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RESUMO

CUIDADO DE CRIANCAS COM DEMANDAS MEDICAMENTOSAS NA
PERSPECTIVA DE FAMILIARES/CUIDADORES

AUTORA: Giovana Hungaratti
ORIENTADORA: Andressa da Silveira

As criangas com necessidades especiais de sadde (CRIANES) caracterizam-se por
apresentarem uma diversidade de cuidados de satde, entre eles, destacam-se os cuidados
medicamentosos. Neste processo, ressalta-se a presenca de familiares/cuidadores que realizam
os cuidados no cotidiano, por meio da adaptacdo e da reestruturacao familiar em prol do
cuidado. O objetivo deste estudo foi identificar como € realizado o cuidado pelo
familiar/cuidador de CRIANES com demandas medicamentosas. Trata-se de uma pesquisa de
campo, com abordagem qualitativa, descritiva e exploratoria. O estudo envolveu quinze
familiares/cuidadores de CRIANES. A coleta de dados deu-se por meio de entrevista
semiestruturada, gravada em midia digital e submetida a andlise de contetido. Os resultados
revelaram que o cuidado a crianga com necessidades especiais de saude, a qual apresenta
demandas medicamentosas, € exclusivamente feminino; que as cuidadoras aprendem a cuidar
sozinhas e, por vezes, contam com o apoio de outros membros do nicleo familiar. As
CRIANES utilizam amplamente os servicos de saide, sendo que este estudo enfatizou a
APAE como principal rede institucional. Em prol do acompanhamento e cuidados das
CRIANES, algumas cuidadoras deixaram de desenvolver atividades do seu cotidiano, como
lazer, trabalho e estudos para se dedicar ao cuidado da CRIANES. Destaca-se a importancia
da enfermagem e das redes de apoio para atentar para as demandas de cuidado da CRIANES e
de sua familia na comunidade. Sugere-se que os enfermeiros desenvolvam grupos de
educacdo em sadde e espagos para a troca de saberes, bem como, preparar a familia para a alta
hospitalar e, principalmente, desmistificar os tabus da socializagdo e da inclusio da
CRIANES.

Palavras-chave: Cuidador familiar. Doenca cronica. Medicamentos. Satide da crianca.



ABSTRACT

CARE OF CHILDREN WITH MEDICAL DEMANDS IN THE PERSPECTIVE OF
FAMILY / CAREERS

AUTHOR: Giovana Hungaratti
ADVISOR: Andressa da Silveira

Children with special health care needs - CSHCN are characterized by having a diversity of
health care, among them, stand out the medical care. In this process, we highlight the
presence of family/caregivers who perform daily care through adaptation and family
restructuring in favor of care. The aim of this study was to identify how care is provided by
the family member/caregiver of CSHCN with medication demands. This is a field research,
with qualitative, descriptive and exploratory approach. The study involved 15 family
members/caregivers of CSHCN. Data were collected through semi-structured interviews,
recorded on digital media and submitted to content analysis. The results revealed that the care
for children with special health needs which present medicine demands is exclusively female,
where caregivers learn to take care of them on their own and sometimes have the support of
other family members. The CSHCN make extensive use of health services, and this study
emphasized APAE as the main institutional network. For support and care the CSHCN, some
caregivers stopped developing their daily activities such as recreation, work and studies to
dedicate themselves to the care of CSHCN. Here we highlight the importance of nursing and
support networks to meet the care demands of CSHCN and their family in the community. It
is suggested that nurses develop health education groups and spaces for the knowledge
exchange, as well as preparing the family for hospital discharge and especially demystifying
the socialization and inclusion taboos of CSHCN.

Keywords: Family caregiver. Chronic disease. Medicines. Child health.
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1 INTRODUCAO

As condi¢Oes bioldgicas, psicolégicas ou cognitivas produtoras de algumas
repercussdes na satde da crianga que duram ou tem potencial para durar pelo menos um ano
sao definidas como condi¢ao crdnica infantil. Essas repercussdes referem-se a limitacdes de
funcdo, dependéncia medicamentosa, alimentagdo especial, dispositivos tecnoldgicos e, ainda,
a necessidade ou ao uso de servigos acima do habitual para a idade. Cabe destacar que essa
defini¢do inclui também as criancas com deficiéncias (TAVARES; DUARTE; SENA, 2017).

Tais consideracdes vao ao encontro do que apresenta a publicacdo de Nobrega et al.
(2015), que definem doenca cronica como aquela caracterizada por apresentar duracio longa
ou indefinida, progndstico geralmente incerto e que necessita de um processo de cuidado
continuo. Frente a isso, percebe-se a necessidade de compreender a longitudinalidade e a
continuidade do cuidado como fatores indispensdveis para o tratamento integral da criancga
com doenga cronica, bem como de grande importincia para o acompanhamento e para o
vinculo entre os profissionais da satde, o cuidador e a populagdo de criancas e adolescentes.

No artigo 2.° da Lei n° 8.069, de julho de 1990, que dispde sobre a protecio integral a
crianca e ao adolescente, encontramos que, para os efeitos desta Lei, crianga € a pessoa até
doze anos de idade incompletos. Desse modo, as criangas brasileiras, sem distin¢do de raga,
cor ou classe social, devem ser reconhecidas como sujeitos de direitos e deveres, considerados
como pessoas em desenvolvimento a quem se deve prioridade do Estado (BRASIL, 1990).

As criancas com doengas crOnicas e/ou incapacitantes, que necessitam de cuidados
especializados continuos para manuten¢do de seu estado de satide, pertencem ao grupo de
CRIANES, que sdo as criangas com necessidades especiais de saude (SILVEIRA, 2017).
MCcPHERSON et al. (1998) reportam-se as CRIANES como as criangas e adolescentes entre 0
e 17 anos, que t€ém ou estdo em maior risco para uma doenga cronica, uma condic¢ao fisica de
desenvolvimento comportamental ou emocional e necessitam dos servigos de saide para além
das demais criangas em geral.

Entre as demandas de cuidados relacionadas as CRIANES, estdo inclusas a demanda
de desenvolvimento, que requer reabilitacdo psicomotora e social; a demanda tecnoldgica,
para os que necessitam de algum tipo de tecnologia em seu corpo, como por exemplo, bolsas
de colostomia e canula de traqueostomia. Existe também, a demanda de cuidado habitual
modificado, quando esses individuos dependem de adaptacdes para a realizacdo de tarefas

comuns, a qual inclui, por exemplo, auxilio para higiene, alimentacdo e locomocdo; a



demanda de cuidados mistos, para os que apresentam mais de um tipo de demanda de
cuidados associados; a demanda de cuidados medicamentosos, correspondente aquelas que
sdo farmacodependentes e, por fim, a demanda de cuidados clinicamente complexos, que
inclui a combinagdo de todas as anteriores, inclusive o manejo de tecnologias de suporte de
vida. (SILVEIRA, 2017). Em vista disso, pretende-se conhecer dentro do grupo de CRIANES
aquelas que possuem demandas de cuidados medicamentosos.

Ressalta-se que a familia € considerada como base fundamental para o cuidado a
crianga que necessita de cuidados continuos. E comum perceber que as familias passam a se
sentir responsdveis por amenizar os efeitos da doenca, buscando promover o desenvolvimento
e o crescimento satisfatorio da crianca. Essas familias precisam, assim, aprender a conviver
com a doenca, enfrentando as dificuldades e adaptando-se a nova situagdo, a fim de manter o
equilibrio no seio familiar (VICENTE, HIGARASHI, FURTADO; 2015).

O fato de conviver com individuos que apresentam condicdo crOnica repercute na
sobrecarga familiar, principalmente no cuidador da CRIANES, que € responsdvel pelos seus
cuidados no cotidiano. Ao encontro, vem a necessidade de uma adaptacdo na estrutura
familiar, a fim de prestar um cuidado adequado, que envolve, inclusive, o controle da doenga
e a prevencgdo de sequelas. Além disso, a familia passa a atuar como um sistema de saide para
seus membros, que monitora a condi¢do de saude, toma decisdes e avalia a doenca e seus
sintomas, com intuito de proporcionar um cuidado ampliado e integral (AZEVEDO;
MODESTO, 2016).

A familia deve ser vista como integrante do processo de cuidar no meio domiciliar,
assim como na hospitalizagdo, que € uma situacdo essencialmente angustiante, e exige a
minimizacdo do sofrimento da crianca e da familia, elemento que se torna fundamental no
cuidado integral. A inclusido da familia no processo de cuidar da crian¢a é uma maneira de
humanizar o ambiente hospitalar, auxiliar na aceitacdo e adaptacdo, diminuir o sentimento de
abandono da crianga, facilitar a relacdo da familia com a equipe de saide, promovendo a
familiarizacdo dos pais com as necessidades de cuidados, repassando informagdes que serao
necessdrias no cuidado domiciliar com esta crianga. Nessa perspectiva, os profissionais
compartilham com a familia a identificacio dos problemas e dos recursos disponiveis e
elaboram o plano de acdo a partir de objetos definidos (RODRIGUES et al., 2013).

Ao estudar a rede familiar de criangas com necessidades especiais, com €nfase nas
com demandas medicamentosas, nota-se que necessitam de cuidados especializados continuos

e de longa duracdo para manutencdo de seu estado de saide. A teraputica medicamentosa é



frequente, tanto no periodo das hospitalizagdes quanto no domicilio. Isso influencia no bem-
estar fisico e mental do familiar/cuidador, inclusive na qualidade de sono, pela necessidade de
administracdo de medicacdes, como também gera dificuldade financeira, levando em
consideragdo que estas criangas podem precisar mais dos servicos de saide quando
comparados a outras criancas/adolescentes. Diante destes desafios vivenciados com o cuidado
medicamentoso, o profissional enfermeiro € apto a colaborar a medida que promove cuidado
integral e resolutivo através de auxilio informativo, instrumental e emocional (OKIDO et al.,
2016).
A Associag@o de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) tem grande relevancia
quando se refere a CRIANES. Esta se faz presente no Brasil desde 1954, sendo que a
primeira a ser fundada foi no Rio de Janeiro, no dia 11 de dezembro, e é o maior
movimento social do Brasil e do Mundo na sua drea de atuacdo. As APAES atuam na area
da educacgdo e da saude, auxiliando de forma adequada para que a pessoa com necessidade
especial tenha uma melhor qualidade de vida. Além disso, tem como missdo promover a
defesa da pessoa com necessidade especial, procurando contemplar sempre seus direitos e

deveres perante a sociedade (LIMA, 2015).

