível fazer uma comparação entre a realidade que estavam 

vivenciando naquele momento e a realidade que viviam antes da pandemia, elencando as 

mudanças e os impactos. As famílias de CRIANES antes da pandemia conviviam com uma 

rotina agitada de atividades extra domicílio, com tratamentos de reabilitação e outros cuidados 

para suprir as necessidades de saúde da criança. Essa realidade repercutia nas relações entre os 

membros, no funcionamento da família e na forma como eram organizados os papéis e 

envolvimento no cuidado da CRIANES. Diante disso, devido à fragilidade e necessidade de 

cuidados especiais da criança, a mãe, na maioria das vezes, tornava-se a cuidadora principal, 

responsabilizando-se pelos cuidados integrais da criança. Foi possível perceber que os 

cuidadores principais organizavam-se para conseguir acompanhar diariamente todos os 

atendimentos de saúde da CRIANES, trabalhos domésticos, cuidados com a alimentação e 

higiene da criança e ainda atendia as demandas de outros membros da família.  

[...] porque é uma luta diária né... todo dia, você sabe que não vai mudar, parece que 

é aquela rotina, assim, que já está cronometrada na sua cabeça, você já sabe assim, 

tudo o que você tem que fazer (C10). 

É porque antes da pandemia a agenda é muito cheia, né a agenda da mãe de filho 

especial ela é muito cheia (C3). 

[...] a gente não tinha tempo pra nada, eu era praticamente visita da minha casa eu saia 

de segunda a sexta-feira [...] então tinha os atendimentos, tinha fono, tinha TO, tinha 

a Equoterapia, tinha psicólogo tinha tudo[...] então eu tentava assim, ajustar os 

horários[...] (C6). 

As famílias começaram a ser impactadas com a notícia da pandemia e a necessidade de 

isolamento social como medida não farmacológica instituída para tentar conter a disseminação 

do vírus da Covid-19. Nesse momento, as famílias experienciaram o início das mudanças no 

cotidiano que implicaram na necessidade de adaptações na rotina. Diante disso, a CRIANES e 

outros membros da família, como irmãos e o pai tiveram que permanecer em tempo integral em 

casa, e os cuidadores principais se viram desafiados a assumir outras demandas que antes não 

faziam parte de seus cotidianos. Os participantes citaram inúmeras modificações, como na 

rotina de afazeres domésticos, intensificação nos cuidados básicos de higiene, mudanças na 
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rotina de alimentação, alterações na rotina de sono, e necessidade de dedicação constante para 

com a CRIANES.  

 A participante C2 fez um registro da alimentação preparada para a sua CRIANES, e a 

dificuldade de conseguir manter uma rotina de alimentação em casa devido as preferencias da 

criança. Com isso, é possível perceber que as CRIANES possuem demandas específicas de 

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

Imagem 1 – Alimentação da CRIANES 

 

Fonte: Fotografia C2 

Sempre foi assim, aí eu achei assim, a gente ficando em casa mais tempo juntas né, 

comendo juntas, oferecendo outras coisas iria mudar, mas infelizmente não mudou, e 

assim é dela mesmo [...] (C2).  

Nesse sentido, de acordo com alguns cuidadores as restrições da pandemia implicaram 

em mudanças nos horários de atividades rotineiras da família. Percebe-se pelas falas que antes 

da pandemia eles estavam habituados com uma rotina de horários previamente estabelecidos e 

com as mudanças repentinas da pandemia ficaram desestabilizados e com dificuldade de manter 

os horários das atividades básicas e essenciais para a família, como refeições e rotina de sono. 

Eu me desorganizei muito na pandemia, assim, eu tinha toda aquela rotina com ele, e 

eu me desorganizei, eu não conseguia fazer nada, aí a gente ia almoçar uma hora da 
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tarde e antes gente fazia tudo certinho, às onze... meia meio-dia a gente estava 

almoçando, e aí 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... o horário dela (filha CRIANES) dormir e 

acordar. Tem dias que ela dorme mais cedo, tem dias que ela dorme mais tarde (C5). 

 Outra mudança destacada pelos cuidadores durante o encontro foi o impacto da 

intensificação das medidas de higiene importantes para evitar a contaminação com o vírus da 

Covid -19. Como forma de prevenção à doença foi preciso incorporar na rotina cuidados 

intensivos de higiene, como a lavagem das mãos e cuidados com a higiene de roupas e sapatos, 

devido a possibilidade de o coronavírus permanecer vivo por longos períodos nas superfícies. 

Os relatos dos cuidadores demonstram os desafios de lidar com essa nova realidade, destacando 

a lavagem das mãos a higiene frequente das roupas usadas fora do domicílio que estariam 

supostamente contaminadas, como uma nova demanda que surgiu diante da preocupação desses 

cuidadores de manter a saúde da família. 

Imagem 2 – Máquina de lavar roupas 

 

Fonte: Fotografia C1 

A participante C1 fez um registro de sua máquina de lavar que estava estragada para 

demonstrar o aumento das demandas de afazeres domésticos com a pandemia devido a 

intensificação das medidas de higiene e também 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, aí eu tenho que 

pegar e não deixar juntar [...] é porque, por exemplo, você vai no supermercado, aí 
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você chega, você troca de roupa, aí aquela roupa lá eu tenho que lavar por causa da 

pandemia. As crianças saem também, aí eu troco a roupa deles. (C1). 

[...] eu ficava com muito medo, chegava... a gente ficava neurótico assim, com medo 

mesmo, tinha que lavar a mão, fazer todos os procedimentos[...] (C10).  

Nesse contexto, é importante considerar que além da repercussão na rotina, a pandemia 

também influenciou nos papéis dos membros da família de CRIANES. Neste estudo, todos os 

cuidadores participantes compunham famílias nucleares, em que geralmente é composta por 

pai, mãe e filhos. Tradicionalmente, os cuidados dos filhos, da casa e da família sempre eram 

centralizados na mãe. Dessa forma, embora lidar com a condição crônica da criança, envolva 

todos os membros da família no cuidado, a mãe, 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 mãe que lida mais perto né. Mesmo a mãe que trabalha, é ela que tem 

que dar conta de tudo, ela não deixa de ser mãe. Se ela trabalha lá fora, se ela tem um 

monte de atividade, ela não deixa de ser mãe, então fica tudo por conta dela. E as mães 

têm 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 dependência de cuidados. Dessa forma, é comum 

que 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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Às vezes eu deixo o D sem fralda, mas aí quando vê ele já bagunçou tudo pra casa a 

fora, e aí nosso Deus! Fica difícil, aí eu não sei se eu acudo um, se eu acudo o outro 

[...] (C1).  

Ademais, os cuidadores evidenciaram como era a participação de outros membros da 

família no cuidado com a CRIANES durante a pandemia, com ênfase no papel do pai na família. 

Nas famílias de CRIANES geralmente o pai tinha a função de trabalhar para manter a 

estabilidade financeira da família, o que fazia com que ele permanecesse muito tempo fora de 

casa, participando muito pouco dos cuidados com a criança. Durante a pandemia, embora as 

demandas de cuidados com a CRIANES tenham aumentado, o cenário continuou o mesmo para 

aqueles pais que permaneceram trabalhando fora de casa, o que intensificou a sobrecarga sobre 

os cuidadores principais.  

E meu marido, como ele via que não era legal, ele corria da questão, porque a área 

dele não parou, a minha também não parou por muito tempo, mas por escolha eu fiquei 

parada mais um tempo com os meninos em casa e ele saia para trabalhar. Então, como 

ele saía, aí ficava mesmo tudo por minha conta (C7). 

