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RESUMO

Introducdo: Criangas com necessidades especiais de salde (CRIANES) sdo aquelas que
apresentam uma condigdo cronica, seja ela fisica, desenvolvimental, comportamental ou
emocional e que, devido a essa condicdo, necessitam de cuidados e servigos de saude. Sabe-se
que a noticia do diagndstico da crianca € impactante e acarreta uma série de mudancas e
reajustes na familia. Objetivo: Conhecer e analisar a experiéncia dos pais de criangas com
necessidades especiais de satde diante do diagndstico de uma condicédo crénica ou limitante do
filho. Método: Foram entrevistados 15 pais ou cuidadores de CRIANES atendidas na Clinica
de Fisioterapia do Unilavras, enquanto estes aguardavam pelos atendimentos. Inicialmente eles
responderam ao questionario de caracterizacdo e, em seguida, foram entrevistados a partir de
um roteiro com questdes norteadoras. Os dados foram analisados qualitativamente por meio da
analise de contedo. Resultados: 15 pais/cuidadores foram entrevistados. Constatou-se que, no
momento da abordagem, os profissionais utilizam uma linguagem cientifica e técnica, sendo
incompreendida pelos participantes. Percebe-se que a descoberta do diagnostico inesperado
representa uma ruptura dessas expectativas do filho idealizado para o filho real. Além disso, a
intensa demanda por cuidados gera uma sobrecarga sobre os cuidadores, 0s quais acabam
renunciando a suas proprias vidas para se dedicarem aos filhos. Diante dessa realidade, a fé e
as crencas religiosas foram evidenciadas pelos pais como alicerces importantes no
enfrentamento da condicdo de seus filhos. Conclusdo: Ao longo do estudo, foi possivel
evidenciar a importancia da comunicacao eficaz do diagndstico, da abordagem humanizada e
de informacdes essenciais para auxiliar os pais na compreensdo da situacdo. E papel da
enfermagem participar ativamente deste momento inicial, bem como dar continuidade aos
cuidados, explicando os procedimentos realizados e, em caso de tratamento domiciliar,

ensinando aos cuidadores a forma adequada de execucao.

Palavras-chaves: CRIANES. Cuidadores. Diagnostico. Enfermagem pediatrica. Condicéo

cronica.
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1 INTRODUCAO

O crescente desenvolvimento tecnologico e cientifico contribuiu para 0 aumento das
taxas de sobrevida das criancas portadoras de doencas cronicas. Essas criancas necessitam de
tecnologias e complexos tratamentos para sua sobrevivéncia. Sendo assim, em 1985, surgiram
as Children With Special Health Care Needs (CSHCN), nomeadas pelo Maternal and Health
Children Bureau, e no Brasil foram chamadas de criancas com necessidades especiais de satude
(CRIANES) (SILVEIRA; NEVES, 2012; DIAS et al., 2019).

As criangas com necessidades especiais de satde (CRIANES) comp&em no Brasil um
quarto da populagdo. Essas criangas demandam cuidados integrais que as observe em sua
totalidade, um cuidado continuo ou temporario, e especifico, determinado de acordo com suas
particularidades. Portanto, é necessaria a oferta de servicos publicos e recursos de salde para
atender as especificidades dessa clientela (CABRAL; MORAES, 2015).

A gestacdo, ao que se espera, € um momento de esperancga, onde uma nova vida € gerada,
e sdo construidas expectativas de realizacdes, gerando um momento de alegria e ansiedade pela
vinda de um filho. No decorrer da gravidez, os pais planejam e preparam a chegada do filho,
onde sdo criados padrBes de vida para aquela criangca. Com o diagnostico de uma condicao
cronica, os padrdes idealizados sdo quebrados, e os pais precisam enfrentar um periodo de
aceitacdo e adaptacdo, o que ocasiona inimeras mudancas na esfera familiar (HAMAD;
SOUZA, 2019).

A familia desempenha um papel indispensével na vida de um filho, sdo os primeiros
educadores, cuidadores e a principal rede de apoio da crianca. Do mesmo modo, para as
CRIANES, esse papel torna-se fundamental, além de serem o0s principais cuidadores, 0s
familiares estdo presentes diariamente em suas vidas e acompanham todo o processo de
tratamento da doenca crénica. Com o diagndstico, os pais abdicam de suas proprias vidas, para
dedicarem-se aos filhos. No dia a dia da crianga, sdo 0s pais que cuidam, percebem as
necessidades singulares e dao todo suporte que eles precisam (SANTOS et al., 2018)

Diante do diagndstico recebido, surge para os pais sentimentos de medo, inseguranga,
frustracdo, culpa, desestabilidade emocional e varios questionamentos. A partir disso, toda
realidade dessa familia € modificada e adaptada para atender as necessidades da crianga. Assim,
¢ um momento em que esses familiares precisam de apoio e acolhimento. Portanto, os
profissionais da enfermagem devem estar aptos para conseguir lidar ndo apenas com a crianga

portadora de uma doenca cronica, como também com seus familiares (PIMENTA et al., 2020).
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Dessa maneira, o enfermeiro assume um importante papel na assisténcia de criancas
com necessidades especiais. O enfermeiro é o profissional mais proximo dos pais, e atua em
um elo de cuidados entre a crianca e os seus familiares. A partir do diagnostico de uma doenca
crénica, os cuidadores passam a frequentar assiduamente os servigos de saude, devido a grande
demanda de cuidados da crianga. Portanto, o profissional atua na prestacdo de servigos, na
promocdo da saude, nos procedimentos necessarios, na educacdo em salde, na capacitacdo, no
apoio as familias, escuta ativa e insercao dessa familia na comunidade (SILVEIRA et al., 2021).

Nesse sentido, surge a questdo: Como tem sido a experiéncia dos pais de CRIANES e
quais sdo as suas percep¢des com relagdo a atuacdo da Enfermagem diante do diagnostico de

uma condic¢éo cronica ou limitante?
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Conhecer e analisar a experiéncia dos pais ou cuidadores de CRIANES diante do

diagndstico de uma condicéo crénica ou limitante do filho.

2.2 Objetivo secundario

Conhecer e analisar a percepcdo dos pais ou cuidadores com relacdo a atuacdo e
assisténcia recebida pela Enfermagem quando as CRIANES foram diagnosticadas.
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3 JUSTIFICATIVA

As criancas com necessidades especiais de salde sdo consideradas historicamente
recentes nas abordagens cientificas e literarias, pois o termo CRIANES, surgiu no Brasil apenas
em 1999, para referir-se a esse grupo de criangas. Apesar dos avangos cientificos terem
aumentado consideravelmente a taxa de sobrevivéncia dessas criangas portadoras de doengas
crénicas, nota-se ainda a invisibilidade desse grupo em nossa sociedade. Devido a isso, a falta
de politicas sociais, estudos cientificos, servicos de salde e profissionais capacitados, sdo
desafios enfrentados por essa clientela (BUENO et al., 2019).

Nessa perspectiva, € notdrio que as criangas com necessidades especiais de salde
requerem cuidados especificos, de natureza complexa e que demandam o uso de tecnologias,
pois os diagnosticos recebidos sdo amplos. Desse modo, 0s servicos de saude precisam oferecer
um atendimento qualificado que envolva os niveis de complexidade, e os profissionais de saude
precisam sistematizar um cuidado que atenda a grande demanda e as singularidades dessas
criancas (CABRAL; MORAES, 2015)

Contudo, apesar da necessidade de um cuidado especializado e da oferta de servicos
de saude, nota-se a escassez de recursos e de politicas publicas voltadas as CRIANES. Embora
amparadas pela Constituicdo Federal e pelo Estatuto da Criancga e do Adolescente, que garantem
as criancas o direito a saude e a disponibilidade de servigos publicos, as legislac@es citadas ndo
se referem as criancas com necessidades especiais de saude de forma especifica e com a
disponibilidade de recursos publicos que atendam as suas particularidades. Além disso, o
Sistema Unico de Satde (SUS) trata em seus principios doutrinarios sobre a equidade,
integralidade, universalidade, que devem ser aplicados na pratica para oferecer um tratamento
adequado, humanizado e holistico (HAMAD; SOUZA, 2019).

Para os familiares de CRIANES, o diagndstico é sempre um momento importante e
que determina todo o tratamento da doenca crénica. A familia € o centro de apoio e cuidados,
sdo eles que vivenciam todo o processo de enfrentamento da condig¢do cronica da crianca.
Diante do diagndstico, a vida dos pais dessas criangas passa por uma grande mudancga que
demanda atencdo especial, visto que é uma realidade inesperada e ndo planejada por eles
(SILVEIRA; NEVES, 2011; TSUTUMI et al., 2023).

Apesar disso, os cuidadores de CRIANES, sentem-se desamparados pelos servicos de
salde, frente ao diagnostico que receberam e o conhecimento que precisam ter para o cuidado

de seus filhos. Diante de uma condigdo cronica, os cuidadores passam a prestar a assisténcia no
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proprio domicilio, que em grande parte, é de natureza técnica e cientifica. E, apesar da
complexidade, esses cuidadores, muitas vezes, ndo recebem treinamento ou educacdo em saude
que os ajude na obtencdo de conhecimento e no aperfeicoamento de técnicas. Segundo estudos
de Favaro e seus colaboradores, os familiares relatam que aprenderam a desempenhar o cuidado
a crianga por conta prépria ou na pratica do dia a dia (FAVARO et al., 2020).

Nesse sentido, a sobrecarga € percebida nos cuidadores de criangas com necessidades
especiais de saude, pois modificam toda a rotina do dia a dia e todas as prioridades de suas
vidas, para que a crianca tenha total assisténcia e cuidado. Desse modo, para maior dedicagédo
as criancas, abandonam seus empregos e comecam a enfrentar dificuldades financeiras.
Portanto, a maioria das familias apresenta vulnerabilidade social, necessitando de servigos
publicos de saude para o tratamento (NEVES et al., 2019).

Nesse contexto, ha uma lacuna no servigo prestado pelos profissionais da enfermagem
aos cuidadores de CRIANES. Os enfermeiros estéo presentes desde o0 momento do diagndstico
recebido até o tratamento realizado. Assim, espera-se que os enfermeiros tenham um olhar
holistico, tratando a crianca como um ser Unico, que carrega suas particularidades. A assisténcia
prestada também deve envolver a familia das CRIANES, que necessitam de apoio e atencéo.
No entanto, a enfermagem mostra-se despreparada para o cuidado com CRIANES, faltando
capacitacOes para esses profissionais devido a complexidade das condi¢des e dos cuidados que
as criancas necessitam (VASCONCELLOS et al., 2022).

Sendo assim, a enfermagem deve transmitir aos cuidadores de CRIANES o
conhecimento sobre a condicdo cronica ou limitante, especificando as acGes e abordagens
necessarias. A escuta ativa € de grande importancia dentro do atendimento, sendo 0 momento
em que o profissional se coloca disponivel para ouvir as queixas, as ddvidas, 0 medo e as
dificuldades. O profissional aberto a escuta estabelece uma relacdo de confianca, o que favorece
a qualidade do atendimento profissional. No entanto, é perceptivel a auséncia da escuta ativa
desempenhada pelos enfermeiros, o que acarreta uma caréncia de vinculos com a familia da
crianca (CASACIO et al., 2022).