O trabalho do profissional que estd prestando cuidados as criancas com doenca cronica
e que necessitam de cuidados continuos vai além da capacidade de desenvolver
procedimentos técnicos e especializados, mas também deve ser embasado no processo de
educacdo em saide com os familiares. Abrange uma ampla linha de aspectos a serem
considerados, entre eles, o vinculo, o aconselhamento e, principalmente, o oferecimento de
suporte, seja para os pais ou para o cuidador desta crianca (SILVEIRA, 2017).

O apoio da equipe multiprofissional aos familiares das criangcas com doenca cronica €
fundamental para enfrentar os desafios postos por essa condicdo. Este apoio ancora-se na
ajuda como suporte de afeto, confianga e empatia, sendo transmitido por meio de suporte
emocional, material, instrutivo e afetivo, com o intuito de fazer com que a pessoa apoiada se
sinta confiante, e que isso seja visto como benéfico para sua vida e util para o cuidado
integral, que atenda as necessidades (MACHADO et al., 2018).

Acredita-se ainda que o processo de cuidado dessas criancas estd pautado pelo
aumento das condi¢Oes cronicas de saude. Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) (2008) apontaram que o numero de criangas e adolescentes com doengas

cronicas no Brasil € significativo, uma vez que 9,1% das criancas de 0 a 5 anos; 9,7% de 6 a
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13 anos e 11% dos adolescentes de 14 a 19 anos do total geral da populag@o nessa faixa etdria
tém alguma doencga crdnica.

Esta pesquisa converge com a Politica Nacional de Atengdo Integral a Saude da
Crianca (PNAISC), a qual aponta que as doengas cronicas provocam instigacdo devido a
complexidade de agravos e disfuncdes cronicas, além da necessidade de servigos e equipe
preparados para o cuidado qualificado (BRASIL, 2018). Destaca-se ainda a Portaria n® 1.130,
de 5 de agosto de 2015, que entre um dos principios da PNAISC contempla a integralidade do
cuidado, equidade em saude e dispor de um ambiente facilitador a vida (BRASIL, 2015).

Este estudo justifica-se ao propor uma reflexdo acerca da necessidade de as familias
fazerem parte do processo de cuidado das criangas, e de que recebam orientacdo de como
conviver com uma crian¢ca com demanda medicamentosa € como enfrentar comportamentos
problemadticos. Por sua vez, as redes de suporte social organizadas e preparadas para atender
as demandas emocionais e fisicas possuem grande importincia no que diz respeito a auxiliar a
familia para o cuidado com estas criancas (BURIOLA et al., 2016).

Frente ao exposto, ressalta-se a importancia da equipe de enfermagem, que, além de
prestar apoio e atender as demandas de cuidados da CRIANES, deve elaborar a¢des e planos
de cuidados para a crianca e sua familia. Acredita-se que € imprescindivel desenvolver
estudos com criancas que vivem em situacOes de cronicidade, ou seja, que fazem parte do
grupo de CRIANES e que apresentam demandas de cuidados medicamentosos. O cuidador
familiar € fundamental no seu processo de cuidado integral e lhe possibilita melhor qualidade
de vida. Neste sentido, o estudo apresenta a questdo de pesquisa: Como € realizado o cuidado

pelo familiar/cuidador a CRIANES com demandas de cuidados medicamentos?



2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer os desafios e as estratégias de enfrentamento do familiar/cuidador no
cuidado de criangcas com necessidades especiais de sadde, que apresentam demandas

medicamentosas no domicilio.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

v' Caracterizar os familiares/cuidadores de CRIANES com demandas de cuidados
medicamentosos.

v" Caracterizar as CRIANES com demandas de cuidados medicamentosos.

v Descrever o cotidiano de cuidados das CRIANES com demandas de cuidados

medicamentosos.



3 REVISAO DE LITERATURA

Quando se reporta ao tema criangas com necessidades especiais de saide, salienta-se a
importancia de discutir a necessidade de humanizacdo do cuidado a estas criangas,
considerando que, além de possuir um ambiente fisico adequado, recursos e materiais
tecnoldgicos, é de grande relevancia enfatizar que estes ndo sdo mais significativos do que a
esséncia humana. A questdo da humanizagdo vai além da busca pelo cuidado a crianca, mas
também engloba todos aqueles que fazem parte do processo de satide-doenca, isto €, todos os
seus familiares e cuidadores. Nos casos de doenga crOnica, depois de estabelecido seu
diagndstico e prognostico, normalmente se desencadeia um estado de sofrimento e
expectativas diversas na crianca e no adolescente, assim como em toda sua familia,
acarretando profundas transformacdes em suas vidas, ndo somente pela doenca em si, mas
também por suas repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais
(ALMEIDA et al., 2006).

As condi¢Oes cronicas, quando aparecem ainda nos primeiros anos de vida, tendem a
ser acompanhadas por algumas especificidades, que integram intensamente toda familia e, em
especial, o principal familiar cuidador. As necessidades que a CRIANES possui — como uso
controlado de medicagdes, cuidados especificos, frequentes internacdes e demais cuidados
exigidos — ocasionam significativas consequéncias na dinadmica familiar. Com isso, €
essencial o apoio entre todos 0os membros, sendo essa uma tarefa que exige um envolvimento
importante de toda familia (BARBOSA; SOUZA; LEITE, 2015).

Perante o diagnéstico de uma crianga com doenca cronica, a familia tende a passar por
um momento inicial de desorganiza¢do, modificando sua rotina e indo em busca dos recursos
estruturais possiveis, com intuito de reestruturar o seio familiar e atender as demandas de
cuidado. Nesse contexto, a presen¢a de um cuidador principal € essencial, cabendo a ele a
responsabilizacdo por atender as necessidades a fim de proporcionar o bem-estar € uma
melhor qualidade de vida durante o periodo de doenca ou incapacidade (BELLATO et al.,
2016).

A qualidade do cuidado é potencializada quando o cuidador observa e identifica o que

a pessoa pode fazer por si, avalia as condi¢Oes e ajuda a pessoa a fazer as atividades.
Cuidar nao € fazer pelo outro, mas ajudar o outro quando ele necessita, estimulando a
pessoa cuidada a conquistar sua autonomia, mesmo que seja em pequenas tarefas. Isso

requer paciéncia e tempo (BRASIL, 2008, p. 7).
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Tratando-se de crianca com doenga cronica e que demanda de cuidados
medicamentosos, ¢ de grande valia reconhecer a importancia da administragdo correta dos
medicamentos para obter um efeito terapéutico satisfatorio, cuidado esse que € reproduzido
por meio do conhecimento adquirido pela pratica do cotidiano e pelas orientacdes dos
profissionais da saide. Porém, durante o tratamento, ¢ comum surgir diversas dividas
relacionadas desde o armazenamento da medicacdo, até mesmo quanto aos horarios corretos
de administragdo, resisténcia da crianca para fazer uso, seus efeitos no organismo da crianga e
seu adequado armazenamento no domicilio. Diante disso, destaca-se a necessidade de ouvir
atentamente os familiares, reconhecer suas necessidades e duvidas, compreender o contexto
em que as CRIANES se inserem, para assim pensar em estratégias que visem o melhor para a
familia e para a crianga (NEVES; CABRAL, 2009) (SILVEIRA; NEVES, 2019).

Para o enfrentamento desse cendrio, € significante promover a adaptagdo as mudancas
e o desenvolvimento de habilidades familiares e individuais para lidar com pressoes, duvidas,
dificuldades e ansiedades que acompanham a condi¢do cronica na infancia. Portanto,
ao comentar sobre a reorganizacdo familiar, salienta-se que atitudes como valorizagdo dos
sentimentos, afetividade, atencdo e didlogo facilitam a interacio no sistema familiar.
Incentivar os seus membros a compartilharem sentimentos uns com 0s outros permite uma
comunicacdo eficiente, levando ao enfrentamento de problemas de forma mais saudédvel. Os
grupos familiares vao descobrindo caminhos para o ajustamento da realidade que se apresenta
com desvios provocados por situagdes dificeis presentes no contexto familiar (BARBOSA;
SOUZA; LEITE, 2015).

Vale ressaltar que, em situacdes de vulnerabilidade, os recursos e 0s potenciais que a
familia dispde acabam reduzindo a propor¢do que a situacao se prolonga, o que exige grande
esforco familiar para manté-los. Por isso, destaca-se a importancia de compreender como a
familia vivencia a situacdo cronica, apreendendo a lidar com as possibilidades existentes,
prover e manter os cuidados no decorrer do tempo (BARBOSA et al., 2016).

O trabalho da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) surge como um
instrumento de grande relevancia quando se refere a criangca com doenca cronica. Essa
associacao tem como objetivo principal promover a aten¢do integral a pessoa com defici€ncia
intelectual e multipla, primando pela saide nas mais diversas especialidades; protecdo na
defesa e garantia dos direitos, visando suas necessidades de desenvolvimento, saide e bem-

estar; educacdo com apoio intensivo e atendimento educacional especializado e apoio da
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assisténcia social para melhor qualidade de vida e inclusdo da pessoa com deficiéncia
(FEDERACAO NACIONAL DAS APAES).