[...] porque o pai não faz, porque ele fica pra roça a maior parte do tempo, quando 

chega a atividade já tem que tá pronta porque tem horário pra entregar então, 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 período de isolamento, por suspensão temporária do trabalho ou “home 

office”, o que possibilitou uma maior participação nos cuidados das CRIANES. Além dos pais, 

os irmãos que permaneceram em casa também puderam envolver-se mais na rotina da 

CRIANES. Diante de todas essas alterações, as famílias tiveram que se reorganizar, e mesmo 

diante de um contexto de incertezas da pandemia, percebe-se que o contato com outros 

membros da família era positivo para a CRIANES e contribuía para minimizar a sobrecarga do 

cuidador principal. Esse contexto permitiu um maior tempo de interação e convivência entre os 

membros, e a família passou a ter momentos de interação e proximidade em casa, possibilitando 

o fortalecimento dos laços afetivos. 

Essa que ela está 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 só de manhã, 

na parte da tarde é do pai (C4). 

[...] tem horas que ela está com o pai, tem horas que ela está com a mãe, tem hora que 

ela está com a irmã (C2). 

[...]quem estava ficando com eles era meu filho mais velho que tem dezessete anos 

[...] (C7).  

 Os cuidadores compartilharam a experiência 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 família. A rotina agitada, muitas vezes, 

impossibilitava que a família se reunisse para realizar refeições ou atividades de lazer, que no 

contexto da família são fundamentais para o vínculo e convivência da família.  

[...]antes era difícil conseguir mais um horário para colocar outra coisa, né, então 

ficava mais por conta dessas atividades mesmo, atividade da escola, atividade de fono 

(fonoaudiologia) das terapias em geral, mas aí depois que parou, que começou a ter 

né, um horariozinho a mais pra poder fazer alguma coisa, uma recreação (C3). 

[...] agora todo mundo senta na mesa igual gente grande, todos comportados porque 

não tinha tempo pra isso, nem sei o que que era sentar na mesa, pra almoçar, pra jantar, 

pra tomar café, pra lanchar, era assim, uma hora eu estava almoçando, outra hora eu 

dava almoço para as meninas, dava pro T outro horário, tomar café era aquela 

confusão, um tomava café, o outro depois, um jantava depois o outro jantava, era 

maior correria, maior loucura, então foi muito bom [...] aproximou mais a gente, a 

gente tem mais tempo assim de família de participar das coisas [...] (C6). 

Outra mudança importante para a família, foi o fato de ter que incorporar uso de 

máscaras na rotina. Esse acessório de proteção individual, que antes não era de uso comum pela 

população foi usado como medida não farmacológica de proteção contra a Covid-19. Embora 

os cuidadores insistissem para a que a criança ficasse com a máscara, muitos relataram um 

grande impasse devido à dificuldade da criança para compreender e cumprir com as orientações 

e restrições.  

[...] é porque a L não quer máscara de jeito nenhum... a gente põe máscara no rosto 

dela, ela... parece que vira outra criança, não aceita nem ver. (C5).  

Então, essa aí é uma mudança que foi a mais difícil pra ele eu acho, na pandemia, que 

foi o uso da máscara. Não queria usar a máscara de jeito nenhum, no começo você 

colocava no rosto dele e ele já tirava com a mão [...] (C9).  

[...] ele não fica de máscara, ele não consegue ficar, porque ele não fecha a boca né, 

ele respira com a boca aberta, então a máscara ali incomodava muito ele, ele não 

conseguia, era como se estivesse sufocando (C10).  

[...] ela usa máscara, mas tem um certo tempo, quando vai irritando ela pega a máscara 

e joga longe, ela não quer nem saber [...] (C8). 

Outra particularidade presente no cotidiano das famílias de CRIANES é o uso frequente 

de transporte coletivo para se deslocarem e conseguirem ir com a criança aos serviços de saúde 

e consultas. Entretanto, com a pandemia surgiu o medo de contaminação, pelo fato das crianças 

não utilizarem máscaras e terem uma maior tendência de tocarem superfícies e levarem as mãos 

aos olhos e boca, o que aumentava os riscos de contaminação. Como alternativa, os 

participantes utilizavam transportes privados como taxi e transporte por aplicativo, o que 

representava um alto custo para as condições econômicas da família.  

[...] então com esse COVID já não pode, né, nem relar um no outro... a minha filha 

até usa máscara [...], mas para evitar mesmo o transporte [...] eu tenho medo [...] 
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ônibus todo mundo põe a mão [...] eu sinto mais confortável com o Uber [...], mas 

assim, está ficando muito caro (C4).  

[...] eu fiquei com medo também de pegar ônibus, porque como os outros só põe a 

máscara pra entrar no ônibus... aí a pessoa vai coçar o nariz e encosta ali, aí você vai 

põe a mão e coisa... aí tem sido muito difícil [...] (C5).  

 

7.2 Saúde psicoemocional da família 
 

As mudanças e incertezas vivenciadas durante o período pandêmico, associadas à 

necessidade de isolamento social, ao excesso de informações divulgadas pelas mídias, e às 

novas demandas no cotidiano de cuidados com CRIANES, exerceram significativa influência 

sobre a saúde psicoemocional de toda a família.  

Anteriormente, os cuidadores contavam com uma rede de apoio estruturada, onde 

familiares, amigos, profissionais da saúde e da educação colaboravam e participavam 

constantemente do cotidiano dessas famílias, tornando-se uma fonte de informações e 

equilíbrio. Além disso, os cuidadores da CRIANES costumavam encontrar-se nas salas de 

espera das clínicas e ambulatórios, enquanto aguardavam pelos atendimentos terapêuticos das 

crianças. Estes encontros apresentavam-se como uma oportunidade para a criação de vínculo, 

troca de experiências, apoio e aconselhamentos, ajudando-os a fortalecerem-se e manterem a 

esperança. Uma das cuidadoras destacou a importância desse contato com outros cuidadores, 

que partilham da mesma experiencia de lidar com a doença crônica da criança, enfatizando 

como o isolamento social fragilizou essas redes, e impossibilitou o contato frequente como era 

antes da pandemia.  

A gente sente falta disso. É uma das coisas que a gente coloca hoje em orações, pra 

acabar a pandemia pra gente voltar a se encontrar, porque a gente fez um novo círculo 

de amizades, a gente se fortalece, a gente se apoia [...] eu falo que a pandemia atrapalhou 

até um pouco isso aí, 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 psicóloga 

uma da outra, a mãe da outra... a irmã da outra (C2). 

Um fator que aumentou a tensão entre os membros da família foi a quantidade de 

informações transmitidas por meio das mídias sociais sobre o número de casos da doença e 

principalmente de óbitos, gerando sentimentos negativos, ansiedade, tensão, medo, 

preocupação e desespero. Tais sentimentos intensificavam-se com o distanciamento social, 

vulnerabilidade da saúde da CRIANES e imprevisibilidade do futuro.  

[...] a gente ficava ansiosa, com medo do amanhã, de como ia ser, nossa... foi um 

período muito difícil (C10). 
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Então, no começo foi assim, aquele medo né porque é coisa nova, é uma doença nova, 

um vírus que qualquer coisa tá pegando, aí no começo foi aquele medo (C8). 

[...] lógico 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 saúde mental instável a família ainda lidava com um fator agravante, 

o receio de contaminação pelo vírus e possibilidade de transmissão para a CRIANES. Por 

estarem o tempo todo em contato com a criança, para os cuidadores principais, uma possível 

contaminação por Covid-19 significaria um risco elevado de transmissão direta para a 

CRIANES que fazia parte do grupo de risco para a doença. Com isso, diante da vulnerabilidade 

da CRIANES, era possível perceber nos relatos a presença constante de angústia e preocupação, 

sobretudo, pela condição crônica que fragilizava o estado de saúde da criança, associadas ao 

medo do óbito e de passar por situações traumáticas, como internações em UTI.  

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

CRIANES) (C4).  