Da mesma forma, a educacdo em salde deve ser fortalecida pelos profissionais, pois 0s
cuidadores exercem um papel fundamental no tratamento da crianca. Entretanto, ndo sdo
orientados sobre a forma correta de exercer o cuidado com as CRIANES. Os cuidadores devem
estar preparados para lidar com a diversidade de cuidados que as criangas com doencas crénicas
necessitam. No entanto, eles se queixam da falta de atencdo, acolhimento e orientacdo que
recebem nos servicos de saude (VASCONCELLOS et al., 2022).
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Diante do exposto, esta pesquisa torna-se necessaria para ampliar os estudos sobre as
criangas com necessidades especiais de salde e seus pais ou cuidadores. Além de compreender
a experiéncia do diagnéstico para os pais, momento em que sdo determinados os cuidados
necessarios com as criancas e o tratamento adequado. A partir disso, sera possivel compreender
melhor essa clientela e ampliar os conhecimentos dos profissionais de enfermagem sobre essa
temética, tendo em vista uma assisténcia de enfermagem qualificada e humanizada, que

contemple as necessidades das CRIANES e de seus pais cuidadores.
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4 REVISAO DA LITERATURA

4.1 Caracterizacao das CRIANES

Criancas com necessidades especiais de salde, no Brasil conhecidas como CRIANES,
sdo criangas que apresentam condigdes cronicas ou limitantes de vida e, necessitam de um
cuidado continuo, intenso e tecnoldgico. A doenca cronica é caracterizada por doencas com
longa duracéo, que evoluem de forma lenta, onde sdo necessarios acompanhamentos da equipe
de saude (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016). Nesses casos, a crianca utiliza com maior
frequéncia os servicos de salde e carece de um cuidado especializado. As CRIANES s&o ainda
classificadas pela literatura como criancas que necessitam de tecnologias para o tratamento,
criancas que necessitam de medicamentos complexos e criancas que demandam cuidados
temporarios, permanentes ou continuos (CRUZ et al., 2017).

Os cuidados prestados as CRIANES séo de natureza complexa. Dessa forma, os avancos
tecnoldgicos influenciaram de forma positiva na queda da taxa de mortalidade das criangcas com
necessidades especiais de salde. Anos atras, as criangas diagnosticadas com doencas cronicas
possuiam uma baixa sobrevida. As descobertas cientificas mudaram esse cenario
epidemioldgico, dando a essas criangas maiores chances de sobrevivéncia e melhores condicoes
de vida. O aumento da sobrevida de criangas com doengas crénicas resultou no crescimento do
grupo de CRIANES, criangas que precisam de um cuidado individual, tecnologias e tratamento
avancado (SILVA et al.,2015).

Devido ao exponencial crescimento desse grupo de criancgas, fica ainda mais evidente a
necessidade de cuidado e tratamento especializado, voltado para suas condi¢fes de sadde. Para
atender a singularidade desse cuidado, é preciso uma acdo envolvendo os profissionais, 0s
servicos de saude e os cuidadores, contando com servigos especializados, profissionais aptos e
uma equipe diversificada para atuacdo. Infelizmente, essa realidade nédo € reproduzida na pratica
(BUENO et al., 2022). Ao contrério do que se espera, as CRIANES enfrentam a escassez de
recursos, profissionais despreparados e a falta de politicas publicas (BARREIROS; GOMES;
MENDES, 2020).

A Constituicao Federal, criada em 1988, ainda vigente no territorio brasileiro, garante a
todos os individuos os direitos a saude, educacdo, lazer, cultura, ao respeito, dignidade,
liberdade e a vida. E, dirige ao Estado a responsabilidade e o dever da garantia desses direitos.
Em complemento, a lei numero 8069/90 dispBe sobre o Estatuto da Crianga e do Adolescente

(ECA). Esse estatuto foi criado em 1990 e é uma ferramenta que assegura e protege os direitos
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das criancas e dos adolescentes. Além disso, confere as criancas o direito a salide e aos servicos
de saude através do Sistema Unico de Satde (SUS) (SILVEIRA; NEVES, 2017).

Contudo, apesar de ser um direito da crianca, a falta de politicas publicas voltadas
exclusivamente para CRIANES, ainda é um obstaculo a ser enfrentado. Embora existam
politicas direcionadas as pessoas com deficiéncia, onde as criangas sdo englobadas, estas ndo
envolvem exclusivamente as criangas com doengas cronicas. As CRIANES necessitam de
politicas particulares, pois demandam um cuidado complexo e especifico. O contexto da falta
de politicas publicas é evidenciado com a baixa visibilidade dessas criancas, onde sdo pouco
abordadas e incluidas na literatura. Assim sendo, é perceptivel a luta dos cuidadores por
recursos e servigos de salde que atendam as necessidades dessas criangas. A implementacao de
leis para as CRIANES é essencial, no entanto é preciso coloca-las em pratica para um melhor
atendimento a essas criancas (SILVEIRA; NEVES, 2012; TAVARES; DUARTE; SENA,
2017).

4.2 A influéncia do diagnostico de uma condicéo crdnica ou limitante para os pais

A familia é o primeiro grupo social em que uma crianca faz parte. E o local onde ela
sera formada e obtera seus conhecimentos. Durante a gestacdo, o casal idealiza como sera a
vida de seu filho e criam a imagem de uma crianca ideal. Quando recebem o diagndstico de
uma condicdo cronica ou limitante de seu filho, a expectativa sobre a crianca € quebrada. Os
pais deparam-se com uma realidade diferente da planejada e enfrentam um processo de
aceitacdo (OLIVEIRA et al., 2019).

O diagndstico de uma doencga cronica pode acontecer durante a gestacdo ou ap6s o
nascimento. Em sua maioria, acontece ap0s o0 nascimento, sendo assim incerto e demanda um
longo periodo, em que os cuidadores sdo encaminhados para diferentes profissionais e servicos
de saude. Esse cenario dificulta o enfrentamento da doenca por parte dos cuidadores e gera uma
ansiedade pelo diagnostico (BELLATO et al., 2016).

A descoberta de uma condig&o cronica dos filhos provoca uma grande mudanca na vida
dos pais. Eles vivenciam um processo de adaptacdo de rotina e estilo de vida. Comumente,
enfrentam um isolamento social, deixam suas atividades laborais, amigos e familiares para
dedicar exclusivamente a crianga, pois a demanda excessiva de cuidados e tarefas a serem
desempenhados acarreta uma sobrecarga dos cuidadores (VASCONCELLOS et al., 2022).

Com as exigéncias de cuidado e a extensa rotina, surge a necessidade do desprendimento

dos familiares de si mesmos, sendo comum o abandono de emprego por parte dos cuidadores,
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geralmente pelas maes. Em geral, sdo elas que prestam um cuidado continuo que exige tempo
e disponibilidade, e dedicam-se a dar total atencao as necessidades dos filhos. Uma crianga com
necessidades especiais, precisa de um tratamento especializado e de alto custo, o que dificulta
a condicdo financeira familiar e leva ao requerimento dos servigos de saude publica. Como
consequéncia, é notério a superlotagdo dos servigcos publicos e as longas filas de espera
enfrentadas pelas familias das CRIANES, em busca de um tratamento adequado (REIS et al.,
2017).

Para uma criangca com necessidades especiais de salde, a familia desenvolve um papel
indispensavel. E a familia que presta o cuidado diario a crianca, dando continuidade ao
tratamento e auxilio em todas as suas necessidades. O cuidado prestado pelo profissional de
salde é temporario, porém o cuidado prestado pela familia é permanente. Este cuidado, muitas
vezes é de natureza técnica, exigindo do cuidador um grau de instrucdo para desenvolver a
técnica na préatica (SILVEIRA; NEVES, 2012; OKIDO et al., 2018).

Nessa perspectiva, constata-se que, a maneira como é comunicado o diagndstico de uma
condicdo cronica ou limitante pelos profissionais de saude, tem grande influéncia para os pais
ou familiares. No momento da abordagem, os profissionais precisam acolher os pais, informar
sobre a doenca, escutar 0s questionamentos e instruir como ser& o cuidado com a crianga. No
entanto, profissionais de salde mostram-se despreparados para lidar com os cuidadores
(OLIVEIRA et al., 2019).

Quando os familiares recebem o diagnostico, surge um misto de emocg@es e davidas.
Nesse momento, o profissional deve abordar os familiares com calma, sinceridade e clareza.
Cada pessoa recebe a noticia e reage de uma maneira, cabe ao enfermeiro ter um olhar
humanizado e identificar a melhor conduta diante da situacdo. Além disso, devem explicar e
orientar os pais em como lidar com a crianga e formas de desenvolver habilidades para uma
melhor adaptacdo com a realidade da doenca cronica. Portanto, esse momento deve ser tratado
com paciéncia e respeito, para que os familiares se sintam amparados e seguros (BELTRAO et
al., 2007; CASACIO et al., 2022).

4.3 Assisténcia prestada aos pais de CRIANES pelos profissionais da enfermagem

O tratamento de uma condigéo cronica deve ser feito de forma integral, inclusiva e
humanizada. O cuidado integral visa um tratamento holistico, pautado no biopsicossocial da
crianga, onde todas as areas sdo observadas. Decerto, cada crianga € Unica e apresenta suas

especificidades de crescimento e desenvolvimento. De igual modo, a crianga com necessidades
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especiais de salde possui um cuidado adequado para sua condicao cronica (SILVEIRA et al.,
2021).

Visto que, as CRIANES demandam cuidados diversificados e especificos, 0s
enfermeiros precisam desenvolver habilidades e adquirir conhecimentos para atender essa
clientela. Além disso, o profissional também atua com a familia de CRIANES, pelo fato de que
acompanham as criangas durante todo o tratamento e necessitam de uma atengédo particular.
Portanto, cuidar de CRIANES é um grande desafio para os enfermeiros, devido a diversidade
de diagnosticos e tratamentos. Assim, urgem profissionais capacitados e experientes para atuar
diante desse quadro (FERNANDES et.al., 2021).

O cuidador executa em seu domicilio, procedimentos que demandam conhecimentos
técnicos. Contudo, ndo recebem orientagdes para uma conduta adequada e desenvolvimento de
técnicas. O enfermeiro deve conduzir atividades educativas voltadas para os cuidadores, com
intuito de transferir conhecimentos e informagdes para execucdo dos cuidados com suas
criangas ou como devem agir em situagdes mais complexas. No entanto, cuidadores relatam
qgue aprenderam por conta propria as técnicas e condutas que a crianga exige, e que ndo
receberam informacgdes de como deveriam agir frente a condicdo cronica da crianca. Diante
disso, muitos cuidadores preferem o cuidado hospitalar a lidar sozinhos com seus filhos no
domicilio (BEZERRA et al., 2023; SILVEIRA; NEVES, 2011).