Tendo em vista os fatos mencionados, percebe-se que a condi¢do crénica na infancia é
um tema relevante para a reflexdo do processo de adaptacdo e enfrentamento da familia diante
dos cuidados que devem ser dispensados e das limitacdes que essa condi¢do impde sobre o

conjunto familiar (BARBOSA et al., 2016).



4 METODO

Na sequéncia serd apresentado o trajeto metodolégico desenvolvido para responder

aos objetivos propostos neste estudo.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Para explorar como ¢é realizado o cuidado pelos pais/cuidadores as
criancas/adolescentes que necessitam de cuidados medicamentosos realizou-se uma pesquisa
de campo, com abordagem qualitativa, descritiva e exploratéria, por meio de entrevista
semiestruturada.

Minayo (2014) considera que uma entrevista semiestruturada obedece a um roteiro
que € apropriado fisicamente e utilizado pelo pesquisador, oferece um apoio, o que facilita e
assegura a entrevista. A pesquisa de abordagem qualitativa é a que se aplica ao estudo da
histéria, das relagdes, das percepcdes e das opinides, resultado das interpretacdes que os
humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e
pensam. A autora ainda diz que o método qualitativo possibilita a elaboracdo de novas
abordagens, revisdo e criagdo de novos conceitos e categorias durante a investigagao.

A pesquisa descritiva objetiva a descricdo das caracteristicas de determinada
populacdo ou grupo, ou seja, esta pesquisa € caracterizada por ser descritiva, pois permitird
identificar e descrever como € realizado o cuidado pelo familiar/cuidador a crianga com
demandas medicamentosas. Uma das caracteristicas mais relevantes estd na utilizacdo de
técnicas padronizadas de coleta de dados como, por exemplo, a entrevista (GIL, 2002).

Para Gil (2010), a pesquisa exploratdria tem como objetivo proporcionar visdo geral,
de tipo aproximativo, acerca de determinado fato, possibilitando, assim, o aprimoramento de
ideias. E realizado principalmente quando o tema escolhido é pouco explorado e torna-se

dificil formular hipéteses precisas sobre ele.

4.2 LOCAL DE COLETA DE DADOS

O estudo foi desenvolvido no municipio de Palmeira das Missdes, situado na regido
noroeste do Estado do Rio Grande do Sul. O cendrio eleito para a coleta de dados foi a

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do municipio, fundada em 27 de
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julho de 1977. A APAE possui em torno de 78 alunos, divididos em oito turmas com média
de 10 alunos em cada e perfazem em média 1.020 atendimentos clinicos. A institui¢do conta
com 22 servidores entre professores, auxiliares, zeladora, merendeira, motoristas, assistente
social, fisioterapeuta, psicéloga, terapeuta ocupacional e fonoaudidloga.

A APAE conta com uma sala para a dire¢ao, uma brinquedoteca, dez salas de aula, um
refeitério, uma sala para secretaria, uma sala de fisioterapia, uma sala para terapia
ocupacional, uma sala para a recep¢io, uma sala de fonoaudiologia, duas salas de assisténcia
social, uma sala de psicologia, uma sala ampla para atividades em grupo, uma cozinha
experimental, uma academia montada, uma sala de hidroginastica com vestiario, uma sala de
informatica equipada, uma lavanderia industrial, um sagudo, dois banheiros para funcionarios
e dois banheiros para alunos, sendo um masculino e um feminino, e fraldario.

Os atendimentos das criangcas com profissionais especificos sdo agendados conforme
as demandas existentes, e podem ser realizados no turno da manha ou da tarde, bem como as
aulas, que acontecem nesses periodos.

A APAE esté presente no Brasil desde 1954, sendo que a primeira a ser fundada foi no
Rio de Janeiro, no dia 11 de dezembro, e € o maior movimento social do Brasil e do Mundo
na sua area de atuacdo. As APAES atuam na drea da educacdo e da saude, auxiliando de
forma adequada para que a pessoa com necessidade especial tenha uma melhor qualidade de
vida. Além disso, tem como missdo promover a defesa da pessoa com necessidade especial,
procurando contemplar sempre seus direitos e deveres perante a sociedade (LIMA, 2015).

A aproximag@o com o cendrio do estudo foi realizada antes da coleta de dados, por
meio de atividades prévias, na disciplina de crianga e adolescente, através de visitas e
dindmicas realizadas com os alunos, em que foi possivel conhecer a associagdo, tanto
fisicamente quanto aos membros da equipe de trabalho. Desta forma, foi possivel fazer a

familiarizacdo com os alunos, funciondrios e, posteriormente, familiares/cuidadores.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO E CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Participaram deste estudo familiares/cuidadores de criangas com necessidades
especiais de saude, que apresentam demandas medicamentosas e que frequentam a APAE.
Estes familiares/cuidadores caracterizam-se por participar ativamente do cuidado, ou seja,
principal membro da familia que realiza o cuidado didrio a crianga. Primeiramente, foi

realizado contato com os prontudrios das criancas até 12 anos incompletos que frequentam a
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APAE, com o auxilio da assistente social da APAE, Alessandra Lima. A partir disso, foram
selecionados os possiveis familiares/cuidadores que serdo entrevistados. Em seguida, foi
realizada visita domiciliar pela académica para apresentacdo do objetivo do estudo. Por fim,
foi realizada a entrevista semiestruturada aos familiares/cuidadores que aceitaram participar
do estudo.

A colaborac¢@o de cada um no estudo foi voluntdria e ficaram cientes de que poderiam
desistir da participagdo a qualquer momento. Para a composi¢do dos participantes do estudo
estabeleceu-se como critérios de inclusdo: ser cuidador familiar responsavel pela crianga com
necessidades especiais de satde, que frequenta a APAE, e ser residente de Palmeira das
Missoes/RS. Houve a participagdo de 15 familiares/cuidadores. Foram critérios de exclusao:

ser menor de 18 anos de idade, cuidadores com auséncia de condi¢des para verbalizar.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada entre os meses de novembro de 2018 a fevereiro de
2019, pela estudante de enfermagem e por uma auxiliar de pesquisa.

A partir de prontudrios das criancas com necessidades especiais de saude com
demandas medicamentosas que frequentam a APAE, foi selecionada aquelas com idades
até 12 anos incompletos. Através deste prontudrio, pode-se identificar o endereco e
telefone dos familiares/cuidadores para, consequentemente, entrar em contato e ir até o

domicilio realizar a entrevista.

Realizou-se entrevista semiestruturada (APENDICE A), em que as questdes fechadas
e abertas contemplaram os seguintes resultados: caracterizacdo familiar do familiar/cuidador,
caracterizacdo do domicilio, caracterizacdo da CRIANES e seus cuidados.

As entrevistas foram gravadas em midia digital, transcritas e analisadas. As
entrevistas tiveram duracdo média de 20 minutos. Utilizou-se a saturacdo dos dados, ou seja, a
partir do momento em que as enuncia¢des foram repetitivas ndo havendo acréscimo de novas

informacdes (GIL, 2010).
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4.5 ANALISE DE DADOS

Os dados obtidos através das entrevistas foram analisados segundo Bardin (2016), a
qual aponta que andlise de conteido € um conjunto de técnicas de andlise de comunicagdes,
que tem como objetivo ultrapassar as incertezas e enriquecer a leitura dos dados coletados.
Bardin (2016) organiza a andlise de conteido em trés fases: 1) pré-andlise, 2) explorac¢do do
material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo. A pré-andlise € a fase de
organizacdo do material a ser analisado com o objetivo de tornd-lo operacional,
sistematizando as ideias iniciais. Na pré-andlise, inicia-se pela leitura flutuante, seguida da
demarcagdo do que serd analisado, formulacdo de hipéteses e objetivos e determinagdo de
indicadores por meio de recortes de texto nos documentos de andlise. A exploracdo do
material constitui a segunda fase, que consiste na exploracdo do material com a defini¢do de
categorias. A terceira fase € destinada ao tratamento dos resultados, quando ocorre a

condensacdo das informagdes para andlise, interpretacdes inferenciais, reflexiva e critica.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Considerou-se a Resolu¢do n° 466/2012, do Conselho Nacional de Sadde, que
normatiza a realizacdo de pesquisas com seres humanos. Esta Resolu¢do também preconiza
preservar os participantes da pesquisa de maneira a ndo divulgar sua identificacdo e zelar pelo
seu bem-estar. Os participantes foram convidados a integrar a pesquisa, respondendo a
entrevista semiestruturada (APENDICE A) e orientados quanto aos seus objetivos, método e
todos os elementos da pesquisa, bem como, seus beneficios, buscando resguardar os
participantes de possiveis desconfortos e riscos. Destacou-se a possibilidade dos seguintes
desconfortos ou riscos: os participantes poderdo sentir cansago pelo tempo que envolve a
conversa e até mesmo despertar algum tipo de emocdo. Neste caso, seria ofertado ao
participante a possibilidade de desisténcia, se assim desejasse, ou ainda, de continuar em
outro momento, o que ndo ocorreu durante as entrevistas.

Aos sujeitos que consentiram a participagdo, foi solicitada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (AP]::NDICE B), em duas vias, ressaltando a
liberdade em participar do estudo, bem como, a possibilidade de se recusar e retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer possibilidade de penaliza¢do ou

prejuizo para si. Ainda, os pesquisadores, mediante o Termo de Confidencialidade
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(APENDICE C), comprometeram-se a preservar a confidencialidade dos dados dos
participantes e a garantir que as informagdes seriam utilizadas, Unica e exclusivamente, no
decorrer da execucdo do presente projeto e que estas somente seriam divulgadas de forma
anonima. Os participantes foram identificados com a letra “C” (cuidador) seguido do nimero
correspondente a ordem de realizagcao das entrevistas.

A pesquisa teve inicio apSs a aprovacio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Santa Maria (ANEXO I), em fevereiro de 2018,
sob parecer n° 2.632.767.