E aí 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 

asmática, então lá naquele começo a única coisa que vinha na minha cabeça 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 já passou uma vida de UTI 

não gosta nem de pensar em ter que viver isso de novo, e dessa vez seria até diferente 

né, eles iam estar lá sozinhos. Então, eu fiquei dois meses sem descer um degrau da 

escada da minha casa. Só que assim, eu surtei, porque o meu emocional abalou demais 

nessa época, por medo [...] (C7). 

Aí a gente ficava preocupado, com muito medo assim, porque não podia parar porque 

a gente tinha que trabalhar, não podia ficar em casa, no meu caso não tinha como ser 

home office (C9).  

Alguns cuidadores, que haviam sido contaminados pelo vírus, relataram como havia 

sido sua experiência e as estratégias que precisaram adotar para se distanciar dos outros 

membros da família e proteger ainda mais a criança com necessidades especiais.  

Ah eu fiquei assustada, com medo assim, quando eu soube que eu estava com COVID, 

aí eu liguei pro meu marido e comecei a chorar, porque assim, como no noticiário 

todo mundo que pegava estava morrendo, eu falei assim, gente eu vou ser a próxima, 

eu vou morrer, aí deu aquele medo assim, eu já cheguei da rua e já fui pra um quartinho 

e já fiquei com medo (C8). 

Assim, a gente tem medo até hoje, né, a gente não conhece... agora que a gente 

conhece mais... eu peguei Covid... mesmo não saindo de casa eu tive Covid... eu 

peguei, meu marido pegou, pegamos, e... no começo eu fiquei muito assustada [...] aí 

você fica com medo de passar pros seus filhos (C6).   

Frente à necessidade de lidar com essa diversidade de sentimentos, nova rotina e 

cuidados especiais e específicos 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.  

Então, 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 Graças a Deus até hoje a gente não trouxe nada (C9). 

[...] tenho medo, lógico... mas eu acho que como a gente crê 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 o aumento do stress, que surgiu 

com o isolamento social e a concentração de todos membros da família dentro de casa. A 

mudança completa na rotina, a restrição ao ambiente domiciliar e o contato presencial apenas 

com aqueles que faziam parte do seu núcleo 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 agitação, agressividade, desânimo, 

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 

serviço e ele ficou já o dia inteiro em casa, chegava também e a gente tinha as coisas 

pra fazer, e às vezes nesse dia mexia muito pouco com ele, aí a gente percebia que dez 

horas da noite ele estava estressado (C9). 

Ela estudava antes da pandemia, e depois teve que parar e ficou só em casa, ela ficou 

bem estressada, nervosa, engordou muito, né, porque fica muito em casa, não sai. Aí 

a gente teve que ter controle né, de cuidado com ela (C8). 

Aí de ficar mais fechado em casa, não poder sair, ele foi ficando muito estressado, ele 

dava uns gritos assim, coisa que ele não fazia, e a gente percebia que era stress mesmo 

(C10). 

Diante da situação, tanto para os cuidadores quanto para a CRIANES foi desafiador. Os 

cuidadores relataram que perceberam mudanças negativas no comportamento da criança, e 

viram a necessidade de implementar outras atividades na rotina para minimizar esses impactos 

negativos. Muitas vezes, era preciso que os cuidadores lançassem mão de diversas estratégias, 

conforme com as preferências da criança, como atividades recreativas ao ar livre e visitas aos 

parentes mais próximos.   

Outra coisa que fazia ele parar de chorar era dar uma volta, aí 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 lá pra brincar na água, 

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 diversão pra ele 

que a gente não estava conseguindo ter por que não saia (C9).  

Mas aí depois eu levava ele na casa da minha mãe, encontrava com os meus sobrinhos, 

aí passava, ele brincava um pouco com eles. Porque a criança sente falta dessa 

socialização, e foi um período muito difícil assim (C10).  
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Essa aí é eu tentando sair um pouquinho da rotina de só ficar dentro de casa. Aí eu 

levei ela pra passear de bicicleta [...] Aí 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 aí uma caminhada na nossa agenda. E essa 

outra é brincando na terra, aqui em casa mesmo (C3). 

Um dos cuidadores relatou a experiência de morar em um sítio, citando a possibilidade 

de implementar atividades mais prazerosas com a CRIANES, como andar a cavalo, andar de 

bicicleta e fazer caminhadas sem preocupação com a contaminação da Covid-19. A fala da 

cuidadora expõe as vivências positivas e que as mudanças na rotina contribuíram para que a 

família ficasse mais próxima, e pudesse compartilhar momentos de lazer, diminuindo o estresse 

e melhorando sua saúde psicoemocional.  

[...] foi muito bom, aproximou mais a gente, a gente tem mais tempo assim de família 

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 está fazendo, porque 

eu acho que roça é diferente, eu acho que favorece mais, você tem mais liberdade, 

você pode sair, não precisa de você estar usando máscara[...] (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 cenário pandêmico. De uma forma geral, as CRIANES 

precisavam de cuidados contínuos e específicos para a manutenção da saúde e da vida, como 

medicamentos, manejo de dispositivos tecnológicos e de alta complexidade, e uso recorrente 

dos serviços de saúde. Diante disso, elas necessitavam de acompanhamentos com profissionais 

das mais diversas especialidades para estimular o seu desenvolvimento e habilidades, 

imprescindíveis para melhora da qualidade de vida. Os familiares/cuidadores, por meio de suas 

enunciações, destacaram como era o acompanhamento de saúde de suas CRIANES antes da 

pandemia, com inúmeros atendimentos de fisioterapia, fonoterapia, psicoterapia, terapia 

ocupacional, hidroterapia, equoterapia, entre outros.  

Ela fazia fisio, fono, TO, Hidroterapia, equoterapia. Então ela fazia acompanhamento 

na APAE, desses três atendimentos, ela fazia esses três atendimentos fora da APAE 

também. No Unilavras ela fazia só a Hidro, e tinha acompanhamento com vários 

médicos, né, ela tinha com nutricionista, com endócrino, com ortopedista e tudo mais, 

e ficou tudo para trás (C2). 

[...] ele fazia a fisioterapia do Unilavras, fazia a hidroterapia também lá. E particular, 

ele fazia duas, fisioterapia e TO[...]. Aí ele teve que parar por causa da pandemia (C9). 

As nossas crianças 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 avanço da pandemia e as medidas de distanciamento social impostas pelas 

entidades e órgãos governamentais para frear a transmissão do vírus, as famílias de CRIANES 

viram-se em uma situação de incertezas que implicaram em mudanças no contexto do manejo 

da condição da saúde das CRIANES. Os cuidadores referiram que houve diferentes contextos 

com relação aos atendimentos: a suspensão de algumas atividades terapêuticas presenciais, 

transferência dos acompanhamentos para a modalidade remota, e a manutenção 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 único lugar que eu tô levando o T é na Equoterapia (C1). 

[...] gente ficou com muito medo, principalmente pela criança ser asmática, né, e ser 

uma doença muito forte assim, a gente parou com tudo mesmo né, não tinha as terapias 

e eu acabei não 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 órtese, e por isso acabava machucando a criança. Sobre isso ela 

diz o seguinte:  

Imagem 4 – Pé da CRIANES 

 

Fonte: Fotografia C7 

Essa foto aí, a fisioterapeuta da APAE, aí ela fazia chamada de vídeo e aí ela ia me 

orientando. Nessa foto aí, eu estou tentando alongar ele, antes de colocar a órtese (C7). 
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Diante da situação, para tentar dar continuidade no cuidado e acompanhar essas crianças 

que necessitavam de tratamentos contínuos, os profissionais de saúde adotaram o uso da 

telesaúde como alternativa de manutenção do acompanhamento e assistência, que foi aceita e 

implementada pelos cuidadores. Entretanto, houve situações em que as terapias presenciais 

foram mantidas, e cabia aos responsáveis levar ou não a criança. A difícil tarefa de decidir entre 

perder o atendimento ou expor a criança ao risco presencialmente era tomada considerando 

alguns fatores determinantes, como o nível de complexidade e a condição da criança e as fases 

de pico de transmissibilidade do vírus causador da Covid-19. 