A enfermagem como protagonista do cuidado, deve instruir os cuidadores quanto a
condicdo cronica de suas criancas. E papel da enfermagem ensinar os responsaveis pela
CRIANES a cuidar e atuar frente as situacdes A comunicacdo do enfermeiro com o cuidador é
indispensavel. O profissional deve explicar os procedimentos realizados e, em caso de
tratamento domiciliar, ensinar o cuidador a forma adequada de execugdo. Assim, os familiares
conseguem abandonar o sentimento de medo e incapacidade, criando uma autonomia no ato de
cuidar (TSUTUMI et al., 2023).

Os profissionais da enfermagem devem, portanto, dispor de um cuidado integral e
humanizado com as criangas com necessidades especiais e suas familias. Devem ter um olhar
holistico e humanizado, atentando-se para as singularidades da crianga e a necessidade de um
cuidado multidisciplinar. A escuta ativa deve ser colocada em pratica pelos profissionais, a fim
de orienta-los a respeito da maneira como devem lidar com a doenca de seu filho. A educacao
em saude deve ser realizada com esses pais, todo conhecimento repassado € importante para
prevencdo de agravos e promocgdo do bem-estar da crianga. O enfermeiro deve quebrar as
barreiras impostas sobre a relagdo profissional-paciente, onde a falta de comunicacgdo e

acolhimento é observada. Assim, fortalecer o contato com a crianca e seus cuidadores, e criar
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vinculos de confianca que auxiliam no enfrentamento da condicdo cronica da crianga
(VASCONCELLOS et al., 2021).
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5 METODOLOGIA

5.1 Tipo de Estudo

Este estudo faz uso do método descritivo, com analise qualitativa de dados. O método é
empregado quando se utiliza uma abordagem de forma individual dos participantes da pesquisa
(MUYLAER etal., 2014).

5.2 Local de pesquisa

Os participantes foram inicialmente recrutados por meio dos cadastros registrados na
Clinica de Fisioterapia do Centro Universitario de Lavras (Unilavras) apds a obtencdo da
autorizacdo formal para coleta de dados pela coordenadora responsavel (ANEXO 1).

Na Clinica de Fisioterapia do Centro Universitario de Lavras sdo realizadas atividades
de Fisioterapia Neurofuncional Pediatrica durante os estagios académicos, sendo atendidas
cerca de 20 criancas com necessidades especiais de salde por dia. Durante os atendimentos, 0s
acompanhantes responsaveis pelas criangas aguardam na sala de espera da clinica por cerca de
40 minutos. O convite foi feito a esses participantes durante este momento de espera.

5.3 Participantes

Considerando-se que o objetivo da pesquisa ndo é generalizar os dados por meio de uma
amostra representativa, mas sim explorar de forma aprofundada o objeto de estudo, estimou-se
uma média de 15 a 20 participantes. Entretanto, o nimero final de participantes foi definido a
partir do momento em que os pesquisadores, através da analise progressiva e concomitante dos
dados, verificaram que o conjunto de dados obtidos era suficiente para o alcance do objetivo
proposto para a pesquisa.

Segundo Tracy (2010), em seu artigo sobre os critérios de qualidade em pesquisas
qualitativas, ndo ha como prever uma quantidade de tempo gasto no campo de pesquisa e 0
numero de entrevistas realizadas deve ser apropriado e abrangente aos objetivos do estudo. Para
a autora, a questdo mais importante a considerar € se os dados obtidos fundamentam afirmacdes
significativas e importantes. Dessa forma, do ponto de vista das exigéncias éticas para o
preenchimento do campo relacionado ao nimero de participantes da pesquisa contido da folha

de rosto, optamos por indicar o limite estimado (n=15) para tal recrutamento.
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Os primeiros participantes foram selecionados por conveniéncia, por meio dos cadastros
ou na sala de espera nos dias de atendimento na Clinica de Fisioterapia do Unilavras. Na
sequéncia, foram recrutados por meio do recurso de amostragem em bola de neve, no qual os
primeiros participantes indicaram outros conhecidos que atenderam aos critérios de incluséo
pré-estabelecidos (POLIT; BECK, 2019).

5.3.1 Critérios de inclusdo

Participaram deste estudo pais ou cuidadores principais de criangas ou adolescentes com
necessidades especiais de salide com até 18 anos incompletos. Devido as diferentes dindmicas
de organizacdo dos nucleos familiares na cultura e sociedade brasileiras, foram considerados
para esta pesquisa, além dos pais biologicos e adotivos, pessoas com outro tipo de vinculo de

afinidade, mas que possuissem o papel de cuidadores principais, responsaveis pelas criancas.

5.3.2 Critérios de exclusao

Foram excluidos os pais ou cuidadores que apresentaram idade inferior a 18 anos no
momento da coleta de dados e aqueles cujos filhos haviam sido diagnosticados ha menos de
quatro meses. Foi escolhido este periodo com o objetivo de que os participantes selecionados
ja tivessem tipo pelo menos um tempo minimo para processar € comecar a compreender sobre

o diagndstico e as mudancas acarretadas por ele.

5.4 Procedimentos para coleta de dados

A coleta de dados ocorreu nas dependéncias do Centro Universitario de Lavras, no
periodo de setembro de 2023 a maio de 2024, em um local reservado e seguro, onde 0s pais se
sentiram a vontade.

Inicialmente, foram apresentados os objetivos da pesquisa aos familiares e foram
convidados os pais ou cuidadores das CRIANES. Foi oferecido o TCLE (APENDICE 1) para
leitura e assinatura. Em seguida, foi aplicado aos pais ou cuidadores um questionario de
caracterizacdo sociocultural (APENDICE II), elaborado pelos pesquisadores, ja utilizado
comumente em pesquisas desta natureza, a fim de levantar dados demograficos sobre o0s

cuidadores e as criangas e adolescentes envolvidos no estudo.
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Na sequéncia, no mesmo dia e local, as entrevistas foram conduzidas pela aluna, que foi
devidamente treinada por uma professora supervisora, ja experiente na conducdo de pesquisas
qualitativas, e foram norteadas por questdes semiestruturadas (APENDICE I11). As entrevistas
presenciais foram audiogravadas, transcritas integralmente e analisadas. O nimero de encontros

foi determinado pela qualidade das entrevistas e dados obtidos.

5.5 Analise de dados

Apo6s a coleta de dados, todas as entrevistas foram transcritas integralmente e foi
realizada a analise de contedo indutiva com vistas a descrever e quantificar os fendmenos,
tornando replicaveis e validas as inferéncias dos dados para o seu contexto, fornecendo
conhecimento, novos insights, uma representacdo dos fatos e um guia préatico de acdo (ELO;
KYNGAS, 2008).

Este método de andlise constitui-se de trés fases: preparacdo, organizacdo e relato de
resultados (ELO et al, 2014). Na fase de preparacdo, apds a construcdo e reorganizacao das
falas dos participantes, foram realizadas inimeras leituras do material transcrito, por duas
pesquisadoras, a fim de compreender os dados como um todo e identificar unidades de
significados, que apresentavam relacdo com a tematica estudada (ALVARENGA et al., 2015;
ELO; KYNGAS, 2008).

A segunda etapa da analise de contetido indutiva envolveu a organizacdo dos dados por
meio de codificacdo, categorizacdo e abstracdo, sendo realizada por duas pesquisadoras.
Durante a codificacdo, as pesquisadoras leram o material transcrito e destacaram todos os temas
e informacdes relevantes, que representem aspectos essenciais do conteudo analisado. Na fase
de categorizacao, descreveram o fendmeno em estudo, promovendo uma compreensao mais
aprofundada sobre ele. Na abstracéo, elas desenvolveram uma descricao geral para cada topico
de pesquisa com base nas categorias, que foram nomeadas de acordo com suas caracteristicas.

Por fim, na terceira e ultima fase, foi documento de modo detalhado o processo de
analise dos dados e os resultados obtidos (ALVARENGA et al., 2015; ELO e KYNGAS, 2008;
ELOetal., 2014).

Para auxiliar nas analises foi utilizado o software QDA Miner Lite, uma ferramenta voltada
para analise qualitativa de dados. Através dele, foi possivel interpretar os dados, codificando o

texto das entrevistas em categorias, 0 que possibilitou uma analise mais detalhada e precisa.
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6 ASPECTOSETICOS

Para garantir o anonimato dos participantes entrevistados, eles foram identificados com
o nome de flores Antirio, Begdnia, Bromélia Dalia, Girassol, Horténsia, iris, Jasmim, Lirio,
Magnélia, Margarida, Orquidea, Rosa, Tulipa e Violeta.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
vinculado a Pro-reitora de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Centro Universitario de Lavras, sob
Protocolo CAAE n° 69476023.3.0000.5116 (ANEXO II), de modo que todas as questdes éticas
gue envolvem pesquisas com seres humanos foram respeitadas, em cumprimento a Resolucéo
CNS 466/2012.
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para este estudo, foram convidados 19 cuidadores de criangas ou adolescentes com
necessidades especiais de saude. Dentre eles, apenas 15 constituiram a amostra final, sendo que
dois cuidadores ndo cumpriram os critérios de inclusdo e outros dois recusaram em participar
devido a falta de tempo.

Assim, dentre os 15 cuidadores incluidos, 93,3% eram mées (n=14), com participacao
de apenas um pai. As idades dos cuidadores variaram entre 27 e 46 anos (u=37,22), e para a
escolaridade, 13,3% apresentavam Ensino Fundamental incompleto (n=2), 46,7% apresentam
Ensino Médico completo (n=7), 20% apresentam Ensino Superior (n=3) e 20% apresentam
Ensino Superior incompleto (n=3). Quanto a profissdo, 53,3% trabalham (n=8) e 46,7% n&o
trabalham (n=7). Com relacéo a procedéncia, 80% dos participantes residiam em Lavras (n=12),
enguanto 20% em municipios proximos (n=3).

Em relacdo as criancas, foram totalizadas 14 criangas, visto que foi entrevistado um
casal de pais. As idades dos filhos com necessidades especiais variaram de 1 a 15 anos (1=6,2).
78,6% das CRIANES eram do sexo masculino (n=11) e 21,4% do sexo feminino (n=3). 71,4%
das CRIANES estavam matriculadas em uma escola regular ou de ensino especial no periodo
das entrevistas (n=10) e 28,6% n&o estavam matriculadas por ndo estarem em idade escolar ou
devido as consequéncias e limitagbes de seu diagndstico (n=4).

Em relacdo ao diagnostico, a maioria das criangas foram diagnosticadas entre o primeiro
e segundo ano de vida, e os diagnésticos mais comuns foram: 35,7% paralisia cerebral (n=5),
21,4% sindrome de Down (n=3) e outros diagnésticos como autismo; escoliose congénita;
hidrocefalia e paralisia cerebral; paralisia cerebral e epilepsia; microcefalia e paralisia Cerebral;
hidrocefalia e mielomeningocele.

A analise dos dados possibilitou a classificacdo em quatro principais categorias, sao
elas: o impacto do diagnostico; estratégias para lidar com o diagndstico; rede de apoio; e apoio
dos profissionais de saude.