5 CARACTERIZACAO DOS PARTICIANTES

Os familiares/cuidadores, participantes deste estudo, caracterizam-se conforme

Quadro 1 a seguir:

Quadro 1 - Caracterizacdo dos familiares/cuidadores participantes do estudo

Familiar/ . . . ~ Renda Situacao de
. Idade Estado civil | Escolaridade Profissao ore £ao
cuidador familiar moradia
Ensino Dois salérios
Mae 15 anos Solteira fundamental Estudante . Casa propria
. minimos
incompleto
o .- Cinco
~ Unido . Auxiliar ‘. .
Mae 32 anos P Pés-graduada . . saldrios Casa prépria
estavel administrativa .
minimos
~ Ensino médio | Cuidadora de | Dois saldrios
Mae 32 anos Casada . . Casa alugada
completo idosos minimos
Ensino Um salario
Avo 58 anos Casada fundamental Doméstica minimo Casa propria
incompleto
. Ensino . .
~ Unido Dois saldrios P
Mae 28 anos P fundamental Do lar L Casa prépria
estavel . minimos
incompleto
o Ensino . . L
~ Uniao Servicos Dois saldrios .
Mae 26 anos L fundamental : . Casa propria
estavel . gerais minimos
incompleto
Ensino .
~ . Trés saldrios | Apartamento
Mae 51 anos Casada superior Professora L partam
minimos préprio
completo
Ensino Um saléario
Mae 30 anos Solteira fundamental Do lar minimo Casa prépria
incompleto
Unido Ensino Trés saldrios
Avo 66 anos P fundamental Do lar . Casa alugada
estavel . minimos
incompleto
Ensino Cinco
Mae 47 anos Casada superior Do lar saldrios Casa prépria
completo minimos
. . Cinco
~ Ensino médio ~ .. Apartamento
Mae 34 anos Casada Artesa salérios P
completo L. alugado
minimos
Ensino Dois saldrios
Mae 46 anos Vitva fundamental Do lar . Casa alugada
. minimos
incompleto
~ Ensino médio Dois saldrios .
Mae 42 anos Casada Do lar . Casa propria
completo minimos
~ Ensino médio Um salédrio .
Mae 41 anos Casada . Do lar . Casa propria
incompleto minimo
- Ensino médio Um saldrio s
Mae 22 anos Separada Do lar . Casa prépria
completo minimo

~ Fonte: Dados da pesquisa (2019).
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No Quadro 2, a seguir, serd apresentada a caracterizacdo das CRIANES participantes

deste estudo:

Quadro 2 - Caracterizacao das CRIANES participantes do estudo

Profissionais que .. . ;
Idade Frequenta s e fazem Prfnc1pal Residem Beneficio Medicamento
escola cuidador na casa em uso
acompanhamento
. .. Mae, pai e
oo | nao | Sirtemede | B |y | T g | G
‘ g CRIANES P
Fonoaudidloga,
si dagoga ~ . ~
4 . . psicope ’ - Mae, pai e Nao .
ANOS Sim Autismo terap.euta Mae CRIANES | possui Ripiridona
ocupacional e
pedagoga
Terapeuta
ocupacional, ~ . ~
6 . . . » Mae, pai e Nio .
anos Sim Autismo neuropsicologa, Maie CRIANES | possui Rispiridona
pedagoga e
psicéloga
8 . Hiperatividade . . Av6, mie Nio Rispiridona e
anos Sim e depressdo Psicologa Avo ca ossui | carbamazepina
P CRIANES | P P
Mae, pai e
0 Sim Mae nao sabe Psicéloga Mae CRIANES BPC D.epE.Ik.CHC N
anos S Rispiridona
e 4 irmaos
o Mae, pai e -
4 Sim Epilepsia, Fisioterapeuta Mae CRIANES Auxilio Depakene
anos retardo mental . doenca
e 2 irméos
. .. Mae, pai e - Puran,
sy || Snimede | Pt | g, | CRiANGS | N0 | aensine
g e 2 irmaos | P CIPAP
3 Mae,
ANOS Sim Autismo Espago azul Maie CRIANES BPC Rispiridona
e 1 irmdo
Terapeuta Avo, avo, - ..
7 Sim Autismo ocupacional e Avo CRIANES Ndo . Risp mdon? N
anos o possui | carbamazepina
Espaco azul e 3 irmdos
Fonoaudidloga,
9 . . terapeuta - Mae, pai e Nao D
anos Sim Autismo ocupacional e Mae CRIANES | possui Rispiridona
Espaco azul
10 . Autismo e Terapeuta ~ Mae, pai e Nao Tegretol e
Sim o ocupacional e Mae .
anos epilepsia CRIANES | possui Depakote
Espaco azul
Tetralogia de Terapeuta =
4 Falow e ocupacional Mae,
Sim . .. ’ Maie CRIANES BPC Propanolol
anos Sindrome de fisioterapeuta e .
- e | irma
Down fonoaudidloga
2 Nao Sindrome de Ociezil;(e)‘;g e Mae Me, pai e Ndo Furosemida
anos Down cup CRIANES | possui
fisioterapeuta

(continua)
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Quadro 2 - Caracterizacdo das CRIANES participantes do estudo

(continuagao)
Terapeuta
4 ~ Isquemia ocupacional, - Mae, paie | Auxilio S
anos Nao cerebral fisioterapeuta e Mae CRIANES | doenga Rispiridona
fonoaudidloga
Encefalopatia
cronica ndo
evolutiva,
3 atraso do Terapeuta Mie, Auxilio Depakene,
Nao desenvolvim. ocupacional e Mae CRIANES Fenobarbital e
anos PR .. L doenga .
neuropsiquico fisioterapeuta e 1 irmao Carbamazepina
e epilepsia
sintomadtica
(lisencefalia)

~ Fonte: Dados da pesquisa (2019).

A caracterizacdo dos cuidadores/familiares (quadrol) mostra que das 15 entrevistas
realizadas, todas se caracterizaram por ser do sexo feminino, sendo que, apenas 2 se
caracterizaram por ser a avl e outras 13 por ser a mae. As idades das entrevistadas variaram
entre 15 e 66 anos. Quanto ao estado civil, 2 disseram ser solteiras, 4 disseram estar em
unido estdvel, 7 casadas, 1 viiva e 1 disse ser separada. Quanto a profissdo, variam de
estudante, auxiliar administrativa, do lar, professora, servicos gerais, doméstica, cuidadora

de idosos e artesd. Em relagdo a moradia, 11 relatam ter casa propria e 4 pagam aluguel.

Quanto a caracterizacdo das CRIANES participantes do estudo, suas idades variaram
entre 0 a 10 anos, sendo que todos possuem alguma doenga ja diagnosticada, e todos fazem
algum tipo de acompanhamento com profissionais da saide, como: psiclloga,
fisioterapeuta, fonoaudidloga, terapeuta ocupacional, psicopedagoga, entre outros. Dentre as
15 CRIANES, 11 frequentam a escola, enquanto 4 ndo frequentam. Em relacdo a bolsas ou
auxilios (BPC, auxilio doenga), 7 recebem algum tipo de auxilio ou beneficio e os outros 8

nao recebem e todas utilizam algum tipo de medicamento de uso continuo.



6 RESULTADOS

Durante a andlise dos dados, pode-se perceber que existem dois aspectos que mais
cativam a atencdo do familiar/cuidador quando se aborda criangas com necessidades especiais
de saide e que apresentam demandas medicamentosas: a questdo do cuidado medicamentoso
e o cotidiano da CRIANES com suas limitagdes, que surge pelo tempo prolongado de
tratamento e convivéncia com a familia e o cuidador, além da questdo da abnegacdo familiar e
alienacdo parental. Assim, contemplando esses aspectos, estabeleceram-se duas categorias,

com suas subcategorias, que serdo apresentadas a seguir.

6.1 CUIDADO MEDICAMENTOSO

Quando se refere a administracio dos medicamentos no domicilio, os cuidadores
trouxeram a tona que em decorréncia do tempo de uso dos medicamentos, algumas criancas ja
estdo acostumadas com este momento, em consequéncia disso, algumas cuidadoras ja

demostram certa facilidade na administragao:

C 3: [...] Ndo, eu que dou (medicamento), mas ele sabe que tem que
tomar remedinho, aceita tudo numa boa. [...] Eu digo assim: 6 (nome
da CRIANES) td na hora do remédio, ele toma, ele diz que é amargo,
toda vez que ele toma ele diz que é amargo!

C 8: Assim, eu ndo vou dizer que ele toma, porque ele mastiga,
porque eu acho que ndo tem aquela... aquela prdtica, ele ndo
consegue! Ele gosta, quando eu chamo ele pra tomar, vem bem
faceirdo (RISOS). Porque ele sabe que se ele tomar vai ter um
descansinho, sabe? Ele vai dormir bem... |[...]

C 2: é medicagdo liquida, entdo eu jd puxo na seringa, coloco um
pouco de dgua e dou pra ele.

Em contrapartida, alguns cuidadores relatam dificuldades e resisténcias que encontram

na hora de administrar as medicacOes a CRIANES:

C 6: Briga bastante (pra tomar medicacdo), por isso que eu te falei, se
der o comprimido pra ela vai ter briga, ela ndo vai tomar, porque o
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remédio em gota ela jd briga, jd reina, ela quer botar fora, tem que
enfiar a forca!

C 9: Ndo, ele ndo toma! Ele ndo gosta! Credo, tem que dois pra
segurar, ele ndo toma! [...]

Os cuidadores apontaram também a utilizacdo de brincadeiras e estratégias utilizadas
com intuito de facilitar a administracdo das medicagdes e tornar este momento mais

agradavel:

C 7: Tem! Ele ndo gosta muito de tomar (0 medicamento). A gente da
uma brincadinha, né!? A gente brinca e dai toma o remédio, pra ficar
forte, dai vira o Super-Homem. [...] Dai a gente brinca, briga, dai a
onga pintada vence e dai poe a mdscara, né!?