Mas arriscar também é complicado, né, aí a gente ainda opta por essa modalidade de 

fazer tudo online, porque arriscar essas crianças com essa baixa imunidade (C3). 

[...] eu também pedi pra ser online os outros atendimentos também [...] porque tá 

muito custoso, sabe, não está fácil, aí a gente fica meio assim né, porque esse negócio 

(Covid-19) parece que tá alastrando (C1). 

E agora com a pandemia aumentando é um caso atrás do outro, é uma morte atrás da 

outra, então a gente tá parada, nem na fisio nem na TO estou indo, eu só estou levando 

ela na ECO, porque ela está com a coluna um pouco virada, a coluna dela está 

começando a virar, então a ECO está ajudando[...] (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 

reabilitação 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 necessário conhecimentos complexos e aprofundados 

sobre anatomia e fisiologia para realizar os movimentos adequados que trabalhassem as 

estruturas anatômicas da criança. Assim, apesar do empenho dos cuidadores para dar 

continuidade às atividades de reabilitação da criança em casa, eles queixavam-se por não terem 

habilidades suficientes, e sentiam-se frustrados e desmotivados pelo insucesso das terapias 

remotas.  

[...] eu acho que mais é pra constar sabe, mas assim, só dela ver a fisioterapeuta né, e 

parece que ela já se sente mais interessada em fazer alguma coisa, e isso que acho que 

já ajuda muito, né em conversar, ela já fica esperando o horário, ela já fica esperando, 

mas assim, eu que tenho que fazer, que passar pra ela o que a fisioterapeuta passa, 

mas as vezes não funciona né, eu tenho que segurar o celular né e tá ali pra ela, então 

é bem difícil (C3). 

Para o T também ficou muito mais complicado, a questão que foi citada aí também da 

gente estar tendo que fazer essa fisioterapia em casa, assim a gente sempre fez no T, 

a gente sempre alongou, a gente sempre estimulou, a questão do estímulo nem se fala 

porque a todo momento a gente está brincando, se não é eu, é minha esposa... minha 

sogra. Mas essa questão do alongamento por mais que você faça em casa, você consiga 

estar fazendo a fisioterapia, não é a mesma coisa que uma fisioterapeuta fazer (C9). 
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 Os participantes também apontaram um grande desafio quando a criança não entendia 

a situação, os motivos do isolamento social, as mudanças do modelo de atendimentos e a 

necessidade de os cuidadores assumirem o papel de terapeutas, e por isso, não colaborava com 

as atividades terapêuticas. Para as crianças, era difícil aceitar que o seu cuidador teria que 

assumir o papel dos profissionais que faziam as terapias.  

Então, assim, aí depois ficou tudo por minha conta, e eu, além do medo de não dar 

conta, como eu acho que não dei, porque ele não me aceitava e eu ficava super 

nervosa, porque eu estava vendo que estava indo tudo por água abaixo, assim, a 

sensação que eu tinha é que estava no meio de um furacão mesmo. Porque ele chorava 

e eu ficava nervosa e eu acabava até chamando a atenção dele. Ah, virava um stress 

para mim e para ele, na hora de alongar e calçar a órtese. Era um momento péssimo 

para mim e para ele (C7). 

Em contrapartida, alguns familiares relataram boas experiências com as terapias que não 

exigiam contato presencial com profissional, pois, a terapia funcionava por comandos dos 

profissionais para a criança, o que possibilitou a manutenção do acompanhamento, 

imprescindível para o desenvolvimento. A fonodialogia, citada por uma das cuidadoras, foi uma 

terapia que obteve ótimos resultados no sistema remoto, pois, era possível que as CRIANES 

realizassem os exercícios de acordo com as instruções do próprio profissional, sem a 

necessidade de mediações.  

[...] a fono eu acho que é uma das coisas que eu acho que mais funcionam, aí 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 não parou, ela 

tem tido esse tempo todo (C3). 

Diante disso, alguns cuidadores destacaram estratégias adotadas pela família para suprir 

a ausência das terapias e minimizar os impactos sobre a condição crônica da criança. Dentre 

esses recursos, os cuidadores destacaram o uso de estratégias criativas para realizar atividades 

estimuladoras com a criança, assim como a contratação de um terapeuta particular, 

considerando períodos em que a pandemia apresentava baixos índices de contaminação e 

quando a condição financeira da família permitia.  

Eu fico tentando fazer algumas coisas com ela, conversação, cantar muito porque ela 

adora cantar, então assim, eu acho que já desenvolve bastante [...] (C2).  

eu fiz uma estimulação pra coordenação motora né, ele gosta bastante de trabalhar 

com essas bolinhas, e são 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 esforço, porque é difícil, 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 reabilitação em casa, depois de meses sem 

atendimentos presenciais, a criança começou a apresentar prejuízos no desenvolvimento, e com 

isso, os cuidadores ficaram preocupados e sentiram-se ainda mais frustrados com a condição de 

não poder fazer mais pela criança e por perceberem a estagnação e retrocesso de 

desenvolvimento da CRIANES.  

Então foram cinco meses sem terapia... a gente tentava alongar ele, fazer alguma coisa 

em casa, mas, né... eu não sou fisioterapeuta, eu fiz o meu melhor, mas mesmo assim a 

gente viu que ele teve uma perda, o 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 não via um 

mesmo resultado que é quando um profissional faz, mesmo fazendo o alongamento 

direitinho e tudo, mas você vê que não era a mesma coisa, você via que ela ficava 

diferente (C11). 

E as fisioterapias também foi bem difícil, porque foi um acompanhamento online, a 

gente tentava ajudar a L em casa, mas só que ela não deixava fazer o alongamento, aí 

prejudicou ela porque ela teve encurtamento do tendão, teve encurtamento da perna, aí 

foi bem difícil (C8). 

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

muitos cuidadores, embora possuíssem um receio da contaminação por Covid, tomaram a 

decisão de voltarem a frequentar os serviços de saúde e terapias presencias. Alguns cuidadores 

retrataram como este retorno foi positivo e significativo para a criança e a família.  

Aí foi quando voltou, eu amo essa foto! A fisioterapeuta e o V de máscara, então essa 

foto eu quero guardar como um marco do retorno das terapias presenciais e a nossa 

nova rotina de usar máscaras em todos os locais (C7).  

Aí essa foto já é de agora, que está voltando os atendimentos. Tem uma que está no 

andador também, essa aí também é lá na APAE, essa aí 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 situações em que as crianças estavam aguardando vaga para 

procedimentos cirúrgicos há meses e foram convocadas durante a pandemia, deixando os 

cuidadores diante de um dilema entre levar a criança e expô-la ao risco de contaminação ou 

perder a vaga para o procedimento vital e proteger a criança do vírus.  

Aí chegou na pandemia uma consulta com cardiologista cirurgião lá em BH, aí eu 

falei: Meu Deus! Será que eu vou? Como é que eu faço? [...] (C1). 

Embora, os cuidadores lutaram incansavelmente pela promoção do desenvolvimento de 

suas CRIANES, buscando minimizar os efeitos da pandemia, os impactos foram inevitáveis, 
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evidenciando as fragilidades e problemáticas no período pandêmico, especialmente no que diz 

respeito a dificuldade e limitação dos serviços de saúde à essa clientela.  

7.4 Ensino remoto  
 

O sistema remoto de ensino trouxe repercussões para o cotidiano das CRIANES e de 

suas famílias durante a pandemia de covid-19. O ambiente escolar torna-se imprescindível para 

o desenvolvimento infantil das CRIANES, onde o contato social possibilita que a criança tenha 

estímulos cognitivos, motores e sociais, com conquistas e aprendizados importantes na infância. 