Na primeira categoria: impacto do diagnoéstico, é evidenciado que, a maneira como 0
diagndstico de uma condicdo cronica ou limitante é comunicado pelos profissionais de salde,
tem grande influéncia para os pais ou familiares. O acolhimento da familia no momento da
descoberta de uma doenca do filho e as informacdes recebidas pelos profissionais de salde,
impactam na vivéncia e aceitacdo da condicdo crénica das criangas, como demonstrado por

Norberg e colegas (2022).
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Constata-se que, durante a gestacdo, 0s pais esperam por uma crianca tipica, saudavel e

sem quaisquer limitagdes. No entanto, ao receberem o diagndstico de uma condicéo cronica do

filho, estes experimentam uma ruptura das expectativas que haviam programado e esperado da

crianca. Portanto, o0 susto e o desespero sdo apontados como sentimentos comuns que 0s

cuidadores relataram quando o diagnostico foi comunicado. A crianga idealizada da lugar para

a crianga atipica, com suas necessidades e limitacfes, como afirmado por Freitag, Milbrath e

Motta (2020). Corroborando com esses autores, 0s participantes deste estudo demonstram

sentimentos de frustracdo e rompimento com as expectativas, como foi verificado nas falas a

sequir:

“Nao vou falar, ndo vou ser falsa, falar que ndo. Foi uma quebra
porque quando, a partir do momento quando vocé sabe que ta
gravida, vocé imagina muitas coisas, vocé idealiza 0 momento,
vocé idealiza tudo, de repente aquilo tudo muda, vem de outro
jeito, entdo. E meio frustrante, foi uma quebra sim.” (Begonia)

“Al, veio 0 segundo menino... 0 primeiro, entdo, vocé pensa
assim, igual eu gosto muito de jogar bola, ah vai ser, vou correr
com ele, vou levar ele pra jogar junto comigo, vou ensinar ele a
jogar bola, se ele quiser assim, eu vou ajudar pra ele tentar ser
jogador e tal, vocé pensa tudo assim. Ai vem o segundo, vocé
fala, nossa agora € dois, vai correr dentro de casa, jogar bola
assim. Mas ai vem esse diagndstico assim, cé pensa assim, nossa
e agora, 0 que que vai acontecer né assim?” (Anturio)

“Ah, as vezes é meio dificil, porque as vezes eu choro, ndo era
iSsO que eu queria. Mas foi 0 que Deus quis.” (Iris)

“Quando voce ta gravida, as pessoas so falam pra vocé assim que
vindo com salde, vindo né saudavel, com saude é o que importa.
Entdo se vocé tem um filho que ndo ta nessa condicdo, pra vocé
€ um universo desconhecido, porque vocé, desde que vocé
descobriu que cé ta gravida, é sempre pessoas falando que tem
que vir saudavel e se ndo vir, o que que vocé faz, como que cé
vai lidar com isso? O que que cé tem que fazer pra mudar isso?
Entendeu? Ent&o assim, € essa busca que a gente vai atras e € isso
que era muito dificil pra mim. Eu falo que eu sempre fui mée de
meninos saudaveis, eu ndo sabia ser mée de filhos doentes.”
(Violeta)

“VOCé espera uma crian¢a comum, VOCé espera uma crianga que
goste de jogar bola, se € um menino, que goste, que converse, que
socialize, de repente vem uma crianca que ndo faz nada disso,
que é totalmente disfuncional [...] isso machuca um pouco sabe?
Vocé coloca a sua, a sua crianga perto das outras criangas e ela
nédo faz a mesma coisa, e isso comega a ser notado. Entéo assim,
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a parte mais dificil do diagndstico, eu acho que é a
ressignificacdo. Vocé ndo, ndo tem aquilo que todo mundo
esperava. Eu sou mde, mas de uma outra forma. E bem
complicado.” (Orquidea)

Além disso, foi possivel identificar, a partir das falas, que o momento da descoberta do

diagnostico foi dificil, gerando sentimentos negativos nas familias, como o medo, a tristeza, a

angustia, o desespero e o susto por se tratar de um diagnoéstico inesperado.

“Olha, foi bem assustador, pra te falar a verdade. Porque como o
dele foi uma ma formac&o, quando a gente foi fazer a ultrassom,
no ultrassom morfoldgico, a gente viu que ja tinha uma ma
formacdo, ndo se sabia ao certo o que que era, mas sabia que tinha
alguma coisa.” (Dalia)

“Foi assim, um baque né pra gente. A gente ndo, falar pro cé
que... Quem tem assim, desde o inicio, “ah eu fiquei super bem,
tranquilo, assim”, so se ja tiver passado pela, pela situagdo na
familia assim, pra entender. Como a gente ndo tinha nenhum caso
assim préximo, foi um baque pra gente. A gente ndo sabia como,
0 que que ia acontecer.” (Antdrio)

“Foi um choque. A... a realidade foi o choque. “Ah o menino
tem paralisia cerebral”. Até entdo o que que € paralisia cerebral?”

(Rosa)

“Muito triste. Assim, porque eu pensava gque a minha filha ndo ia
conseguir andar, ndo ia conseguir falar. Mas nesse dia mesmo
meu pai chegou pra mim e falou: olha se vocé, se a M. Nao andar,
vOCé vai ser as pernas dela, se ela ndo falar, vocé vai ser a voz
dela, entdo vocé esta ai pra isso, pra cuidar dela.” (Girassol)

De acordo com Silva e colaboradores (2020), ao receberem o diagndstico, os cuidadores

passam por um processo de luto, que se inicia com a negacgéo da deficiéncia da crianca e evolui

até a aceitacdo do diagndstico. Este fato, foi evidenciado na fala de alguns participantes que,

até aceitarem o diagndstico, experimentaram sentimentos que demonstravam resisténcia e ndo

aceitacdo da situagéo.

“Eu demorei a descobrir o diagnostico dele porque eu ndo, ndo
enxergava, quando eu coloquei na fisioterapia, eu ndo enxergava
0 que a V. enxergava.” (Bromélia)

“Porque eu, meu Deus. Cheguei a questionar a Deus, né? Ai eu
falei, por que que tem que ser eu? Ai depois eu falei, meu Deus
do céu o que eu estou falando? Deus me perdoe.” (Jasmim)
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“E, eu ia no hospital trés vezes ao dia, eu vinha pra casa nio
queria falar com ninguém, ndo queria ver ninguém, ndo queria
tocar no assunto. Eu fiquei muito, muito triste.” (Begonia)

“Foi um més do luto, porque nenhuma mae quer ter uma crianga
especial, porque quem falar assim que n&o tem preconceito sim,
ninguém espera ter um filho especial. A gente viveu um més do
luto, mas ai depois eu falei assim, ah eu ndo posso ficar assim.”

(Iris)
Como afirmado no estudo de Rocha e colegas (2023), o periodo em que o diagnostico
é feito, tem grande influéncia na aceitacdo e adaptacdo da familia. Estes autores revelam que os
pais demonstram melhor aceitacdo quando o diagnostico ocorre de forma precoce, ou seja,
durante a gestacdo, pois haverd um periodo maior para se preparar e planejar para a chegada da
crianga atipica. Quando o diagnoéstico é tardio, ap6s o nascimento da crian¢a, os cuidadores
mostram-se desesperados e surpresos com a noticia, tendo um tempo menor para compreender

e lidar com a situacdo.

“Ali eu peguei. E ai eu comecei a pesquisar as coisas. Como que
ia ser, como ela seria, 0s tracos, assim e tal. Ai foi bem mais
tranquilo. Porque quando vocé ja sabe, quando vocé ja esta
preparado, tudo é mais facil, né? Por exemplo, se ela nasceu e eu
fica sabendo ali na hora, eu acho que eu ia assustar mais, tipo
assim, e agora o que eu fago?” (Jasmim)

“Ail no nascimento a gente ja, j& mudou um pouco, foi mais
tranquilo. Porgue a gente imaginava o que seria, a gente ja foi
preparado pro pior, acabou que também ajudou [...] um
diagnostico ruim l1a no comeco, as vezes preparou a gente melhor,
por isso que a gente talvez foi forte no comeco, conseguiu ajudar
ele também.” (Anturio)

Além disso, algumas méaes recebem a noticia logo ap6s a recuperacdo do parto,
momento em que se encontram fragilizadas, confusas e com medo, principalmente as maes
primiparas, que vivenciam um mundo novo a ser descoberto com a chegada da crianga. A
noticia inesperada faz com que elas tenham um tempo menor para pensar em como agir diante
daquela situagdo e se preparar para receber a crianga atipica, conforme afirmam Silva e Alves
(2021). Em consonancia com estes autores, foi perceptivel que a descoberta do diagnostico logo

no pos-parto dificultou a compreenséo do familiar diante da situagéo:

“Foi num ato assim rapido e ndo tive como parar, c€ entendeu?
Pra pensar alguma coisa. Ai eu chegava em casa era conta de
fazer alguma coisinha assim, eu tinha tempo de nem ir pra casa
pra voltar, porque era de trés em trés horas, tinha que voltar do
hospital pra dar mama e eu ndo tinha tempo.” (Horténcia)
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“A minha recuperacdo foi muito rapida, porque precisava, eu
precisava que fosse muito rapido, por causa das idas na UTI. A
minha pressdo ndo normalizou, mas eu estava tdo em choque com
a situacao que eu exigi, eu falei: ndo, vocés vdo me dar alta, eu
vou pra minha casa, eu preciso ir pra minha casa.” (Girassol)

Em contrapartida, outros relatos trazem a descoberta do diagndstico meses ou até anos
depois do nascimento da crianca, quando o hospital e a equipe de saude ndo identificaram
alteracdes no quadro clinico das criancas e deram a alta hospitalar. Em algumas situacdes, 0s
profissionais perceberam alteracdes na crianga, mas encaminharam para outros servicos de
salde, o que resultou em uma descoberta do diagndstico tardia e complexa. Assim, 0s
cuidadores precisaram se adaptar por conta propria, sem um diagndstico preciso e sem
orientacdes sobre como cuidar da crianca e 0s servigcos de salde que precisam buscar como

revela o estudo de Casacio e colaboradores (2022).

“Eles falaram: “mae, nds ndo sabemos o que ¢”. Me dispensaram
do hospital e tudo. E ai pronto, ai comegou a minha, minha
rotina.” (Rosa)

Além disso, ha relatos de maes que notam caracteristicas e comportamentos nas
criangas, que ndo correspondem ao desenvolvimento esperado para a idade, como também foi
observado no estudo de Xavier, Gomes e Cezar-Vaz (2020). Com isso, elas comecgaram a busca
por ajuda médica para compreender a causa e 0 motivo dos problemas identificados. As maes
demonstraram que a intuicdo materna leva ao questionamento e a investigacdo das situacoes
apontadas. Porém, ndo receberam apoio e a atencdo devida as suspeitas levantadas, por parte
dos profissionais de saide. Em muitos casos, os profissionais negam investigar as possiveis
alteragGes nas criangas, 0 que gera nos cuidadores um sentimento de ansiedade, sofrimento e
angustia durante a busca pelo diagnadstico.