C14: Ela ndo gosta muito (RISOS) (de tomar a medicac¢do) como toda
crianga, comprimidinho é mais dificil, né!? [...] Muitas vezes a gente
bota junto com uma comidinha, um docinho, lanchinho, alguma
coisinha a’...

Durante as entrevistas, uma cuidadora revela que retirou por decisdo propria
medicacdo prescrita pelo médico, pois acreditam que ndo hd necessidade de administrar a

medicagdo indicada:

C: 1: Ele usa rispiridona. 0,25 mg de dia e Daforin 12 gotas, e ele
tava utilizando melatonina a noite, mas eu tirei porque ele td
dormindo melhor sem, eu tirei por conta mesmo.

6.1.1 Cotidiano de cuidado

Em virtude da necessidade especial de saide, essas criancas necessitam de cuidados
integrais, além do esperado para a idade, tornando assim o cuidador/familiar indispensédvel
para as atividades do cotidiano. Percebe-se que elas ndo conseguem se alimentar sozinhas, ir
ao banheiro ou realizar cuidados bdsicos consigo mesmas como € evidenciado nas falas a

seguir:



25

C 4: [...] a gente tem que estar cuidando! [...] Ele é uma crianca que
nos temos que estar com ele 24 horas por dia! [...] Pra ele tomar um
banho mesmo, de se lavar, a gente tem que dar banho... calcado ele
ndo calga, roupa...

C 5: E, banho tem que dar, pois ele ndo gosta, ele corre!

C 7: Tem que dar banho, ele come sozinho, a gente s6 auxilia, corta
pra ele e serve, o resto ele come.

C 9: Ele ndo se alimenta sozinho, tem que dar... ele usa fralda...ele
ndo fala... [...]ele ndo pega talher, nada!

C 9: Dar banho... comida... usa fralda toda hora!

C 11: [...] Pra comer eu tenho que ajudar ele até hoje, pra ir no
banheiro tem que ajudar ele, pra baixar a calca também, ele é
bastante dependente! [...] Pra tomar banho, o pai dele tem que

ajudar!

C 14: [...] Eu levo ela no banheiro, tento tirar, mas parece que ela
ndo lembra mais. [...] Tu tem que ficar de olho porque de repente ela
mexe em alguma coisa. Objeto pequeno eu ndo deixo porque ela
coloca tudo na boca, ela parece um bebezinho! [...] Ela se afoga
bastante! [...] Ela tem que comer bem pequeninho e tem que tomar
dgua, acho que é por causa da dificuldade [...]

N

Outro aspecto evidenciado durante as entrevistas foi relacionado a inseguranca da
cuidadora ao impor limites na educacdo da CRIANES, e a respeito dos cuidados didrios com

receio de que agrave ou provoque novos sintomas a CRIANES:

C 1: E, tem que ficar a maior parte do tempo com ele no colo, ter
calma com ele, né!?

C 2: E e dai a gente procura cuidar, porque eu jd sei quando é uma
birra de crianca, de bobagem ou quando é uma coisa de questdo
neurologica dele, entdo é isso que a gente tem que estar sempre
naquela...

C 3: eu me sinto muito insegura, assim, em questdo de dar limite pra
ele, porque ele tem as limitacoes dele [...] entdo, assim, eu fico
preocupada.
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C 12: Cuidar ele, ndo pode pegar chuva, frio, cuidado com pé
descalco, tudo! Que nem hoje pra ir buscar ele no colégio, eu trago
ele no carrinho porque ele nao caminha longe [...] Em ndo colocar as
coisas na boca, desde comer, a carne tem que ser bem pequeninha,
sendo ele se engasga, tudo tem que cuidar!

C 13: Por causa que eu tenho medo, sabe... eu tenho um cuidado
imenso com ele, sabe... desde chuva, frio, essas coisas. Até a Dr.” de
Passo Fundo disse que eu cuido até de mais, mas gracas a esse
cuidado que ele ndo td ficando doente, né.

A APAE ¢ citada pela cuidadora/familiar como rede de apoio, que além de realizar
atividades com a CRIANES na institui¢do, também orienta sobre atividades que podem ser

realizadas no domicilio:

C 15: [...] tem que fazer os exercicios, que dai eles ensinam na APAE.

6.1.2 Limitacoes das CRIANES

A partir da analise das entrevistas evidenciaram-se os esforcos e as dificuldades que a
cuidadora/familiar enfrenta ao realizar os cuidados a CRIANES. As falas abaixo apresentam
0s sintomas que a criancga apresentava antes mesmo de receber o diagndstico, bem como suas

limitacdes e cuidados exigidos no seu dia a dia:

C 3: [...] falava sempre alto, muito agitado quando era bebe, né. Ele
jogava tudo os brinquedos na sala, [...] tudo era quebrado ele
desmontava, ndo pintava, ndo fazia nada. [...] ele ndo participava das
atividades [...]. Ele nunca interagiu com os coleguinhas! [...]

C 4: Mas ele ndo tem nogdo, assim de perigo, dessas coisas, nada |...]
C 5: Pra atravessar uma rua ele ndo sabe!

C 10: Claro ele ndo tem nogdo do perigo [...] assim sem nogdo!

C 13: Ele é muito sensivel, qualquer coisinha jd, ele tem a imunidade
baixa! [...]
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6.1.3 Discussao

A manifestacio de uma condi¢cdo cronica na infancia € uma situacdo que gera
modificagdes intensas no cotidiano familiar, gerando periodos de diversas modificacdes em
razdo das demandas de cuidados especiais que as criancas necessitam. Em relagdo a
complexidade e a continuidade do cuidado presente no cotidiano das CRIANES e suas
familias, evidenciam-se as dificuldades e a sobrecarga familiar na realizacdo do cuidado a
CRIANES.

Reis et al. (2017) enfatizam que os cuidados integrais que sdo dispensados devido a
necessidade especial fazem com que essas criangas se tornem dependentes de um cuidador
indispensavel no seu cotidiano, visto que, sdo dependentes de medicamentos, ndo conseguem
alimentar-se sozinhas, locomover-se, realizar higiene pessoal e realizar os demais cuidados
diarios com si proprios.

Para Ramos et al. (2015), o cuidado constante e intensivo relacionado a CRIANES
durante as vinte e quatro horas do dia exige muita flexibilidade por parte do familiar cuidador,
principalmente pela questdo dos hordrios de administragdo de medicamentos e das reagdes da
crianca frente a sua aceitagdo ou ndo. Com isso, percebe-se a necessidade de as maes serem
orientadas pela enfermagem e pelos demais profissionais de saude sobre quais sdo as
necessidades de cuidado de seu (sua) filho (a) para a promocdo e manutencao da qualidade de
vida.

Os autores ressaltam ainda a importancia do didlogo entre o familiar e a crianca
relacionado ao cuidado medicamentoso, de acordo com sua idade e desenvolvimento
cognitivo, para que esta também possa ajuda a lembrar do hordrio da administracdo do
medicamento, a fim de facilitar a aceitagdo e a compreensdo sobre os beneficios desse para
sua satide. Neste sentido, percebe-se a importancia de estimular o autocuidado da criancga,
consequentemente, constituindo um facilitador para o cuidado medicamentoso (RAMOS et
al., 2015).

Monnerat et al. (2016) consideram que a administracdo de medicacdo estd entre 0s
cuidados mais importantes quando se trata do cuidado de CRIANES em seu domicilio. Neste
sentido, enfatiza-se a necessidade de os familiares/cuidadores estarem bem orientados, pois
necessitam lidar com os efeitos adversos, hordrios e indicacdo de cada medicamento, modo de

administracdo e armazenamento adequado. Por isso, exercer a boa comunica¢do entre os
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profissionais de saude e as pessoas responsaveis pelo cuidado da crianca sdo fundamentais
para evitar erros durante o tratamento, tornando assim esse cuidado mais efetivo.

Desse modo, o enfermeiro precisa buscar recursos para aconselhar e direcionar os
familiares, para que ao realizarem a administragdo de medicamentos de uso continuo, facam
uma correta leitura e interpretagao do que foi prescrito e orientado pelo médico. Além disso,
devem permanecer atentos para a dosagem correta, a fim de evitar intercorréncias e
internagdes recorrentes (MONNERAT et al., 2016).

Considerando as subcategorias “cotidiano de cuidado” e “limitagcdo da CRIANES”,
percebe-se que a condicdo cronica da crianca implica em diversas mudangas no cotidiano de
todos os membros da familia, em consequéncia disso, se faz necessdrio um movimento de
reavaliacdo e reorganizacdo dos papéis entre esses membros, contribuindo para que os
familiares redefinam suas proprias maneiras de agir diante da condic@o cronica (BARBOSA;
SOUZA; LEITE, 2015).

Bellato et al. (2016) ressaltam que, em decorréncia do adoecimento e das diversas
exigéncias de cuidado, recaem multiplas competéncias a familia. Em razdo disso, se faz
necessdrio esforco ampliado, para além dos movimentos cotidianos da familia,
proporcionando momentos de didlogo e realizacdo de projetos que incluam as familias para

que o familiar se sinta preparado para o cuidado por um periodo prolongado.

6.2 ABNEGACAO FAMILIAR

Os achados deste estudo revelam que os cuidados medicamentosos empregados as
CRIANES estao centrados nas mulheres da familia. O papel de cuidadora que essas maes e
avés assumem, tem raizes sociais e culturais, impostas muitas vezes pela sociedade em que o
homem ou o pai deve trabalhar fora de casa e que cabe as mulheres/maes/cuidadoras a
manuten¢do do cuidado da CRIANES, a organizacdo do ambiente doméstico e os demais
afazeres. Pode-se perceber que o diagndstico e o cotidiano de cuidados realizados com a

CRIANES desencadeiam sentimentos como tristeza, preocupacgao e baixa autoestima:

C 3: [...] As vezes (me impede) de sair, né!? [...] se é uma festa, assim,
muito agitada, ele fica muito mais agitado, né, entdo tem lugares que
ndo tem como ir com ele!
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C 4: A gente vai na igreja, mas a gente fica mais em casa. Tirando o
colégio, é em casa!