Com o avanço da pandemia, as altas taxas de contaminação e a necessidade de manter o 

distanciamento social como medida protetiva, por deliberação de órgãos competentes, foi 

necessária a suspensão das aulas presenciais por prazo indeterminado. Os cuidadores relataram 

como a situação afetou as CRIANES, visto que tanto aquelas que já estavam adaptadas a rotina 

escolar tiveram a interrupção 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 próxima da minha casa, aí ele começou, estava 

adaptando super bem com a professora e aí logo em seguida veio a pandemia e a gente 

teve que ir para casa (C10).  

[...] aí ela com quatro anos foi só começar, aí teve a pandemia... aí parou (C3).  

Quando a CRIANES atinge a idade escolar, assim como as crianças em geral, os 

cuidadores precisam se mobilizar para possibilitar que a criança tenha acesso à escola. 

Entretanto, nos discursos grupais, alguns cuidadores, revelaram que quando a CRIANES havia 

completado a idade escolar e teria a primeira vivência na escola, houve a suspensão das aulas 

presenciais, privando as CRIANES dessa experiência. Tal situação impossibilitou a criança de 

ir para a escola e impôs mais um desafio aos pais, que agora passaram a ser responsáveis pela 

facilitação do processo de ensino e aprendizagem de seus filhos durante as atividades escolares 

remotas. A transferência deste contexto para o ambiente domiciliar demandou modificações 

na rotina das crianças e reorganização da dinâmica familiar. Contudo, enquanto não era 

possível o retorno das aulas presenciais, uma das alternativas adotadas por várias escolas foi 

o sistema de ensino remoto, de modo que as crianças pudessem dar continuidade aos seus 

estudos protegidas e isoladas em seus domicílios.  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 escolinha e o L, só o T que não. O T foi matriculado né, mas quando 

ele foi começar a escolinha começou a pandemia (C1).  
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[...] quando ela começou a estudar, ela achou o máximo ir para a escola, conhecer 

pessoas novas, estar num ambiente diferente, tudo isso para ela foi muito importante. 

Só que isso durou vinte dias porque logo veio a pandemia, veio o estudo remoto né 

(C2). 

Nesse contexto quando a CRIANES está 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 mudanças, como o contato online do professor apoio com 

a CRIANES e envio de materiais pedagógicos para as crianças realizarem as atividades em 

casa. As atividades variavam de acordo com a escola, e os recursos mais citados pelos 

participantes foram o compartilhamento de vídeos gravados pelos educadores, vídeo chamadas, 

e a visita presencial esporádica do professor na casa da criança.  

Então, a gente busca as atividades na escola e as professoras mandam vídeos sobre a 

atividade e a gente faz com ela sabe (C4). 

Mas tem a professora apoio e tem a outra professora deles também, porque aí 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 mês, outra hora três... e sempre tem aula com ela online 

duas vezes ou três vezes por semana (C6). 

Sabe-se que, devido à condição crônica, muitas vezes as CRIANES têm a função 

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 frustração que surgiu diante da necessidade 

de orientar a CRIANES para realizarem as atividades escolares em casa. Foi possível identificar 

pelos relatos que, mesmo quando os professores realizavam chamadas de vídeo para ensinar a 

CRIANES, era necessário que o cuidador ficasse constantemente do lado da criança, orientando 

e ensinando a criança na atividade. Entretanto, apesar dos esforços dos cuidadores, que 

assumiram a situação na tentativa de minimizar os impactos negativos sobre a aprendizagem 

da CRIANES, foi perceptível o despreparo do cuidador ao assumir esta função que não era de 

sua competência. 

Outros participantes ainda, comentaram que o despreparo para ensinar a criança gerou 

sentimento de frustração, principalmente quando a criança possuía capacidade de separar os 

papéis do cuidador e do professor. Uma participante enalteceu o quanto era difícil lidar com a 

CRIANES, e que principalmente por ser a mãe, muitas vezes, a CRIANES negava e recusa-se 

realizar as atividades.  
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Às vezes fica custoso ensinar pra eles aqui, eles não param de jeito nenhum, não quer 

fazer de jeito nenhum (C1). 

[...] aí eu falava para a professora assim: “Ai, não tem jeito não, vamos parar?”, eu 

que pedia pra interromper, entendeu? Porque eu perdia a paciência e ela: “Não mãe, 

é assim mesmo, é assim mesmo, ela está indo muito bem”, mesmo assim ela me 

incentivando eu ficava muito desanimada (C8). 

[...]eu me sinto frustrada, porque a C ela já chegou a colocar o dedinho assim na minha 

cara e falar para mim: "Você não é minha professora, você é apenas a mamãe". Então 

assim, está sendo muito difícil, muito difícil essa fase toda aí, a gente vê 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 crianças, a limitação dos recursos pedagógicos e materiais 

didáticos que não estavam adaptados para as CRIANES dificultou ainda mais a situação, 

considerando as demandas e particularidades específicas das CRIANES.  

Em partes elas vinham adaptadas, mas tinha umas coisas que ele não consegue fazer 

né, ele tem tanta vontade, ele chora... se eu não pegar na mão dele e escrever o nome 

dele junto com ele, ele chora. Então, eu acabo fazendo junto com ele, e a gente vai 

fazendo assim, acaba eu fazendo (C10). 

Então, eles até mandavam pra mim as atividades, só que o que acontece, as atividades 

que eles estavam mandando pra mim eram difíceis, eu até falava pra eles. Acaba que 

eu tinha que fazer sozinha, não era uma coisa que dava para adaptar pra ela fazer, 

sabe. Eu até falava pra eles: “Eu não entendo muito, mas pra B eu acredito que tinha 

que ser uma atividade diferente das outras crianças, não é totalmente igual”. Pode até 

ter um objetivo parecido, mas não tinha como ela fazer a mesma atividade, porque eu 

até estava fazendo pra ela. Porque quando era assim, rabiscar as coisinhas assim, aí 

eu colocava a caneta na mão dela, aí desenha, colore, aí tudo bem, agora escrever parte 

do corpo humano, essas coisas, aí não 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 estímulos 

viabilizassem o desenvolvimento de habilidades e autonomia da criança. Quando a criança 

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

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

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

criança.  

Uma simples atividade da escola e pra mim era uma vitória de ter conseguido fazer 

ela se sujar um pouquinho (C2). 

É gratificante para gente que é mãe de criança 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 cenário caótico, 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, adaptação na infraestrutura da casa e atividades que estimulassem a 

criança.  

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

Tive que adaptar o quarto, o quarto é um que tem lá em casa [...] eu adaptei a mesinha 

lá 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 aí quando veio a pandemia aí o que que eu fiz, 

desmanchei meu closet e fiz uma salinha, tipo uma salinha de aula (C6). 

Essa aí é uma atividade de pintar, de tocar na tinta, colocar a tinta na mão, colocar os 

dedinhos no papel, então é uma atividade para a hiperatividade dela né (C4). 

Sobre isso a cuidadora 8 fez um registro demonstrando a participação do pai no cuidado 

com a CRIANES e a tentativa de estimular a participação da criança nas atividades do ensino 

remoto.  

Imagem 5 – Atividade do ensino remoto com a CRIANES 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Fotografia C8  
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8 DISCUSSÃO 

 

Este estudo possibilitou a identificação dos impactos da pandemia de Covid-19 no 

cotidiano das famílias de CRIANES. Embora todas as famílias tenham sido impactadas com a 

necessidade de distanciamento social e outras medidas de precauções criadas na pandemia 

(LISE, et. at. 2020) e por isso, experienciaram situações semelhantes, foi evidente que as 

famílias de CRIANES, diante da vulnerabilidade que essa clientela apresenta, vivenciaram 

momentos únicos e marcantes ao longo da pandemia (POLANCZYK, 2020). Além disso, a 

rede de apoio fragilizada, a imprevisibilidade do futuro e o medo da contaminação da COVID-

19, determinaram a necessidade de reorganização da rotina, com adaptações e inovações para 

viver a nova realidade (GRUMI, et al. 2020).  