Esse contexto reforca a necessidade de aprimorar a comunicacao entre os profissionais
de salde e os cuidadores, para que suas opinides e questionamentos sejam aceitos e
considerados, visto que, sdo eles que passam mais tempo com a crianga, conhecem seus habitos
e comportamentos (PRECCE; MORAES, 2020).

“Eu peguei no colo e vi que ele tava estranho, falei ne, falei
assim: “Ele ndo t& bem”. Ai ele (médico) falou: “Ele t& bem”.
Mas eu sabia que ndo tava também, que ndo tava legal.”

(Horténsia)
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“Um dia a noite falei com a minha mae, falei: “Mae, esse menino
tem Sindrome de Down. Tem todas as caracteristicas de
Sindrome de Down”. Ai minha mae falou: “N&do, mas sendo
alguma pediatra ia falar, sua médica ia falar, tal, tal”. Ai falei com
a minha afilnada também, ela falou: “N&o, madrinha. Olha a méo
dele”. A gente comecou a olhar a maozinha e ele tinha os tragos
que a gente tem, ndo o de Sindrome de Down. Mas assim, a
orelhinha tava mais baixa. Nada me tirava da cabeca que ele
tinha.” (Margarida)

“Quando ele veio pro meu colo, foi logo depois do parto, eu ja
sabia que ele teria alguma coisa. N&o sei te explicar. E alguma
coisa de mae. Eu j& sabia que ele tinha alguma coisa, eu ndo sabia
que seria autismo. Mas eu, eu falei até pra médica, esse menino
deve ter alguma coisa, esse menino tem alguma coisa

neuroldgica. Ela falou “N&o, Orquidea.” (Orquidea)

A forma com que o diagndstico é comunicado pelos profissionais de salde, apresenta
grande impacto na estrutura familiar. O estudo revelou que, ao abordarem os cuidadores, muitos
profissionais de salude adotam uma linguagem cientifica, complexa e pouco humanizada. A
falha na comunicacdo do diagndstico foi destacada em grande parte dos relatos. A comunicagdo
ineficaz gera sentimentos como medo, desespero, choque, tristeza e frustracdo, como afirma os

estudos de Pimenta e colaboradores (2020).

“Ele usou o termo encefalomalécia policistica, eu ndo fazia ideia
do que que era isso.” (Tulipa)

“Eu me assustei, né? E, nossa, essa médica fala assim, na lata.”
(Jasmim)

“A médica falou, tanta coisa do L. Isso qualquer mé&e entrava em
desespero, fazia alguma loucura. Eu acho que foi uma falta de
preparacdo da médica. Ela ndo deve falar assim. Tem que falar,
mas tem que saber falar [...] falou que o L. ia ser um peso na
minha vida, como se eu ndo fosse viver. “Vocé ndo vai viver
mais”. Ela falou de um jeito, que o L. ndo ia andar, que o L. ndo
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ia falar, que ia ficar assim. Mas ela falou de uma forma que eu
acho que ela nao deveria ter falado.” (Lirio)

“Confesso pra vocé que eu pensei coisa ruim sabe. Até feio falar,
ja pedi perddo, mas assim, igual eu te falei, € o cansaco. Eu tava
no quinto andar, ai tinha um vidro assim e eu cansada. Eu falei,
meu Deus, como € que eu vou criar, porque desempregada, o pai
dele, o genitor, ndo tinha muito contato comigo [...] ai eu falei,
eu nédo vou dar conta de criar se ele for, se ele tiver Sindrome de
Down e tal. Ai assim, eu tava em frente a janela assim, sabe que
da vontade de pular? Eu falei assim, eu vou pular daqui que ai
resolve tudo. Ai nisso tem a matriz né, sabe aqui, era seis horas,
0 sino comecou a bater, tum, tum (demonstra), falei meu Deus,
ai arrepiei toda. Falei ndo, ndo vou fazer isso ndo.” (Margarida)

“Ele falou que talvez... “Ah, tem que ver se ele nascer e nao
souber respirar, a gente vai por ele num aparelho, ai ndo
compensa investir, porque uma crianca que vai ficar no
respirador, ela pode criar pneumonia, varias outras coisas, que
vai acarretar, ainda tem um problema sério que a gente vai criar
outros varios e tal.” Assim, falou da pior forma. E andar, talvez
ele vai afetar na parte de andar. E talvez ele seja aquela crianca
que ndo mexe nada, porque ainda ndo sabe qual grau que vai
afetar na coluna. Entdo assim, foi s6 falando o lado pior da
situagdo pra gente sabe? A gente ficou muito assustado, muito
mesmo.” (Anturio)

“Eu encontrei 0 médico e ele falou: “ndo esse menino ai daqui a
pouco ele estd com o bracinho virado a perninha virada”, s6 um
diagnostico de olhar né, nada de exame. Ai eu falei poxa vida né,
como mée fiquei muito chateada com aquele diagnéstico de um
neuro, falou: “ndo ele vai, tem uma sindrome ai que ele vai
entortar todo”, falei gente, mas como assim, que sindrome?”
(Rosa).

Além disso, a falta de informacé&o foi apontada como um fator que influencia na maneira
como os pais enfrentardo essa nova e desconhecida fase. Os cuidadores demonstraram falta de
conhecimento acerca da condigéo de seus filhos e carecem de instruc6es sobre os cuidados que

precisam prestar as criancas, como demonstrado no estudo de Silva e Alves (2021).

“Nada. Eu ndo tive informacdo de nada ali. Nao t& tudo bem, ta
tudo bem e pronto [...] ninguém me orientou, eu fui muito
despreparada.” (Rosa)

“N&o, nada. N&. A gente teve que aprender sozinho.”
(Horténsia)
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“Nao teve ninguém que chegou pra mim e falou “ah vai ser assim,
assim, assim” isso ai ndo.” (Violeta)

“E me explicar, explicou, mas ainda fica muito vago pra mim
sabe assim” (Begonia)

“Raso, raso, é bem raso. Eles sdo, de maneira geral, é bem raso
as informacGes. Sobre até, de todo mundo, de todo profissional,
por incrivel que pareca.” (Orquidea)

Assim sendo, o momento de transicdo do hospital para casa provoca ansiedade e
inseguranca nos pais, que se sentem responsaveis por cuidar sozinhos dos filhos, sem as
informacBes e 0s conhecimentos necessarios para desempenhar esse cuidado adequadamente,

como evidenciado por Neves e colaboradores (2019).

“A doutora falou assim, falou: O, ela ja tem peso. Ela, ela ja ta
mamando no meu peito, mesmo que com cateter, ja tava
mamando, ja tinha tudo. Se ela ficar aqui dentro da UTI, vai ser
uma chance dela pegar uma nova e bactéria. Entdo, nés vamos
dar pra ela alta e ela vai pra casa com 0 acesso, com 0 cateter e
na sua casa vocé tenta desmamar.” Eu entrei em desespero, falei
ndo, eu ndo consigo, ndo consigo desmamar ela na minha casa,
eu vou ficar doida.” (Girassol)

“Mesmo tempo que cé sente aquele alivio, aquela felicidade, mas
cé sente uma inseguranca, falo pronto, agora é comigo, né, eles
ja ndo estdo 14 mais, se acontecer alguma coisa, t4& comigo.”

(Begbnia).
Em contrapartida, uma comunicacdo eficaz, com uma linguagem assertiva, simplificada
e humanizada, proporciona seguranca e tranquilidade, fazendo com que a familia se sinta
acolhida e amparada. Os cuidadores relatam que a comunicacdo clara reduz o sentimento de
desespero e 0 medo em relacdo ao diagndstico. Segundo Pimenta e colaboradores (2020), a
comunicagéo eficaz, juntamente com as informages transmitidas de forma adequada, contribui
para a aceitagdo dos pais mediante a crianga e sua condi¢do cronica, levando autonomia no

cuidado e nas necessidades apresentadas.

“Foi tranquilo porque eu falei ah, faltou oxigenacgéo, vai fazer
fisioterapia, fisioterapia € muito bom, ele vai melhorar esse lado
dele [..] Faltou oxigenacdo do lado direito, afetou o lado
esquerdo, perfeito. Entdo foi s6 um pouquinho de oxigenacao, foi
desse jeito que ele falou. Entdo ndo assustei ndo.” (Magndlia)
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“Explicou, leu todos os laudos, os papéis, os médicos todos,
todos os profissionais que eu teria que procurar (risos). Sai de la
com um book pronto.” (Dalia)

A descoberta de uma condicdo cronica em seus filhos provoca uma transformacéo

significativa na vida dos pais, que precisam ajustar sua rotina e estilo de vida. A intensa

demanda por cuidados e a quantidade de tarefas necesséarias geram uma sobrecarga sobre os

cuidadores, os quais acabam renunciando suas proprias vidas para se dedicarem aos filhos,

como afirma Casacio e colegas (2022). E perceptivel, a partir dos relatos colhidos, que 0s pais

vivenciam uma rotina exaustiva de cuidados e intervencGes com as criangas, 0 que gera um

cansago excessivo e uma sobrecarga significativa. Além das demandas de tratamento, 0s pais

ainda precisam conciliar com as tarefas domésticas, o trabalho e, em alguns casos, a atencao a

outros filhos.

“Porque eu levo para as terapias, mas as vezes em casa, eu sempre
falo que é eu que tenho que arrumar, lavar uma roupa, lavar,
arrumar, fazer uma comida. Ai o outro (filho) t& chamando,
entendeu [...] é, eu parei tudo, eu parei a minha vida. Eu ndo saio
mais, eu ndo compro mais nada pra mim. Porque 0 que eu
consigo de dinheiro € pra ele né, pra ter que comprar as coisinhas
dele e tal, fralda, ele precisa de um brinquedo diferente pras
terapias, ai é aquilo. E eu vivo por conta dele.” (Margarida)

“Antes ndo, antes ndo me preocupava muito nao, eu s6 focava
nele mesmo, e acabava esquecendo de mim né, e ele precisa de
mim.” (Lirio)

“Porque a gente que tem crianga, a gente, ainda mais especial, a
gente tem que ter uma rede de apoio, porque se a gente ndo tiver
uma rede de apoio, a gente surta. A gente surta, porque é uma
carga que ndo da pra vocé carregar sozinha, porque é cansativa
as rotinas, todo dia a mesma coisa, ¢ terapia, ¢ muito cansativo.”
(Violeta)

“O futebol que eu gostava de jogar, mas eu jogava trés vezes na
semana, agora hoje eu jogo s6 uma sé [...] antigamente eu ia, saia
sébado duas horas da tarde e voltava cinco, seis horas da tarde
pra casa, hoje ja ndo da.” (Anturio)

“O A. é a menina dos meus olhos (risos), o A. € a menina dos
meus olhos, € a minha paix&o. Eu sou perna e braco dele. Mas ele
é a menina dos meus olhos, né?” (Rosa)
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Devido ao diagndstico e a grande demanda de tratamento, em alguns casos,
especialmente das mées, é necessario renunciar ao trabalho profissional para cuidar dos filhos
e acompanha-los nas terapias. Desse modo, a familia passa a contar com uma renda reduzida,
0 que gera um grande impacto financeiro. Ainda assim, enfrentam o aumento das despesas com
terapias, tratamentos e consultas especializadas. Como relatado pelos pais, as intervencgdes e
tratamentos para as CRIANES possuem alto custos financeiros, em muitos casos, sendo
inviaveis para as familias, como no caso de cadeiras, coletes, orteses e dispositivos de suporte
respiratorio. Essa situacdo desperta nos pais sentimento de tristeza, desespero, frustracdo e
culpa, isso reafirma os resultados de Dias e colaboradores (2020).