C 8: Me arrependo de ter parado de estudar, viu! Eu fui engravidar
com quinze anos, dai as professoras jd ndo me aceitaram mais no
colégio! [...] S6 que eu tenho mais um que tem dois aninhos que mora
com o pai dele. Eu ndo pude cuidar por causa do (fala o nome da
CRIANES). [...] Aquele nunca eu posso cuidar, porque eu jd tenho
esse que tem problema, dai eu peguei e dei ld no conselho tutelar ...
[...] Fico com a cabeca no meu filho, pensando no meu filho aqui,
sabe!? Serd que tdo cuidando bem do meu filho? Serd que ele ndo td
na rua, entendeu? Dai eu ndo vou por causa disso, eu fico em casa
cuidando dele!

C 10: [...] Antes eu ia na academia, dai eu tive que parar porque eu
ndo tenho o meu espaco, o meu hordrio, né!

C 11: Aham, (me restringe) bastante. Pra sair com ele é complicado!
Porque ele tem um comportamento que é muito birrento, tem uma
parte que é do autismo e outra parte que é dele mesmo [...].

C 14: Deixo de tudo! As vezes meu servico em casa eu tenho que
deixar pra quando ela dorme ou quando ela vai a escola! [...] Olha,
tem dias que vocé ndo tem tempo nem pra ti [...] As vezes ndo dd
tempo nem de tomar chimarrdo, é bem complicado, os meus outros
filhos ndo moram comigo, sou so eu e ela dat.

C 15: E normalmente eu mando alguém (fazer compras), porque ndo
tem como deixar ele [...].

As familiares/cuidadoras trouxeram em suas enunciagdes que os cuidados das
CRIANES refletiram na impossibilidade de trabalharem. Desta forma, demonstram que o

envolvimento com a CRIANES gera abnegacao profissional dessas cuidadoras.

C 1: [...] ano passado que eu ndo pude estudar, né, que dai eu fui
fazer os trabalhos em casa, e eu tinha que ficar bastante no hospital
[...] Agora acostumei, porque eu fiquei bastante tempo no hospital,
aprendi bastante, agora continua essa rotina, cuidando ele.

C 6: [...] Dai ndo dd pra trabalhar, tem que cuidar dela, sempre tem
alguma coisa, sabe!? |[...]
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C 7: E, eu ndo consigo trabalhar mais, né!? A minha funcdo é a
fungdo dele! Mas foi uma op¢do minha, né!? Eu que quis! Até porque
tem bastante coisas pra fazer com ele durante a semana, leva aqui,
leva ali. E, nés ndo paramos muito... [...]

C 9: [...] Assim, a gente passa envolvido, tem que estar o dia todo
cuidando! [...] Ndo posso sair, trabalhar, fazer croché, até to fazendo
um tapetinho pra distrair um pouco, mas eu durmo sentada! [...] Eu
durmo em pé, de tanto sono que eu tenho! [...] Porque a noite que ele
ndo dorme, também ndo durmo.

C 12: Sou do lar porque ndo consigo trabalhar!

C 13: Em casa, ndo tem como eu trabalhar, né, ndo tem quem cuide
dela!

6.2.1 Omissao paterna no cuidado

Tratando-se de CRIANES, percebe-se ainda o afastamento do pai, a falta de convivio,

a escassez de carinho e de participa¢do no processo de cuidado, o que acaba sobrecarregando

o cuidado materno e refletindo, inclusive, na abnegacao social dessas maes.

6.2.2 Discussao

C 4: O pai ndo td nem ai! Ih, jd faz uns trés anos ou quatro que ndo vé
mais o pai!

C 9: O (nome da CRIANES) eu sei que tem um paizinho bem jovem,
ele morou com nos ld em Sapiranga... [...] Ela disse que estava
vivendo com esse rapaz, o pai do guri, ele foi embora! |[...]

C 12: Nao, ele abandonou ele. Eu estava grdvida de sete meses, ndo
me ajudou em nada nada! Nada! S6 eu e minhas irmds, meus filhos,
tenho mais 3 [...]

C 15: E que ele (pai) alega que ele (CRIANES) chora e que ndo quer
ficar com ele, dai ele ndo quer!

Os achados do estudo denotam que a principal cuidadora é a mae, que por sua vez,

passa a desligar-se das atividades didrias da sua vida, inclusive do seu emprego, para dedicar-
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se aos cuidados da crianga a fim de suprir as necessidades desta. Reis et al. (2017) afirmam
que uma sobrecarga pode ser gerada em torno da mde no intuito de sanar as demandas dessa
crianca, considerando que além de exercer esses cuidados, a mde também passa a ser
responsavel pelos outros filhos e demais afazeres. O cuidado familiar concretiza-se em agdes
e interacdes presentes no cotidiano de cada grupo familiar, buscando alcangar o bem-estar, a
realizagdo pessoal e o desenvolvimento adequado da crianca. Dessa forma, o cuidado acaba
sendo exercido de acordo com os conhecimentos prévios ou os adquiridos no decorrer da
prética familiar.

Com base na andlise das entrevistas, ressalta-se que a participagdo paterna no cuidado
a CRIANES se fez pouco presente. Em alguns dos relatos, os filhos foram totalmente
abandonados pelos pais desde muito pequenos. Segundo Barbosa, Souza e Leite (2015),
apesar das mudangas culturais e sociais que ocorrem com o passar dos anos, que
desmistificam a figura materna como exclusiva detentora do dever de cuidar dos filhos, ainda
€ possivel identificar que isso acontece, principalmente quando se refere a crianca com
doenca cronica. Desse modo, fica evidente a sobrecarga de cuidados sobre a figura materna, o
que, consequentemente, gera um desgaste fisico e emocional considerdvel a essas maes.

Badinter (1985) entende a maternidade como uma construcdo social enraizada
simbolicamente, com modificagdes a partir dos diferentes contextos histdricos, sociais,
econOmicos € politicos. A partir da concep¢do de que, historicamente, o valor dado a
maternidade, a relacdo mae-crianca e ao amor materno nem sempre foi 0 mesmo, essas
variacdes sdo produzidas por uma série de discursos e praticas sociais. A estrutura
organizacional da sociedade patriarcal tem raizes historicas em que os homens assumem o
papel de provedores e as mulheres cabe gerar, criar, alimentar, medicar, cuidar e educar seus
filhos.

A familia aristocrética, dos séculos XVI e XVII, constituia-se em um agrupamento
constituido de varias pessoas: parentes, dependentes, criados e clientes. Englobado a este
conjunto familiar, a crianga ndo era bem percebida e ainda muito cedo sua delicadeza fisica
era misturada aos adultos em suas ocupagdes produtivas. Considera-se que os conceitos de
familia, infincia e de maternidade encontram-se articulados na histéria, afetando-se
mutuamente e gerando modificacdes conforme os diversos contextos culturais, sociais,
econdmicos e politicos de cada época (ARIES, 1986).

Atualmente, as mulheres possuem um acesso maior as informacdes como métodos

contraceptivos, orientacdes a partir das redes de apoio, o que faz com que as gestagdes fiquem
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cada vez mais planejadas (RESENDE, 2017). Ao encontro disso, Badinter (2011) considera
ainda que no presente momento, com intuito de ser “a boa mae”, as mulheres dispdem e
utilizam dos diversos recursos possiveis para o desenvolvimento sauddvel de seus filhos.

Os pais distanciam-se ndo apenas dos cuidados com a crianga, como também da
prépria convivéncia com o filho. Por outro lado, quando a figura materna ndo estd presente, a
avo assume os cuidados dessa CRIANES. Essa interagdo maior com o familiar mais préximo,
a exemplo da avd, torna-se um importante meio para a construcdo de vinculos e
demonstracdes de afeto, o que gera efeitos positivos na vida da CRIANES e,
consequentemente, no sistema familiar (BARBOSA; SOUZA; LEITE, 2015).

E de grande relevancia salientar a importincia de ter uma rede social e de apoio bem
estabelecida, pois a mesma se mostra fraca quando o cuidado € centrado em apenas uma
pessoa, no caso, evidenciada por ser a mae. Nesse sentido, a demanda de cuidados
apresentada pela CRIANES requer envolvimento de uma rede de apoio composta pelos
servicos de saude, familiares e comunidade, capaz de auxiliar a cuidadora na autonomia dos
cuidados e atitudes tomadas frente as necessidades da CRIANES, possibilitando, assim, que
essa cuidadora se sinta segura e encorajada diante das tomadas de decisdo.

Com isso, faz-se fundamental a presenca dos profissionais de saide e da equipe
multiprofissional da aten¢do bdsica durante o periodo de cuidados no domicilio, como
também se ressalta a importancia da presenga destes profissionais durante o periodo de
internacdo, para que possam oferecer uma assisténcia humanizada, repassar as informacdes
necessdrias e realizar o acompanhamento da CRIANES. E essencial que a equipe utilize uma
comunicacdo clara e eficiente, e que estejam envolvidos no planejamento dessa assisténcia,
em busca de um cuidado seguro e de qualidade. Entre as redes de apoio, também se enfatiza a
APAE como instrumento essencial para o desenvolvimento fisico, mental, psicoldgico e
educacional da CRIANES, como também o apoio familiar e a inclusdao destes no plano
terapéutico, proporcionando estimular e auxiliar nos cuidados requeridos (GOMES et al.,
2016).