Em nossa pesquisa a maioria dos cuidadores entrevistados foram mães de CRIANES, 

essa característica já identificada em outros estudos, mostra que a mãe, devido a condição frágil 

de saúde de seu filho, dedica-se para cuidar e proteger a criança (NOBRE, 2020), enquanto o 

pai fica encarregado de trabalhar para manter a condição financeira da família (ARRUÉ, 2018). 

Outrossim, a mãe cuida de outros membros da família e das tarefas domésticas, outras ainda 

abrem mão do tempo livre para complementar a renda da família com algum trabalho informal, 

evidenciando um desdobramento da sobrecarga de funções sobre a mãe durante a pandemia de 

Covid-19, o que também foi destacado neste trabalho. Corroborando com a situação descrita, 

uma pesquisa que analisou as repercussões da pandemia em mãe de crianças com síndrome 

congênita do Zica, mostrou que o aumento da sobrecarga é resultante das mudanças na rotina 

de cuidados com a criança, a necessidade de realizar cuidados de reabilitação em casa, tarefas 

da escola, intensificação dos cuidados de higiene, além de cuidar de outros membros da família 

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

Contudo, outros estudos demostram que em situações que há aumento da sobrecarga 

física e mental, é comum que familiares, como pai, irmãos e avós se envolvam no cuidado 

(MELO, 2019; SOUZA; KNOBEL, 2019). À vista disso, foi possível perceber que nem sempre 

essa é a realidade encontrada nos lares das famílias, pois, devido ao trabalho e compromissos 

extra domicílio, principalmente relacionadas à saúde, distancia os membros da família e 

impossibilita a divisão de tarefas (SILVA, et.at. 2020). Com a pandemia aqueles pais e irmãos 

que estavam em casa devido ao isolamento social, puderam partilhar algumas demandas 

importantes, principalmente de cuidados com a CRIANES, o que contribuiu para uma 

aproximação e fortalecimento das relações familiares. Por outro lado, é importante mencionar 
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que responsabilizar os irmãos saudáveis pelos cuidados da CRIANES muitas vezes pode se 

tornar um peso, uma vez que, esse irmão deixa de fazer atividades de entretenimento que são 

legais e divertidas para cuidar do irmão com limitações (HILKNER, et.at, 2019).   

Segundo Linhares e Enumo (2020), diante do distanciamento social e a ausência 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 convivência entre os membros da 

família. Contudo, no contexto da família da criança com condição crônica, a suspensão das 

atividades terapêuticas e a flexibilidade de poder realizar os exercícios terapêuticos em casa 

contribuiu para que a família pudesse realizar mais atividades recreativas e partilhar mais 

momentos de lazer juntos (SANTOS; FREZZATO, 2022; ZHANG et al., 2022). 

Essas atividades em família foram consideradas estratégias importantes para lidar com 

a nova rotina, implementando novos afazeres para preencher a lacuna da suspensão das 

atividades extra domicílio (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 família, como já citado em vários estudos, é um fator de risco para o sofrimento 

psíquico nessa clientela. O estudo ainda cita a importância de se programar a nova rotina, 

principalmente por se tratar de crianças com necessidades especiais, garantindo uma 

previsibilidade das atividades que serão feitas no dia a dia. É preciso considerar que com as 

alterações na rotina toda a família é afetada, uma vez que estavam habituados a cumprirem com 

metas estabelecidas, como ir às consultas, atendimentos terapêuticos, escola, entre outros 

(VALE et al., 2021). 

Nesse contexto, ressalta-se a saúde mental como um ponto sensível dessas famílias, 

visto que, de acordo com o estudo de Bhat (2021), ao considerar a saúde mental dos pais 

cuidadores de crianças com transtorno do espectro autista (TEA), constatando que aqueles 

indivíduos que já tiveram a saúde mental afetada estão mais propensos a sofrer impactos 

negativos na saúde mental devido a pandemia. Entre os fatores que levam a esses agravos, 

podemos citar a preocupação com a saúde de sua família, considerando a possibilidade de 

contágio pelo coronavírus causador da Covid-19 e preocupações com o futuro e o 

desenvolvimento da CRIANES (GRUMI, et.al, 2020).  

Destarte, para lidar com as situações desafiadoras impostas pela pandemia vimos em 

nossos resultados que os cuidadores utilizavam a fé no divino como artificio para manter a 

esperança e o otimismo mesmo em momentos difíceis da pandemia.  Sobre isso, Dias e seus 
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colegas (2019), em um estudo com mães de crianças com necessidades de cuidados múltiplos 

mostraram a necessidade dessas cuidadoras em buscar apoio espiritual para superar as 

adversidades enfrentadas no dia a dia. Outra constatação encontrada neste mesmo estudo, foi 

referente ao apoio compartilhado entre as famílias que vivenciam cotidianos semelhantes por 

estarem lidando com a condição crônica da criança. Em virtude disso, o acesso aos serviços de 

saúde é importante não só para as CRIANES, mas também para os cuidadores, que faziam das 

salas de espera dos atendimentos terapêuticos ambientes acolhedores e motivadores, onde as 

interações 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 tão importante para essas famílias. 

Nesse ínterim, a suspensão dos serviços de saúde afetou a família, colocando em risco 

a saúde das crianças com necessidades especiais de saúde que dependiam dos serviços de 

reabilitação como um estímulo para o desenvolvimento. Fazzi e Galli (2020) referiram as 

estratégias de assistência à saúde de forma remota instituídas pelos serviços de saúde na 

tentativa de dar continuidade a esse cuidado e ao mesmo tempo manter as crianças protegidas. 

Assim como esses autores, nossos resultados mostram que a telessaúde foi uma medida muito 

comum e adotada pelos cuidadores. Como forma de aumentar a proteção da criança, muitos 

pais evitavam ao máximo sair de casa com a criança e só a levavam ao serviço de saúde em 

casos de extrema necessidade, ainda houve intensificação das medidas de higiene e proteção 

individual, como lavagem de roupas todas as vezes que saíam de casa, desinfecção das mãos e 

uso de máscaras (MEDEIROS et al., 2021).  

Outra questão 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 reforçam o dilema, que envolve o medo da infecção que preocupa os 

cuidadores e coloca em contrapartida a importância dos acompanhamentos presenciais nos 

serviços de saúde para que a criança tenha oportunidade de evoluir ou melhorar seu quadro 

clínico de saúde. Além dos atendimentos terapêuticos, houve situações em que as visitas ao 

hospital e unidades de Pronto Atendimento foram inevitáveis e os pais viram-se diante de uma 

dubiedade, em que o risco benefício de levar a criança foram colocados em questão.  

Ainda no que se refere aos serviços de saúde ofertados por meio virtual durante a 

pandemia, vale ressaltar que a telessaúde é um modelo de assistência remota que contempla os 

serviços de teleatendimento, telerreabilitação, teleconsulta, e telemedicina, por meio de 
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videoconferências (FAZZI; GALLI, 2020). Dessa forma, para que não houvesse uma 

interrupção total dos atendimentos voltados principalmente para o desenvolvimento da criança, 

a telessaúde foi tida como uma alternativa, e os todos os cuidados que antes eram feitos em 

clínicas sob a condução de profissionais habilitados foram transferidos para o ambiente 

domiciliar sob a supervisão dos cuidadores que logo passaram a assumir as funções dos 

profissionais para realizar as atividades terapêuticas (FERNANDES, et. al., 2020).  