“Nao, eu ndo trabalho ndo. Porque eu tenho que cuidar dele né.
Entdo assim, como eu tenho essa rotina, fisioterapia, fisioterapia,
ndo tem como. De vez em quando eu faco uns bicos, de ajudar a
lavar a louga, na loja da minha tia, de fazer as coisas, fazer a
faxinha, mas eu ndo trabalho. S6 por conta do A.” (Bromélia)

“Eu sinto falta de ter meu dinheiro, de ter minha vida né assim.
Mas... € um preco que paga. Eu sou completa na outra area, eu
era louca pra ser mée.” (Magnolia)

“O valor total das terapias dele ta dando 18.800 reais, por més.
Pra grande maioria, pra mim, € um valor inexistente. VVocé
compreende?” (Orquidea)

“E, outro ponto também é em preco também das coisas. Porque
por exemplo, uma cadeira pro T. é absurdo o preco. E, eu acho
que ndo poderia ser assim. Eu sei que tem, que tem custo as coisas
também, mas eu ndo vejo investimento em L. do governo
também pra ajudar. Se vocé tenta, se vocé precisa da cadeira hoje,
vocé vai conseguir daqui trés, quatro anos. As vezes uma
consulta, se for pelo SUS, demora quase um ano, imagina uma
cadeira.” (Anturio)

Além disso, com a descoberta do diagnostico e a intensa demanda de cuidados, 0s
cuidadores acabam renunciando suas proprias vidas para dedicar integralmente aos filhos. Essa
realidade evidencia uma auséncia de autocuidado, sobretudo entre as mées, que deixam de
cuidar de si mesmas para cuidar dos filhos. Isso impacta a autoestima dessas mées, que relatam
terem ficado de lado para dar atencdo total as criangas, como evidenciado pelo estudo de

Freitag, Milbrath e Motta (2020).

“Tenho isso, mas antes nao, antes ndo me preocupava muito ndo,
eu s6 focava nele mesmo, e acabava esquecendo de mim né, e ele
precisa de mim.” (Horténsia)
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“Entdo eu falo que a gente abre méo de muita coisa, é trabalho s
né, mas assim, € tipo poderia fazer um curso, poderia fazer uma
faculdade. N&o que, eu ndo t6 culpando ele, ndo td jogando assim
ai ndo fago por causa dele, mas assim, vocé abdica da sua coisas,
do seu tempo, pra ter o tempo pra aquela pessoa sabe. VVocé meio
que se anula na vida né.” (Begonia)

“Fiquei, muito (risos). Meu cabelo batendo aqui (mostra), porque
nem tempo de cortar cabelo eu t6 tendo menina (risos). Tempo e
dinheiro também né, mas vai dar certo.” (Margarida)

“E autocuidado que eu n&o tenho nada. Ndo tem nada de nada.
Mas €, € questdo de tipo assim, questdo de assimilar também o
processo, porque as vezes é até uma coisa que meu marido
também fala muito comigo da questdo desse autocuidado. Eu
tenho que tentar esquecer um pouco dos meninos e cuidar um
pouco mais de mim sabe.” (Dalia)

Os relatos dos pais indicam que, apds receberem o diagnostico de seus filhos, ocorreu
uma diminui¢do no seu circulo de amizades. Eles deixaram de ser convidados para festas e
convivéncias sociais, pois passaram a ser vistos como "pais de uma crianca com deficiéncia”.
Essa realidade provoca um sentimento de soliddo e até de exclusdo, uma vez que se veem
sozinhos e sem amigos para sair, conversar e trocar experiéncias. Isso reforga o estudo de

Amorim e Shimizu (2022).

“Quando eu era mée s6 do V., eu tinha mais convites né. Assim,
agora é diferente. O pessoal sumiu muita gente, eu ndo tenho
tantos convites pras coisas igual eu tinha antes [...] Eu ndo sei se
eles tem medo da crianca fazer muita bagunca ou néo sei o que.
Porque 0 M. é super tranquilo. Eu ndo sei 0 que é, mas mudou.
Com eles, mudou. Ou, as vezes eles pensam também que eu td
dedicada so6 nele, que eu ndo tenho interesse de ir sabe, é assim.”
(Margarida)

Na segunda categoria: estratégias para lidar com o diagnostico, a fé e as crengas
religiosas foram evidenciadas pelos pais como alicerces importantes. Os pais e cuidadores
relatam que a fée em Deus é um sustento no enfrentamento da condigdo cronica ou limitante de
seus filhos. Muitos recorrem a fé para aceitar o diagnostico, utilizando-a como um meio para
buscar forgas, confianga, resiliéncia e o descanso necessario, além de obter respostas diante das
incertezas. Através da fé, os familiares conseguiram encontrar um prop0sito maior que 0s
auxilia a enfrentar as dificuldades diarias, as rotinas exaustivas e o medo relacionado ao

diagnostico, como destacado por Santos e Pereira-Martins (2016).
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“Eu pego muito com Nossa Senhora Aparecida, que ¢ que... que
sempre ta do meu lado, eu sempre peco para Ela. E a minha vé
sempre me ensinou a pedir a Ela. Entdo assim, Ela que sempre
me sustenta, Ela e Deus. Entéo assim, eu tenho muita fé em Deus.
Entdo gragas a isso, eu levo uma vida tranquila.” (Bromélia)

“Foi meu alicerce, meu chao, sendo eu tava sem ele. Porque ¢
complicado né, porque eu saio totalmente da minha rotina.”
(Magndlia)

“Eu chorei muito, nossa eu chorei demais. Porque eu sabia que
em seis semanas... mas como eu disse eu sou muito devota de
Nossa Senhora Aparecida, entdo eu sempre acreditei que ia dar
certo e que ela ia vim pra casa comigo. Apesar de todas as
intercorréncias.” (Girassol).

Em concordéncia com os estudos de Rios e colaboradores (2022), diante da noticia do
diagnostico de seus filhos, os cuidadores enfrentam grandes mudancas em suas vidas. A terceira
categoria: rede de apoio, revela que, apesar das diversas necessidades de cuidados oferecidos
pelos pais as CRIANES, a maioria deles conta com uma rede de apoio reduzida, geralmente

formada apenas por familiares préximos.

“Eu ndo tive apoio nenhum, nenhum eu ndo tive. Ai tipo assim,
pra ficar em casa. N&o é pra fazer as coisas, é ficar com a gente
[...] a familia do meu marido assim, é outra familia. Agora a
minha ndo, a gente esperava uma ajuda. Porque la em casa eu sei
que tinha como ajudar e ninguém me ajudou” (Horténsia)

“E eu e Deus (risos). Porque minha mae, eu com a minha mée
assim, minha mée me ajuda olhando ele. Ele, ela, minha irma.
Mas assim, pra falar que me da apoio assim, pro que precisa
assim, é meio dificil. Posso contar muito ndo. S6 mesmo pra
olhar ele mesmo assim, ficar com ele, por ele na van pra mim, é
0 maximo, porque banho eu que tenho que dar, eu tenho que fazer
as outras coisas, entdo assim. Mas é eu sozinha mesmo, nas
outras partes.” (Bromélia)

“Nao tem. Uma pessoa que eu posso falar, fica com o H. hoje,
pela logistica sabe? De v morar longe e € s6 a gente. E estamos
indo dessa maneira.” (Orquidea)

Os resultados revelam que, em muitos relatos, os pais ndo dispdem de rede de apoio,
sendo responsaveis sozinhos pelos cuidados de seus filhos. Isso reforca a sobrecarga vivida por

esses cuidadores, que assumem integralmente os cuidados das criangas, sem contar com auxilio
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de terceiros. Assim sendo, acabam priorizando o atendimento as necessidades do filho (SOUSA

etal., 2022).

A maternidade solo representa outro grande desafio. De acordo com Dias e

colaboradores (2020), algumas mées criam seus filhos sem o apoio do pai bioldgico,

enfrentando sozinhas os desafios da maternidade atipica. Dessa forma, todo o processo da

descoberta do diagndstico e do tratamento, é vivido exclusivamente por elas. Assim, a falta de

apoio paterno ocasiona o surgimento de sentimentos como soliddo e desamparo das maes.

“Falar pra vocé que ser me solo ndo é facil, € muito dificil. Mas
vocé aprende a lidar. Tanto que a minha mée conseguiu criar eu
e a minha irmé& sozinha, a minha méae também é mée solo. Entdo
assim, eu posso falar pra vocé que eu inspirei muito na minha
mée, eu me espelhei muito nela, na forga, na garra, na luta que
ela teve pra criar n6s duas. E a mesma forca que eu crio e garra
que eu espelho nela pra criar os meus dois filhos sozinha [...] ser
mée solo ndo é facil, mas vocé aprende a lidar. Cé cria uma forca
que cé ndo sabe da onde.” (Bromélia)

Segundo os relatos das mées deste estudo, elas constroem entre si uma rede de apoio,

pois elas entendem umas as outras, as historias, lutas, questionamentos e insegurancas

vivenciadas.

“A gente aprende muito com as maes aqui né, a ver a forca delas
nossa e elas ndo desiste, luta por causa dos filhos, é nossa, isso
d& forca pra gente né.” (Lirio)

“Eu tenho a mé&e do M., a P., eu pergunto pra ela as coisas. Tem
0 grupo também, um grupo de mées. Ai eu vou perguntando, fica
uma duvida, né?” (Jasmim)

Embora cada crianca seja Unica e requeira cuidados especificos, essas maes conseguem

compartilhar experiéncias entre elas, fortalecendo vinculos e trocando conhecimentos. Dessa

maneira, acabam encorajando umas as outras, para enfrentar os desafios evolvidos no
tratamento de seus filhos (AMORIM; SHIMIZU, 2022).

“Eu tava até conversando com uma outra mae atipica também, ai
a gente tava falando assim, quando a gente conversa com alguém
que vem do nosso meio, que entende, a gente se sente até melhor
nessa parte, eu falo assim. E realmente ¢, porque quando a gente
conversa com alguém que ja passou pelo processo, vocé tem a
sensacdo de que a pessoa realmente te entende, porgue sabe o que
vocé té falando [...] E confortante vocé ndo, vocé sabe que vocé
tem uma outra pessoa que realmente te entende, que sabe o que
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que é que voceé t& passando, vocé fica mais aliviado. VVocé sabe
que vocé ndo ta sozinho.” (Dalia)

Na quarta categoria: apoio dos profissionais de salde, 0s pais e cuidadores relatam que,
ao receberem o diagndstico, ndo contaram com a ajuda dos profissionais e tiveram que aprender
a cuidar de seus filhos sozinhos. A falta de apoio dos profissionais de salde reflete a auséncia
de preparo da familia para lidar com as criancas, sendo necessario realizar uma adaptacdo do
nacleo familiar & nova demanda da crianca, como afirmado por Mota e colaboradores (2022).
Isso indica uma lacuna na atuacéo da enfermagem em relacdo aos cuidadores de criangas com

necessidades especiais de salde.