Verificou-se, também, que o diagndstico de doenca crdnica da crianga, além de gerar
grande repercussdo para a familia, causa uma gama de sentimentos. Pode-se perceber que o
diagnodstico e o cotidiano de cuidados realizados com a CRIANES geraram sentimentos
como: perda de esperanca, tristeza, preocupacao, falta de animo, que foram justificadas nas
enunciacdes devido ao abandono do emprego, do estudo e, inclusive, de atividades do seu

cotidiano. Por outro lado, a figura paterna mantém-se ausente. Por isso, € de grande valia que
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além dos cuidados dispensados a CRIANES, o familiar/cuidador também seja assistido pelos
profissionais da saide (GOMES et al., 2016).

Figueiredo, Sousa e Gomes (2016) enfatizam que a partir do momento em que o
familiar/cuidador recebe as devidas orientacdes, os sentimentos negativos diante o
diagnéstico e o cuidado didrio podem ser reduzidos, o que poderd melhorar a qualidade de
vida do cuidador e, consequentemente, da CRIANES. Barbosa et al. (2016) afirmam que a
inclusdo da familia nos cuidados propostos para esse publico poderd possibilitar uma melhor
adaptacdo das familias no manejo das criangas com necessidades especiais de saide. Aliado a
isso, é de grande valia uma rede social estavel para que as familiares/cuidadoras possam
adquirir conhecimentos e adequar-se a situagcdo de satde vivenciada pela criancga.

Com isso, ¢ importante destacar a forte insercdo dos profissionais de satde,
especialmente, os enfermeiros, que se constituem como atuantes no ambito da educacdo em
saiide. E necessdrio esclarecer ao cuidador sobre o diagndstico, orientacdes essenciais para

fornecer a CRIANES um cuidado adequado e de qualidade.



7 CONSIDERA COES FINAIS

A pesquisa revelou que o cuidado as CRIANES que apresentam demandas
medicamentosas € exclusivamente feminino, de modo que as cuidadoras aprendem a cuidar
sozinhas e, por vezes, contam com o apoio de alguns familiares.

O cuidado das familiares de CRIANES estd centrado na abnegacdo social dessas
mulheres. Em apenas duas entrevistas o principal familiar responsdvel por prestar os cuidados
a CRIANES era a avo, nas demais entrevistas, esta responsabilidade recai sobre a mae, o que
concretiza a ideia de que o cuidado se manifesta por ser essencialmente feminino, permeado
de sentimentos como perda de esperanca, tristeza, preocupagdo, falta de animo, que foram
justificadas nas enuncia¢des devido ao abandono do emprego, do estudo e, inclusive, de
atividades do seu cotidiano.

Desta forma, cabe ao ensino de enfermagem, a pesquisa € a extensdo trazerem
evidéncias cientificas que viabilizem discutir o cuidado compartilhado, espacos dialéticos e de
construcdo dos saberes. Para além disso, deve-se desenvolver grupos de educacdo em saude,
espacos para a troca de saberes, preparar a familia para a alta hospitalar, capacitar as
cuidadoras de CRIANES, desmistificar que o cuidado deve estar centrado em apenas uma
pessoa, atentar para as necessidades de cuidado das cuidadoras, que com o tempo,
demonstram cansaco, exaustdo e abnegacdo em prol do cuidado exclusivo a crianca.

Levando em considera¢do a complexidade dos cuidados prestados, destaca-se que o
enfermeiro tem importante papel a desempenhar junto as familias que convivem com a
realidade da condicdo cronica da crianca. Cabe a esse profissional auxiliar a familia a
identificar suas forcas e potencialidades, fragilidades, bem como as necessidades e as
limitacdes da CRIANES, podendo assim, contribuir no desenvolvimento de saberes e
habilidades em seu domicilio.

Em relacdo ao cuidado medicamentoso, destacaram-se dificuldades quanto a
administracio do mesmo, que na maioria das vezes, foi justificado pela resisténcia da
crianca/adolescente em tomar a medicacdo. A partir disso, a pesquisa demonstra que a familia
precisa estar bem instruida, utilizar estratégias, esforgcar-se e saber manejar do melhor modo
para administrar adequadamente a medicagdo, principalmente, aquelas criangas resistentes,
realizar os procedimentos da maneira correta para ndo comprometer a terapéutica e prejudicar

o tratamento.
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Quanto as limitagdes do estudo, destaca-se a distancia e a dificuldade de acesso até os
domicilios. Percebeu-se, ainda, que para algumas maes, falar sobre a necessidade especial do
filho € um tabu; para outras, o fato de estarem sendo escutadas promoveu conforto.

Conclui-se que para o cuidado no domicilio é necessdrio estimulo ao cuidado centrado
na familia, a fim de reduzir a sobrecarga do cuidador/familiar e a aproximacdo dos
profissionais da saide na estruturagdo e reorganizacdo familiar.

Para as familias das CRIANES aqui estudadas, no que tange a rede institucional,
destaca-se o importante papel da APAE, onde as CRIANES fazem acompanhamento clinico e
frequentam a escola. A APAE desempenha um importante papel no que configura o acesso a
saude, a educacdo, a protecdo e a assisténcia, que contemplam desde a prevencdo e a

reabilitacdo dessas criancgas por meio da atengdo especializada.
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APENDICE A - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Caracterizacao familiar
Nome: (iniciais)

Quem € o familiar?
( )yMae ( )Pai ( )Avé () Tia ( ) Madrinha ( ) Outro, quem?

Idade:
Data de nascimento: __ / [/

Sexo: () Feminino ( ) Masculino

Estado civil:
() Solteiro ( ) Casado ( ) Vidvo ( ) Unido estavel ( ) Divorciado

Formacao:

( ) Ensino Fundamental Incompleto ( ) Ensino Fundamental completo
( ) Ensino Médio Incompleto ( ) Ensino Médio Completo

() Ensino Superior Incompleto ( ) Ensino Superior Completo

Profissao:

Renda familiar:

( ) Inferior a um saldrio minimo ( ) Um saldrio minimo ( ) 2 a 3 saldrios minimos
( )4 a 6 salarios minimos ( )Acima de 6 saldarios minimos ( ) Sem renda fixa

A crianca possui algum tipo de bolsa ou beneficio?

( )LOAS ( )BPC () Bolsa Familia

() Outros, se sim qual?

Quantas pessoas residem com a(o) (nome da crianga)? Quem?

Cidade de origem:

Caracterizaciao do domicilio

Tipo:
( ) Casa ( )Apartamento

Situacdo de moradia da familia:
( ) Alvenaria ( )Madeira ( )Mista
( ) Propria ( )Alugada ( )Cedida ( )Financiada
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Possui energia elétrica? ( ) Sim ( ) Nao
Possui rede de esgoto? ( ) Sim ( ) Nao
Quantos cémodos?

Possui animais domésticos?

Possui horta (cultivo de algum tipo de alimento)?

Caracterizacio da crianca
Iniciais do nome:
Idade:
Data de nascimento: __ / [/
Cidade de origem:
Diagnéstico da crianga:
Tempo de diagndstico?
Servigo de satide de referéncia?
A crianga interna ou ja internou no servigco hospitalar? Se sim, qual a frequéncia?
Quais os medicamentos que a crianca faz uso?
A crianca j4 trocou de medicamento? Se sim, quantas vezes?
A crianca consegue tomar a medicagdo sozinha ou necessita de auxilio?
Quais os profissionais de satde que a(o) (nome da crianca) faz acompanhamento?
A (o) (nome da crianca) frequenta a escola?
Quais sdo as atividades de lazer da (o) (nome da crianga)?
Qual € a posi¢ao da (0) (nome da crianga) na familia?

A(o0) (nome da crianga) sabe seu diagndstico?
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Cuidado medicamentoso

Como foi o planejamento familiar de (nome da crianga)?

Vocé poderia me relatar como foi realizado o pré-natal de (nome da crianga)
Como € a histéria de satide de (nome da crianga)

Quando vocés possuem dividas quem vocés procuram?

Além de (nome da crianca) existe mais alguém na familia que fagcam uso de medicamentos
continuos?

Além de vocé quem mais participa dos cuidados de (nome da crianga)?
Como € realizado o cuidado no dia a dia da (Nome da crianga)?
Com quem vocé aprendeu a cuidar de (nome da crianca)?

Além do cuidado com medicamentos, quais os demais cuidados que vocé tem com (nome da
crianca)?

As atividades de cuidado com (nome da crianga) interferem no seu dia a dia?
A(o) (nome da crianga) tem resisténcia para a utilizacdo da medicagao?
Voceé utiliza alguma estratégia para (nome da crianga) fazer uso dos medicamentos?

Tem alguma atividade que vocé nao faz devido a condicdo da (o) (nome da crianca)?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CAMPUS PALMEIRA DAS MISSOES
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Titulo do estudo: Cuidado realizado por familiares cuidadores na assisténcia de criangas com
necessidades especiais de satde e que apresentam demandas medicamentosas

Local da coleta de dados: Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
Pesquisadora responsavel: Dr* Andressa da Silveira / Giovana Hungaratti
Instituicao/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria Campus de Palmeira das
Missdes - Departamento de Ciéncias da Satde - Graduac@o em Enfermagem

Telefone para Contato: (55) 3742 8800 - (55) 3742 8810 - (55)9-9974-2889

(54) 9-9623-2851

Eu informo que fui esclarecido (a), de forma clara,
detalhada, livre de qualquer constrangimento ou coer¢do, que a pesquisa “Cuidado realizado

por familiares cuidadores na assisténcia de criancas com necessidades especiais de saide
e que apresentam demandas medicamentosas” coordenada pela professora Andressa da
Silveira tem como objetivo geral identificar as como € realizado o cuidado pelos familiares
cuidadores a crianca/adolescente com demandas medicamentosas. E como objetivos
especificos: Qual a percepcao do familiar cuidador sobre os cuidados prestados a crianca com
necessidades especiais de satde; Como € o cotidiano do familiar cuidador junto a crianga com
necessidades especiais de saide; Qual o papel da enfermagem com vista aos auxilios que
estdo ao alcance desses profissionais.