Apesar das tentativas de adaptação no próprio domicílio para o acompanhamento das 

CRIANES, os cuidadores relatam despreparo e a dificuldade da criança em colaborar com as 

atividades propostas, gerando inúmeras vezes sentimentos de frustação. Sobre isso, no estudo 

de Vale e seus colegas (2021), é possível identificar que os cuidadores, mesmo sem 

conhecimento e garantia de eficácia dos procedimentos, tentam suprir a ausência dos serviços 

de reabilitação, com a manutenção de exercícios e atividades que contribuam com o 

desenvolvimento da criança. Entretanto, há uma preocupação por parte dos cuidadores ao 

reconhecerem que os serviços prestados por profissionais são fundamentais para o 

desenvolvimento de sua CRIANES e que a ausência desses serviços por muitos meses possa 

trazer prejuízos. Assim, por mais que os cuidadores tentaram dar continuidade a assistência, 

depois de meses sem acesso direto aos serviços de saúde e sem a devida assistência dos 

profissionais a criança apresenta sinais de retrocesso e estagnação do desenvolvimento  

Um estudo realizado na Itália com pais de crianças com deficiência, sobre o feedback 

de um programa de telessáude evidenciou que embora haja benefícios envolvendo esse modelo 

de assistência virtual, como melhora no comportamento da criança e novas conquistas de 

desenvolvimento, a maioria relatou que os cuidados prestados não são melhores que os 

habituais em atendimentos presenciais.  Além disso, apesar da maioria dos pais terem relatado 

receber um apoio, a maioria não se sentiu confiante ao prestar os cuidados. Ademais, quanto 

aos desafios da telessáude, houve destaque para a dificuldade de seguir as instruções 

profissionais e dificuldade de conexão com a internet, o que prejudicou a efetividade e 

qualidade da telessáude (PROVENZI, et.al. 2020). Em concordância com esses resultados, 

nosso estudo reforça as dificuldades elencados pelos cuidadores, evidenciando as lacunas e as 

limitações desse modelo de assistência.  

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 

necessário a implantação do modelo remoto de ensino e com isso, na tentativa de minimizar as 



52 
 

perdas no aprendizado de suas crianças 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 crianças com necessidades especiais de saúde e educacionais, contribui 

mostrando que a saúde mental das famílias de CRIANES foi afetada, com aumento dos níveis 

de ansiedade e medo, angústias, mau humor e estresse, devido as novas demandas que foram 

impostas e a ausência de apoio de profissionais para auxiliar no ensino de seus filhos. Contudo, 

ainda de acordo com o estudo, para algumas famílias o impacto da pandemia não foi prejudicial, 

pois, a família sente que a criança está mais segura em casa e protegida de situações 

preconceituosas (ASBURY, et. al., 2020).   

Nesse sentido, um estudo transversal realizado com crianças em fase escolar residentes 

no Brasil, constatou que as crianças sofreram drasticamente os impactos do isolamento. 

Impossibilitados de frequentarem a escola, realizar atividades esportivas e brincadeiras com os 

amigos, as crianças apresentaram comportamentos negativos, como agitação, agressividade, 

desânimo, irritabilidade e medo (PAIVA, et al., 2020). Corroborando com os nossos resultados, 

esse e outros estudos ainda reforçam que alguns responsáveis permaneceram em confinamento 

juntamente com a criança, evidenciando a necessidade da reorganização da dinâmica familiar, 

com o fito de cuidar da criança e introduzir atividades na nova rotina para manter a rotina 

escolar e aprendizagem de suas crianças (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 inevitáveis, evidenciando as fragilidades da rede de apoio, especialmente 

dos serviços de saúde e os serviços educacionais. A vista disso, o enfermeiro exerce um papel 

importante nos serviços de assistência à saúde, contudo vimos que esse profissional não esteve 

presente no cotidiano das famílias dos cuidadores entrevistados neste estudo (CHRISTOFFEL, 

et al., 2020). Percebe-se que o enfermeiro não foi citado em nenhum momento, o que nos leva 

a acreditar que esse profissional não esteve presente no cotidiano dessas famílias ou não foi 

devidamente reconhecido. Essa realidade é muito comum, considerando que esse profissional 

muitas vezes não tem conhecimentos suficientes para abordar essas famílias e auxiliá-las, 

principalmente com orientações (SALES, 2021).  

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

enfermeiro frente a pandemia, exemplificando as possíveis intervenções de enfermagem para o 
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enfrentamento desse momento atípico, auxiliando as famílias com orientações sobre a doença 

e o isolamento social, e encorajando as famílias a se adaptarem a nova rotina, com atividades 

que promovam o bem-estar físico e mental. Embora seja desafio para os enfermeiros reconhecer 

as necessidades e identificar as famílias em situações de vulnerabilidade, como as famílias 

abordadas em nosso estudo, é importante promover uma atenção especial e buscar auxiliar nas 

necessidades dessa clientela (GÓES, et al. 2020).  
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9 CONSIDERAÇÕES FINAIS  

 

  O presente estudo possibilitou conhecer os impactos que a pandemia de Covid-19 trouxe 

para o cotidiano das CRIANES e suas famílias. Diante da vivência dos cuidadores principais, 

foram elencadas as categorias: estrutura e dinâmica familiar, saúde psicoemocional da família, 

tratamento e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento e ensino remoto. 

 Nos resultados evidenciou-se que devido às necessidades especiais de saúde e limitações 

no desenvolvimento, as CRIANES necessitam de uma dedicação constante de seus cuidadores, 

bem como de adaptação da rotina e funcionamento familiar. Com a pandemia de Covid-19, 

embora, houve repercussões em toda a população, os cuidadores relataram impactos mais 

intensos em suas famílias, devido a condição de vulnerabilidade que essas famílias já 

enfrentam, as mudanças impostas pelas medidas restritivas, e a preocupação dos cuidadores 

com a saúde fragilizada da criança com doença crônica. Nesse sentido, considerando que a 

estrutura e dinâmica dessas famílias já sofrem constantes mudanças desde o diagnóstico de 

doença crônica da criança, foi perceptível ao longo dos discursos a reorganização nos papéis e 

participação de outros membros da família na rotina de cuidados com a CRIANES.  

No âmbito dos acompanhamentos de saúde, ocorreu a suspensão de vários 

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 situação de levar a CRIANES e expô-la ao risco de contaminação ou não levar 

a criança aos serviços de saúde por acreditarem que em casa a criança estava segura, mesmo 

cientes da importância dos atendimentos terapêuticos e as possíveis consequências da ausência 

do acompanhamento de saúde.  

Na tentativa de dar continuidade ao cuidado às CRIANES e minimizar as consequências 

da ausência do acompanhamento profissional, foram instituídos atendimentos de forma remota, 

por meio da telessaúde. Contudo, embora os profissionais tentassem orientar os cuidadores, 

houve uma grande dificuldade por parte dos cuidadores em conseguir realizar os exercícios e 

outras atividades com a CRIANES, o que gerava frustração e estresse.   

Além disso, no contexto escolar, evidenciou-se inúmeros desafios, principalmente 

quando se trata de ensino para crianças com necessidades especiais de saúde que muitas vezes 

apresentam atrasos cognitivos. Com a suspensão das aulas presenciais, o ambiente domiciliar 

passou a ser o novo ambiente de aprendizagem e ensino, onde as CRIANES passaram 

acompanhar aulas remotas juntamente a supervisão de seus cuidadores.  
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Por fim, apesar de muitas repercussões negativas, o isolamento social trouxe 

consequências positivas como a proteção contra a Covid-19, maior tempo de permanência com 

a criança e a família e o acompanhamento de seu desenvolvimento e aprendizado. Além disso, 

foi notório a participação de vários profissionais de saúde no cotidiano dessas famílias, como 

fisioterapeutas, fonoaudiólogos, nutricionistas, além dos profissionais de educação, que 

tentavam prestar uma assistência a essas famílias.  