“Ah néo tive apoio ndo, era assim de boa. Atendiam o R., tudo
assim, mas apoio ndo, s6 falou assim: “O qualquer coisa, se
acontecer alguma coisa sei 14, vocé volta”. Sé isso.” (Horténcia).

“Assim as enfermeiras, nenhuma comentou comigo nada sobre.
Elas iam todo dia né, na, enquanto ele tava na maternidade
também. Ninguém falou nada.” (Margarida)

“N&o, na enfermagem nunca conversei com ninguém na
enfermagem ndo.” (Bromélia)

“De como fazer, se ta sendo certo. Se ta sendo o melhor pra ele,
porque tudo que a gente tenta fazer € o melhor pra ele, pra ele se
sentir bem.” (Dalia)

Apos receberem o diagnostico, os familiares necessitam compreender as condi¢des da
crianca, 0 que envolve a patologia, como lidar com a situagcdo, como podem buscar tratamento
e, principalmente, os cuidados que precisardo prestar a crianca (XAVIER; GOMES; CEZAR-
VAZ, 2020).

Portanto, é de suma importancia que os profissionais envolvidos tenham conhecimento
para acolher essa familia. Além disso, devem saber comunicar o diagnéstico de forma
humanizada e compreender a situagdo enfrentada pelos cuidadores. A maneira como 0
diagndstico é comunicado determina como a familia enfrentara todo o processo com a crianca.
Por isso, os profissionais precisam ser cautelosos, ouvir as davidas, repassar informacoes,
ensinar os cuidados que a crianga necessita e, se necessario, encaminhar a familia para um
servico de saude especializado (DIAS et al., 2022).

Tendo em vista que a enfermagem é a profissdo que trabalha diretamente com as

familias e possui a competéncia para acolher e identificar suas necessidades, é importante que
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esses profissionais tenham conhecimento e habilidades para auxiliar os cuidadores nesse
momento, além de perceber as intervencbes necessarias (CAVALHEIRO; SILVA;
VERISSIMO, 2021).

Uma falha na comunicacdo do diagnostico prejudica a autonomia dos cuidadores,
provocando medo e inseguran¢a no cuidado domiciliar da crianga. Dessa forma, é de grande
importancia contar com profissionais qualificados para auxiliar e orientar as familias nesse
processo desafiador e preocupante. Além de estarem capacitados, € fundamental que sejam mais
sensiveis e atentos para reconhecer a relevancia de intervencdes que ajudem a familia e a crianca
a enfrentar os desafios impostos por essa condicio (NORBERG et al., 2022)

A educacdo em salde € uma importante ferramenta que pode ser utilizada pelos
profissionais de saude, para envolver os familiares na rotina de cuidados, proporcionando o
apoio necessario para que se sintam seguros ao realizar essas atividades. 1sso reafirma o estudo
de SILVA e colaboradores 2020 que demonstra que a capacitacdo dos cuidadores de CRIANES
promove a seguranca e a autonomia no cuidado. Portanto, é fundamental que, ao fornecer
informacgdes sobre o diagndstico, os profissionais assegurem que os cuidadores estejam prontos
para assumir essa responsabilidade.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O diagnostico de uma condicdo crénica ou limitante € um momento importante para a
crianca, familiares e servicos de saude. Ao longo deste estudo, foi possivel evidenciar a
importancia da comunicacdo eficaz do diagndstico, da abordagem humanizada e de
informacBes necessarias para auxiliar os pais na compreensdo da situacdo. Em razdo da
complexidade das condigdes cronicas e limitantes, criancas e familiares enfrentam desafios
significativos nas esferas emocional, psicolégica, financeira, espiritual e social, necessitando
adaptar-se a uma nova rotina.

Visto que, as criancas com necessidades especiais exigem cuidados variados e
especificos, os enfermeiros precisam aprimorar suas habilidades e conhecimentos para atendé-
las adequadamente. Além disso, esses profissionais também precisam lidar com as familias das
criangas, uma vez que elas acompanham o tratamento e necessitam de atencéo especial. Assim,
é fundamental contar com profissionais capacitados e experientes para enfrentar essa situacéo.

A enfermagem como protagonista do cuidado, deve instruir os cuidadores quanto a
condicdo cronica de suas criancas. E papel da enfermagem ensinar os responsaveis pela
CRIANES a cuidar e atuar frente as situag@es. O profissional deve explicar os procedimentos
realizados e, em caso de tratamento domiciliar, ensinar o cuidador a forma adequada de
execucdo. Assim, os familiares conseguem abandonar o sentimento de medo e incapacidade,

criando uma autonomia no ato de cuidar.
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APENDICES

APENDICE I- Termo de consentimento livre e esclarecido aos cuidadores (TCLE)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- Folha 1

Titulo de estudo: EXPERIENCIA DE PAIS DE CRIANES DIANTE DO DIAGNOSTICO DE UMA
CONDICAO CRONICA OU LIMITANTE DO FILHO.

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

Instituicdo/Departamento: Curso de Enfermagem

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

Endereco eletrdnico: rosyancarvalho@unilavras.edu.br

Telefone pessoal para contato: (35) 997544701

Telefone institucional para contato: (35) 3826-4188

Local da coleta de dados: Centro Universitéario de Lavras

Prezado(a) Senhor(a):

O senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma totalmente voluntaria.

Antes de concordar em participar desta pesquisa, € muito importante que compreenda as informaces e instrucdes

contidas neste documento.

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

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

O(A) Senhor(a) tem direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma penalidade e

sem perder os beneficios aos quais tenha direito, ndo acarretando qualquer penalidade ou modificacdo na forma

gue é atendido pelo pesquisador.

O(A) Senhor(a) tem direito a indenizacdo por parte dos pesquisadores e da instituicdo envolvida nas diferentes

fases da pesquisa por eventuais danos decorrentes da participagdo nessa pesquisa, conforme a Resolucéo 466/2012,

item IV.3-h.

Para obter informacdes mais detalhadas, o senhor podera consultar a Cartilha dos Direitos dos Participantes da

Pesquisa, elaborada pela Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP, no seguinte endereco eletronico:

http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos_Participantes de Pesquisa
2020.pdf

Obijetivo do estudo: Conhecer e analisar a experiéncia dos pais ou cuidadores de CRIANES diante do diagnéstico
de uma condig&o cronica ou limitante do filho.

Justificativa do estudo: Contribuira para ampliar os conhecimentos e estudos acerca da experiéncia dos pais de
CRIANES diante do diagnéstico de uma condicao crbnica ou limitante da vida, para que futuramente, possamos
eleger intervengBes que venham ao encontro dessas demandas e melhorem a acessibilidade e a qualidade dos
atendimentos.

Procedimentos: Sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder a um questionario em entrevistas
individuais, que serdo gravadas e transcritas apds sua permissdo. Também consultaremos os dados sobre a doenca
e tratamento no prontuario de seu filho na Clinica de Fisioterapia do Centro Universitario de Lavras, se houver
necessidade e nos voceé autorizar.

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

Riscos: Sabemos que a doenca e os cuidados de seu filho durante a pandemia sdo delicados e que falar sobre isso
pode ser dificil para o(a) senhor(a) e pode trazer lembrancas de situacGes ou momentos tristes, e este pode ser um
risco por participar desta pesquisa. Caso isso ocorra, poderemos interromper a entrevista e continuar depois, se
preferir. Nesse momento, estaremos prontos para lhe ouvir e apoiar, além de esclarecer suas dividas ao final da
nossa conversa.


http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos_Participantes_de_Pesquisa_2020.pdf
http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos_Participantes_de_Pesquisa_2020.pdf
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Sigilo: As informag@es que o(a) Senhor(a) nos passar serdo utilizadas somente para esta pesquisa. Seu nome ou de
seu filho ndo ira aparecer e se o(a) Senhor(a) ndo quiser participar ou responder a alguma pergunta, ndo havera
problema algum e o atendimento de seu filho neste servigo nao sera prejudicado.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Folha -2

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

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

Eu, , portador do documento de
Identidade fui informado(a) dos objetivos do estudo “Experiéncia de
pais de CRIANES diante do diagndstico de uma condi¢do cronica ou limitante do filho” de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas diavidas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informacgdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.
Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma coOpia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
duvidas.

Lavras, de de 20

Assinatura do Orientador:

(Nome e CPF)
Assinatura do Pesquisador Responsavel:
(Nome e CPF)
Sujeito da Pesquisa/Representante Legal:
(Nome e CPF)

Contato do CEP:
Rua Padre José Poggel, 506 — Centenario — Lavras/MG — 37.200-000
Telefax: (35) 3826-4188



APENDICE II- Questionario de caracterizacao socicultural

Dados Gerais

Datada Coleta: _ / /

Local da entrevista:
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M w0 e

Dados do cuidador Entrevistado:

Data de nascimento: [/

Sexo: () feminino ( ) masculino

Escolaridade (Estuda em qual série)?

Trabalha?  ( )  Sim ( ) Néo Com

Procedéncia (cidade)

0]

que?

o M w0

Dados da crianca ou adolescente com necessidades especiais:

Data de Nascimento da crianca: / /

Sexo: () feminino () masculino

Diagnostico principal (prontuario)

Data do diagndstico: / /

A crianca estuda? ( ) Nado ( ) Sim - ( ) Escola Regular ( ) Outro:
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APENDICE Il1 - Roteiro com questdes norteadoras para as entrevistas

— Conte-me sobre a vocé e sua familia.

— Conte-me sobre sua crianga/adolescente com necessidades especiais de saude.

— Conte-me um pouco sobre o diagndstico dele e momento em que vocés receberam a
noticia.

— Como como foi comunicado a vocé o diagndstico da condigdo crénica ou limitante de
seu filho (a) e como foi esse momento para vOcé?

— Quiais foram as suas maiores necessidades neste momento?

— Como foi 0 apoio que vocé recebeu dos profissionais de satde neste momento?

— Voceé recebeu apoio de algum profissional da enfermagem?

— Como tem sido sua vida desde entdo?

— Como vocé aprendeu a prestar o cuidado a sua crianca/adolescente?

— O que poderia ter sido feito para que sua experiéncia no momento do diagndéstico fosse

melhor?



ANEXOS

ANEXO | — Termo de autorizacéo para realiza¢do da pesquisa

TERMO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA

Eu.:bém C ‘&”&é = ocupo o cargo de ‘&mo&m
RG_QD1R90433 . cPrF AM $%0.166 -¥O . AUTORIZO FRegen Hepgans Guaf b

RG MG/5 422 C ¥+ . CPF O%13¢ 3 3C6-%% . aluno Mariana Felicio Batista, realizar o projeto

“Experiéncia de pais de CRIANES diante do diagnostico de uma condigdo cronica ou limitante do filho™

que tem por objetivo primdrio conhecer e analisar a experiéncia dos pais ou cuidadores de CRIANES diante

do diagnéstico de uma condigdio cronica ou limitante.