Trata-se de um Projeto de pesquisa que poderd originar trabalhos de conclusdo de
curso que serd apresentado ao Curso de Graduacao em Enfermagem da Universidade Federal
de Santa Maria Campus Palmeira das Missoes.

Para sua realizacdo seré realizada a caracterizacdo dos familiares cuidadores por meio
de entrevista semiestruturada. A entrevista terd suas falas gravadas, serd abordado como ¢é
realizado o cuidado pelos familiares cuidadores a crianga com demandas medicamentosas.
Todos os dados coletados, depois de organizados, analisados/discutidos e interpretados,
poderido ser divulgados e publicados no meio cientifico.

Ficam os pesquisadores comprometidos com a apresentacdo do relatério final de
pesquisa, aos servi¢os de saide envolvidos, a fim de que os familiares cuidadores também
possam acessd-los. E possivel que acontecam os seguintes desconfortos ou riscos: os
participantes poderdo sentir cansaco pelo tempo que envolve a conversa e até mesmo
despertar algum tipo de emocdo. Neste caso, serd ofertado ao participante a possibilidade de
desisténcia se assim desejar, ou ainda, de continuar em outro momento. O participante serd
acompanhado por um discente de enfermagem e/ou professor colaborador no projeto para um
outro espaco, até que tenha condicdes de verbalizar se deseja continuar a pesquisa ou nao.
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Os beneficios esperados com o estudo serdo indiretos, pois a produgdo das
informacdes fornecerd subsidios para a construgio de conhecimento na Area de Enfermagem,
bem como para novas pesquisas a serem desenvolvidas sobre essa temadtica.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé terd a possibilidade de tirar qualquer divida
ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos
pesquisadores ou com o Conselho de Etica em Pesquisa.

Todas as informacdes fornecidas durante a pesquisa terdo privacidade garantida pelos
pesquisadores do estudo, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados de
qualquer forma. Todos os dados ficardo em um banco de dados e poderao ser utilizados em
estudos futuros, sendo armazenados em arquivo na sala 2, do Bloco 2 de Enfermagem,
situado na Av. Independéncia, n° 3751, Bairro Vista Alegre, Palmeira das Missdes — RS,
CEP: 98300-000. Sob guarda da Prof.* Andressa da Silveira, por um periodo de cinco anos, €
posteriormente serdo destruidos. O anonimato dos participantes do estudo serd preservado,
ndo sendo revelada a sua identidade em momento algum.

Os pesquisadores se comprometem a seguir, com rigor, as normas que constam na
Resolucdo n® 466/2012 sobre pesquisas envolvendo seres humanos.

Vocé ndo terd nenhum gasto financeiro relacionado a sua participacdo na pesquisa.
Fica, também, garantida indenizacdo em casos de danos comprovadamente decorrentes da
participacao nessa pesquisa. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias,
ambas deverdo ser assinadas, sendo que uma cOpia serd arquivada pelo pesquisador
responsavel, e a outra ficard com voceé.

Estou ciente e concordo com o exposto acima e autorizo os pesquisadores do estudo a
fazerem uso das producgdes geradas durante a aplicac@o deste projeto de pesquisa, bem como a
publicar seus resultados em eventos, jornais e revistas.

Assinatura do Participante

Palmeira das Missoes , de de 2019

Assinatura do pesquisador responsavel
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APENDICE C - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

0N Yoo
R T T a0

v <
iy au®

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CAMPUS PALMEIRA DAS MISSOES
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Titulo do estudo: CUIDADO DE CRIANCAS COM DEMANDAS MEDICAMENTOSAS
NA PERSPECTIVA DE FAMILIARES/CUIDADORES

Pesquisadora responsavel: Académica Giovana Hungaratti

Orientadora Responsavel: Enf.? Prof.* Dr.* Andressa da Silveira
Instituicio/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria — Campus Palmeira das
Missdes/Departamento de Ciéncias da Saide

Telefone para contato: (54) 9 96232851

Local de coleta de dados: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais/Palmeira das
Missoes.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
sujeitos do estudo, cujos dados serdo coletados por meio das entrevistas com oS
familiares/cuidadores de criangas com demandas medicamentosas. Concordam, igualmente,
que essas informagdes serdo utilizadas para o desenvolvimento deste projeto e composicao de
um banco de dados. As informagdes serdo mantidas na sala 05, do Departamento de Ciéncias
da Satde, no prédio 01 — Bloco da Enfermagem — Campus Palmeira das Missoes da UFSM,
no endereco: Av. Independéncia, 3751 - Vista Alegre, Palmeira das Missdes - RS, 98300-000,
sob a responsabilidade da Profa. Dra. Andressa da Silveira, por cinco anos, ap0s esse periodo
serdo destruidos. O anonimato dos participantes serd mantido, mesmo quando os resultados
desta pesquisa forem divulgados, em qualquer forma.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM
em 20/02/2018, com o nimero 2.632.767.

Palmeira das Missoes , de de 2019

Andressa da Silveira Giovana Hungaratti
RG 2090724119 RG 1108471077
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

5 UNIVERSIDADE FEDERAL DE
©  SANTA MARIA/ PRO-REITORIA Wm
D DE POS-GRADUAGAO osl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TECNOLOGIAS COMO POSSIBILIDADES PARA O CUIDADO DE CRIANCAS
E ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

Pesquisador: Andressa da Silveira

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 86186518.5.0000.5346

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pré-Reitoria de Pés-Graduacéo e
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.632.767

Apresentagédo do Projeto:

O projeto intitulado TECNOLOGIAS COMO POSSIBILIDADES PARA O CUIDADO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE esta vinculado ao Departamento
de Ciéncias da Saude, Curso de Enfermagem da UFSM, Campus de Palmeira das Missdes, propde
o uso de tecnologias como uma ferramenta para o cuidado de criancas e adolescentes que
necessitam de atengao especial a saude.

Objetivo da Pesquisa:

Geral: identificar as demandas de cuidados requeridas por criangas e adolescentes com
necessidades especiais de saude.

Especificos: conhecer as criangas e o0s adolescentes com necessidades especiais de saude;
Caracterizar as criangas e os adolescentes com necessidades especiais de saude; Caracterizar os
familiares/cuidadores de criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude; ldentificar
0s servigos acessados por criangas/adolescentes com necessidades especiais de salude e seus
familiares/cuidadores; Identificar as fontes promotoras de apoio social e institucional de criancas e
adolescentes com necessidades especiais de saude; Desenvolver grupos com familiares/cuidadores
de criangas com necessidades especiais de saude; Desenvolver grupos

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone:(55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Continuagao do Parecer: 2.632.767

criangas/adolescentes com necessidades especiais de saude; Realizar uma proposta de livro ludico
que aborde o cuidado na saude da crianga e do adolescente; Utilizar tecnologias leves como
possibilidades para o cuidado de criangas e adolescentes; Utilizar o brinquedo terapéutico como
tecnologia para o cuidado de criangas e adolescentes; Avaliar a utilizagdo das tecnologias no
cuidado de criangcas e adolescentes com necessidades especiais de saude na perspectiva da
crianga/adolescente; Avaliar a utilizagdo das tecnologias no cuidado de criangas e adolescentes com
necessidades especiais de salude na perspectiva dos familiares/cuidadores; Avaliar a utilizagdo das
tecnologias no cuidado de criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude na
perspectiva da equipe de saude.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: possibilidade de sentirem cansago pelo tempo que envolve a conversa e emogao por ter de
relembrar algumas vivéncias que possam ter causado sofrimento. Caso isto venha acontecer,
sugere-se que o participante interrompa sua participagao no estudo.

Beneficios: serdo indiretos. A pesquisadora compromete-se em manter confidencialidade em relagao
a toda informagéo obtida na coleta de dados. O material utilizado na pesquisa ficara de posse da
pesquisadora e ficard armazenado em arquivo na sala 2, do Bloco 2 de Enfermagem.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto esta organizado de modo que atende aos objetivos da pesquisa. A metodologia esta
adequada e atente as recomendagdes deste Comité no que diz respeito a reorganizagéo do texto de
modo geral.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Os termos estdo adequados aos propoésitos da pesquisa.

Recomendacgoes:

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Sem pendéncias ou inadequacdes.

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone:(55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Consideragoes Finais a critério do CEP:
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes PB_INFORMACOES_BASICA
Basicas S_DO_P 25/04/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1088951.pdf 08:41:22
PROJETOPLATAFORMA240
Projeto Detalhado / |4.pdf 25/04/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
Brochura 08:40:39
Investigador
TCLE / Termos de |TCLE2104.pdf 21/04/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
Assentimento / 09:05:07
Justificativa de
Auséncia
Outros ROTEIROENTREVISTA.pdf 26/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
11:00:17
TCLE / Termos de |Assentimento.pdf 26/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
Assentimento / 10:58:54
Justificativa de
Auséncia
Outros autorizacaoCasa.jpg 20/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
10:01:40
Outros autorizacaoHospital.jpg 20/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
10:00:25
Outros autorizacaoAPAE .jpeg 20/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
09:58:50
Outros CONFIDENCIALIDADE .jpg 13/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
21:53:52
Orgamento ORCAMENTO.pdf 08/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
00:02:22
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 08/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
00:01:23
Outros Espelho_do_Projeto.pdf 07/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
23:15:11
Folha de Rosto Folha_Rosto Plat BR.pdf 07/03/2018 | Andressa da Silveira | Aceito
23:12:13

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Enderego: Av. Roraima, 1
Bairro: Camobi

UF: RS
Telefone:(55)3220-9362

000 - prédio da Reitoria - 2° andar

CEP: 97.105-970

Municipio: SANTA MARIA

E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Assinado por:

CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador)

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CE
UF: RS

Municipio: SANTA MARIA
Telefone:(55)3220-9362

P: 97.105-970

E-mail: cep.ufsm@gmail.com