Espera-se que os resultados deste estudo confiram mais visibilidade às CRIANES e suas 

famílias, para que recebam a devida atenção dos profissionais e gestores de saúde, resultando 

na qualificação da assistência e criação de políticas públicas voltadas para essa clientela, 

especialmente no período pós pandêmico vivenciado atualmente. Além disso, os resultados 

demonstram a importância de se conhecer as estratégias adaptativas criadas por essas famílias 

durante a pandemia, a fim de que, caso aconteça situações semelhantes futuramente, as equipes 

de saúde e de educação já estejam mais preparadas para intervir, minimizando os impactos já 

identificados.  
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10 ANEXOS  
 

10.1 ANEXO I- TERMO DE AUTORIZAÇÃO DO PROJETO SOCIAL MUNDO   

VALENTINA 
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10.2 ANEXO II - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- TCLE 
TÍTULO DA PESQUISA: IMPACTOS DA PANDEMIA DE COVID-19 NO COTIDIANO DAS 

FAMÍLIAS DAS CRIANES 

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

Instituição/Departamento: Curso de Enfermagem 

Endereço postal: Rua Padre José Poggel, 506 - Centenário, Lavras - MG, 37200-000 

Endereço eletrônico: 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 preferência do participante 

 

Prezado(a) Senhor(a): 

• O(A) Senhor(a) está sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma totalmente 

voluntária.  

• Antes de concordar em participar desta pesquisa, é muito importante que compreenda as 

informações e instruções contidas neste documento.  

• Os pesquisadores deverão responder todas as suas dúvidas antes que o(a) Senhor(a) decida 

participar. 

• Para participar deste estudo o(a) Senhor(a) não terá nenhum custo, nem receberá qualquer 

vantagem financeira. 

• O(A) Senhor(a) tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem 

nenhuma penalidade e sem perder os benefícios aos quais tenha direito, não acarretando 

qualquer penalidade ou modificação na forma em que é atendido pelo pesquisador. 

• O(a) Senhor(a) tem direito à indenização por parte dos pesquisadores e da instituição envolvida 

nas diferentes fases da pesquisa por eventuais danos decorrentes de participação nessa pesquisa, 

conforme a Resolução 466/2012, item IV.3-h. 

 

Objetivo do estudo: Conhecer os impactos que a pandemia de COVID 19 trouxe para o cotidiano e a 

rotina de cuidados das crianças com necessidades especiais em saúde. 
 

Justificativa do estudo: A presente pesquisa é justificada pela relevância em se conhecer melhor as 

demandas das Crianças com Necessidades Especiais em Saúde (CRIANES) e de seus cuidadores para 

que seja possível pensar em maneiras de intervir e auxiliar na satisfação destas necessidades.  
 

Procedimentos: Sua participação neste estudo acontecerá em quatro momentos: no primeiro o(a) 

senhor(a) responderá a algumas perguntas em um questionário virtual. Para o segundo momento, o(a) 

senhor(a) será orientado a tirar algumas fotografias que retratem a sua rotina de cuidados com a sua 

criança especial. Num terceiro momento, será realizado um encontro individual entre você e as 

pesquisadoras para conversar sobre as fotografias e, no quarto momento, você participará de um 

encontro, virtual ou presencial, com mais três ou quatro participantes, para conversarmos novamente 

sobre as fotografias. Todos os nossos encontros serão gravados, com a sua permissão. 
 

Benefícios: Esta pesquisa trará maior conhecimento sobre o tema abordado, sem benefício direto para 

você.  
 

Riscos: Sabemos que a doença e os cuidados de seu filho são delicados e que falar sobre isso pode ser 

difícil para o(a) Senhor(a) e pode trazer lembranças de situações ou momentos tristes, e este pode ser 

um risco por participar desta pesquisa. Caso isso ocorra, você poderá se desconectar do encontro virtual, 

e, entrar em contato privado conosco para conversar. Nesse momento, iremos lhe ouvir e apoiar, além 

de esclarecer suas dúvidas. 
 

Sigilo: As informações e imagens que você compartilhar conosco serão utilizadas somente para esta 

pesquisa. Seu nome não irá aparecer e se o(a) Senhor(a) não quiser responder a alguma pergunta ou se 

não quiser nos contar alguma coisa sobre o seu cotidiano junto ao seu filho, não haverá problema algum. 

Caso a fotografia possua dados que possam identificar pessoas ou informações sigilosas, será editada, 

com o intuito de “cobrir ou desfocar”, impossibilitando a identificação, sem prejuízo do conteúdo 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 cópia 

será arquivada com o pesquisador responsável e a outra será fornecida ao(a) Senhor(a). 

O sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, o orientador e o 

pesquisador responsável, deverão rubricar todas as folhas, apondo sua assinatura na última 

página 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 FAMÍLIAS DAS CRIANES”, de maneira 

clara e detalhada e esclareci minhas dúvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar 

novas informações e modificar minha decisão de participar se assim o desejar. Declaro que 

concordo em participar desse estudo. Recebi uma cópia deste termo de consentimento livre e 

esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dúvidas. 

 

 

 

Lavras, _________ de __________________________ de 20___  . 

  

 

 

 

    

Assinatura do Orientador:__________________________________________________ 

                                                                  (Nome e CPF) 

 

Assinatura do Pesquisador Responsável: __________________________________________ 

                                              (Nome e CPF) 

 

Sujeito da Pesquisa/Representante Legal:__________________________________________ 

                       (Nome e CPF) 

 

   

 

 

 

 

Contato do CEP:  

Rua Padre José Poggel, 506 – Centenário – Lavras/MG – 37.200-000 

Telefax: (35) 3826-418 
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10.3 ANEXO III- PARECER DO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA  
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11 APÊNDICES  

  

11.1 APÊNDICE I – QUESTIONÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO SOCIOCULTURAL 
 

Dados Gerais  

Data da Coleta: __/__/_____ 

Local da entrevista: Encontro virtual. 

Dados do Entrevistado: 

1. Data de nascimento: ___/___/_____ 

2. Estado civil: (  ) solteiro  (  ) casado/união estável  (  ) divorciado  (  ) viúvo 

3. Escolaridade (Estudou até qual 

série)?______________________________________ 

4. Religião: ( ) Evangélico ( ) Católico ( ) Espírita ( ) Umbanda ( ) Testemunha de Jeová  

( )Outra                                  

Praticante: (  ) Sim (  ) Não 

5. Ocupação (profissão): 

___________________________________________________ 

6. Trabalha atualmente: (  ) Sim (  ) Não 

7. N° de filhos: _____________________ 

8. Tipo de parentesco com a criança:  (  ) mãe  (  ) pai  (  ) outro 

Especifique:__________ 

9. Quem é o cuidador principal da criança? 

____________________________________ 

10. Quais as pessoas que você considera como parte da sua família? 

____________________________________________________________________

_ 

11. Existe outra pessoa que ajuda nos cuidados da criança? (  ) Sim (  ) Não  

Quem?    

_____________________________________________________________ 

12. Procedência 

(cidade)____________________________________________________ 

Dados da criança 

1. Data de Nascimento da criança: ____/____/________ 

2. Sexo: (  ) feminino (  ) masculino 

3. Diagnóstico principal 

(prontuário)__________________________________________ 

4. Data do diagnóstico: ____/____/________ 

13. A criança estuda?  (  ) Não  (  ) Sim - (  ) Escola Regular  (  ) Outro: _____________ 
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11. 2 APÊNDICE II - LINK PARA ACESSO AO TCLE E QUESTIONÁRIO DE 

CARACTERIZAÇÃO 

 
 

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
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 APÊNDICE III - QUESTÕES NORTEADORES DE DISCUSSÃO  
 

(i) Conte-me sobre a sua criança com necessidades especiais de saúde. 

(ii) Como é ser mãe de uma criança especial?   

(iii) Como está sendo o seu dia-a-dia desde o início da pandemia de Covid-19?  

(iv) O que mudou na sua rotina e família desde o início da pandemia? 
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11.4 APÊNDICE IV – FOLDER PARA PRODUÇÃO DE FOTOGRAFIAS  
 

 