Os pesquisadores acima qualificados se comprometem a:

1- Iniciarem a coleta de dados somente apos o Projeto de Pesquisa ser aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos.

2- Obedecerem as disposigdes éticas de proteger os participantes da pesquisa. garantindo-lhes o maximo de
beneficios ¢ 0 minimo de riscos.

3- Assegurarem a privacidade das pessoas citadas nos documentos institucionais c¢/ou contatadas
diretamente. de modo a proteger suas imagens, bem como garantem que ndo utilizardo as informagdes
coletadas em prejuizo dessas pessoas ¢/ou da instituigdo. respeitando deste modo as Diretrizes Eticas da
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, nos termos estabelecidos na Resolugio CNS N° 466/2012. ¢
obedecendo as disposigdes legais estabelecidas na Constituigdo Federal Brasileira. artigo 5°, incisos X ¢
XIV e no Novo Codigo Civil. artigo 20.

4- A pesquisa serd rcalizada somente apos assinatura do TCLE - Termo de Consentimento Livre ¢

Esclarecido, pelo voluntario ou responsavel.

Lavras. @dc Oblilz_ de 5&}_2 3

- uﬁf/ﬁ/ n/dN

asemnlura do responsavel institucional)
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ANEXO I1- Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa

CENTRO UNIVERSITARIO DE
LAVRAS - FUNDACAO Wﬂn
EDUCACIONAL DE LAVRAS -
UNILAVRAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Experiéncia de pais de CRIANES diante do diagnéstico de uma condigao cronica ou
limitante do filho

Pesquisador: Rosyan Carvalho Andrade

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 69476023.3.0000.5116

Instituicao Proponente: Fundagao Educacional de Lavras-MG/Centro Universitario de Lavras -
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.064.152

Apresentagao do Projeto:

Criangas com necessidades especiais de saude (CRIANES) sao aquelas que apresentam uma condigao
cronica, seja ela fisica, desenvolvimento,

comportamental ou emocional e que, devido a essa condi¢ao, necessitam de cuidados e servigos de saude
além do exigido pelas criangas em geral,

apresentando limitagées no seu estilo de vida. Embora tenham diferentes niveis de cronicidade e
complexidade, as CRIANES e suas familias

assemelham-se na vulnerabilidade que apresentam, devido as consequéncias de seu diagnostico e
demandam uma série de cuidados especificos e

tecnologicos. Sabe-se que a noticia do diagnéstico da crianga, independente da sua faixa etaria, é
impactante e acarreta uma série de mudangas e

reajustes na familia. Este estudo busca conhecer e analisar a experiéncia dos pais de criangas com
necessidades especiais de salude diante do

diagnostico de uma condigao cronica ou limitante do filho. Serao entrevistados pais ou cuidadores de
CRIANES atendidas na Clinica de Fisioterapia

do Unilavras, enquanto estes estiverem aguardando pelos atendimentos. Estima-se uma média de 15
participantes e os dados serao analisados

qualitativamente por meio da analise de conteudo. Espera-se que os resultados desta pesquisa

Enderego: Campos do Centro Universitario de Lavras UNILAVRAS - Rua Padre José Poggel n® 506 Prédio A/1°Andar

Bairro: Centendario CEP: 37.203-593
UF: MG Municipio: LAVRAS
Telefone: (35)3826-4188 Fax: (35)3826-4188 E-mail: cep@unilavras.edu.br
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
LAVRAS - FUNDACAO w
EDUCACIONAL DE LAVRAS -
UNILAVRAS

Continuagéo do Parecer: 6.064.152

auxiliem na sensibilizagao dos profissionais de

saude e qualificagao do cuidado prestado a esta clientela, especialmente no momento do diagnéstico de
seus filhos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Conhecer e analisar a experiéncia dos pais ou cuidadores de CRIANES diante do diagnéstico de uma
condigao cronica ou limitante do filho.

Objetivo Secundario:

Conhecer e analisar a percepgao dos pais ou cuidadores com relag@o a atuagao e assisténcia recebida pela
Enfermagem quando as CRIANES

foram diagnosticadas.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Sabemos que ser familiar de uma crianga ou adolescente com necessidades especiais de saude nao é uma
situagao facil e possui suas

complexidades, inclusive em relagao a aceitagao da doenga. Também entendemos que o momento do
diagnéstico é uma fase delicada, que precisa

ser tratada com bastante cautela e respeito. Caso ocorra qualquer tipo de desconforto dos participantes,
poderemos interromper a entrevista e

continuar posteriormente, se esse for o desejo dos mesmos. Nesse momento, estaremos prontos para ouvir,
orientar, esclarecer duvidas e apoiar os

cuidadores, sendo esta, uma estratégia de manejo da situagao.

Beneficios:

Esta pesquisa nao ocasionara beneficios diretos aos participantes. Porém, contribuira para ampliar os
conhecimentos e estudos acerca da

experiéncia dos pais de CRIANES diante do diagnéstico de uma condigao cronica ou limitante da vida, para
que futuramente, possamos eleger

intervengdes que venham ao encontro dessas demandas e melhorem a acessibilidade e a qualidade dos
atendimentos. Além disso, ao final de cada

entrevista, colocarmo-nos a disposi¢ao para o esclarecimento das duvidas identificadas ao longo de nossos
encontros e qualquer outro questionamento que possa surgir.

Enderego: Campos do Centro Universitario de Lavras UNILAVRAS - Rua Padre José Poggel n°® 506 Prédio A/1°Andar
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Continuagéo do Parecer: 6.064.152

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

No TCLE, o objetivo da pesquisa foi descrito de forma clara e descreve os beneficios da pesquisa mas nao
fica explicito diretamente, assim sugiro anexar ao documento o paragrafo descrito no projeto de pesquisa
que seria: “Contribuira para ampliar os conhecimentos e estudos acerca da experiéncia dos pais de
CRIANES diante do diagnéstico de uma condigado crénica ou limitante da vida, para que futuramente,
possamos eleger intervengoes que venham ao encontro dessas demandas e melhorem a acessibilidade e a
qualidade dos atendimentos”

Explica adequadamente os riscos no TCLE e convida o voluntario a participar, deixando claro que o
participante nao tera custo com a pesquisa . Utiliza uma linguagem de facil entendimento, porém, o
documento foi estruturado em duas folhas, mas nao vejo como um empecilho éticos ao voluntario devido o
pesquisador identificar o nimero de folhas. Consta contato do pesquisador e/ou CEP. Descreve a liberdade
de recusar ou retirar o consentimento sem penalizagao.

No local de coleta do TCLE o pesquisador informa que: “Coleta de dados virtual ou presencialmente no
CEAE", mas no projeto de pesquisa a coleta somente sera feita presencialmente no CEAE, assim sugiro a
corregao.

Folha de rosto: Contém a assinatura do pesquisador responsavel, a assinatura e carimbo do responsavel
pela instituicao.

No projeto de pesquisa como sugestao separar os itens Riscos e Beneficios. Pois no item: “6.2 Analise
critica de Riscos e Beneficios” descreve apenas os beneficios uma vez que os riscos foram descritos no
item anterior.

A metodologia proposta condiz com os objetivos, apresenta uma amostragem por conveniéncia.

O cronograma esta adequadamente descrito, indicando quando comegara cada fase do estudo. Inicia-se
apenas apos aprovagao do CEP.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Apresenta todos os termos obrigatérios.
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CENTRO UNIVERSITARIO DE
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Continuagéo do Parecer: 6.064.152

Recomendagoes:

Sugiro anexar ao documento o paragrafo descrito no projeto de pesquisa que seria: “Contribuira para
ampliar os conhecimentos e estudos acerca da experiéncia dos pais de CRIANES diante do diagnéstico de
uma condigao cronica ou limitante da vida, para que futuramente, possamos eleger intervengdes que
venham ao encontro dessas demandas e melhorem a acessibilidade e a qualidade dos atendimentos”;
Retirar do TCLE a coleta virtual;

Alterar o item 6.2 para: Analise critica dos Beneficios.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Aprovado com recomendacoes.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa — CEP, de acordo com as atribuigoes definidas na
Resolugao CNS n.°466, de 2012, e na Norma Operacional n.°001, de 2013, do CNS, manifesta-se pela
aprovagao do protocolo de pesquisa.

Ao término da pesquisa € necessario apresentar, via notificagao, o Relatério Final. Apds ser emitido o
Parecer Consubstanciado de aprovagao do Relatério Final, deve ser encaminhado, via notificagao, o
Comunicado de Término dos Estudos para encerramento de todo o protocolo na Plataforma Brasil. Projeto
aprovado autorizando o inicio da coleta de dados com os seres humanos a partir da data de emissao deste
parecer.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Outros TCLE_FINAL.pdf 17/05/2023 |Luciana Aparecida Aceito
10:08:57 | Gongalves Oliveira

Outros Projeto_final.pdf 17/05/2023 |Luciana Aparecida Aceito
10:08:45 [ Goncalves Oliveira

Informagdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 10/05/2023 Aceito

do Projeto ROJETO_2116064.pdf 08:32:56

Outros ROTEIRO_QUESTOES_NORTEADOR | 10/05/2023 |Rosyan Carvalho Aceito

AS.pdf 08:28:26 | Andrade
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Outros QUESTIONARIO_CARACTERIZACAO. | 10/05/2023 [Rosyan Carvalho Aceito
pdf 08:28:09 [Andrade

TCLE /Termos de | TCLE.pdf 10/05/2023 |Rosyan Carvalho Aceito

Assentimento / 08:27:48 |Andrade

Justificativa de

Auséncia

Orgamento ORCAMENTO.pdf 10/05/2023 [Rosyan Carvalho Aceito
08:27:30 | Andrade

Declaragao de AUTORIZACAO_INFRAESTRUTURA.p [ 10/05/2023 [Rosyan Carvalho Aceito

Instituigao e df 08:27:18 |Andrade

ra

Cronograma CRONOGRAMA .pdf 10/05/2023 |Rosyan Carvalho Aceito
08:26:59 | Andrade

Projeto Detalhado / | ProjetoDiagnostico_CEP.pdf 10/05/2023 [Rosyan Carvalho Aceito

Brochura 08:26:45 |Andrade

Investigador

Folha de Rosto Folha_de_Rosto_assinada.pdf 10/05/2023 |Rosyan Carvalho Aceito
08:24:40 | Andrade

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego: Campos do Centro Universitario de Lavras UNILAVRAS - Rua Padre José Poggel n°® 506 Prédio A/1°Andar
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LAVRAS, 17 de Maio de 2023

Assinado por:

Luciana Aparecida Gongalves Oliveira

(Coordenador(a))

CEP: 37.203-593

Municipio: LAVRAS
Telefone: (35)3826-4188 Fax:

(35)3826-4188 E-mail:

cep@unilavras.edu.br
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