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RESUMO

Introducdo: O contexto no qual a familia estd inserida pode modificar, facilitando ou
comprometendo, o cuidado oferecido a crianga com condicédo cronica (CCC). Para este estudo,
serdo considerados os contextos familiares existentes antes e durante a pandemia por COVID-
19. Parte-se do pressuposto de que a necessidade de cuidados continuos das CCC, aliados a
mudanca de contexto na vida das familias, promovida pela pandemia, modificou a visdo da
familia sobre o cuidado, o que pode modificar diretamente o manejo familiar e comprometer o
cuidado as CCC. Obijetivo: Analisar a visdo da familia sobre o cuidado as suas criangas com
condi¢cBes cronicas nos contextos pré e transpandemia por COVID-19 a luz do Family
Management Style Framework. Método: Estudo longitudinal, qualitativo, descritivo, baseado
no referencial teérico Family Management Style Framework (FMSF), que incluiu 24 familias
de CCC de 2 a 4 anos. A producédo de dados ocorreu em duas etapas: Etapa 1: Producéo de
dados referentes ao contexto pré pandemia que ocorreu entre outubro de 2019 e maio de 2020;
Etapa 2: Producgéo de dados referentes ao contexto transpandemia que ocorreu entre junho de
2020 a janeiro de 2021. Para a producéo dos dados utilizou-se a entrevista semiestruturada, cujo
roteiro foi construido com base no FMSF. As entrevistas foram transcritas na integra e os dados
submetidos a andlise tematica, do tipo dedutiva, guiada pelo FMSF. A pesquisa atendeu as
resolucdes 466/12 e 580/2018 e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa. Resultados:
No contexto pré pandemia, a visdo da familia estava direcionada as potencialidades da CCC,
enguanto no contexto transpandemia, o foco foi mantido nas fragilidades da CCC. A pandemia
por COVID-19 foi reconhecida como um agravante adicional a vida das CCC. Dificuldades
para o cuidado foram identificadas no contexto transpandemia, se referindo a interrupcao dos
servicos de salde, necessidade de distanciamento e restricdo ao domicilio,
incorporacéo/intensificacdo dos cuidados de higiene para prevencdo/contencdo da COVID-19
e manutencdo de atividades escolares e de reabilitagdo no domicilio. Facilidades para o cuidado
estiveram relacionados ao acesso a planos de salde, possibilidade de se dedicar exclusivamente
ao cuidado da crianga e continuidade das atividades de reabilitacdo no contexto transpandemia.
Houve uma ampliacéo dos recursos financeiros das familias atraves do recebimento do auxilio
emergencial no contexto transpandemia. Em contrapartida, a rede social e de apoio foi reduzida.
Considerac6es Finais: A visdo da familia sobre o cuidado pode ser influenciada pelo contexto
no qual ela se insere. No contexto transpandemia as familias conseguiram manejar o cuidado,
no entanto, o foco passou a ser distinto, deixando de ser voltado para a manutencédo de saude e
promogédo do desenvolvimento infantil e passando a ser direcionado para a prevengdo da
infeccdo pela COVID-19 e para a reducdo de danos potenciais ao desenvolvimento infantil.

Palavras-chave: Doenca cronica; Cuidado da crianca; Familia; COVID-19; Planejamento de
assisténcia ao paciente; Enfermagem; Cuidados de enfermagem; Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

Introduction: The context in which the family is inserted can change, facilitating or
compromising the care offered to children with chronic conditions (CCC). This study will
consider the family contexts that existed before and during the COVID-19 pandemic. It is based
on the assumption that the need for continuous care for CCC, combined with the change of
context in the lives of families, promoted by the pandemic, has changed the family's view of
care, which can directly modify family management and compromise care for CCC. Objective:
To analyze the family's view of caring for their children with chronic conditions in the pre and
transpandemic contexts by COVID-19 in the light of the Family Management Style Framework
.Method: A longitudinal, qualitative, descriptive study, based on the Family Management Style
Framework (FMSF) theoretical framework, which included 24 CCC families aged 2 to 4 years.
Data production took place in two stages: Stage 1: Production of data referring to the pre-
pandemic context, which took place between October 2019 and May 2020; Stage 2: Production
of data referring to the transpandemic context, which took place between June 2020 and January
2021. To produce the data, semi-structured interviews were used, with a script based on the
FMSF. The interviews were transcribed in full and the data submitted to thematic analysis, of
the deductive type, guided by the FMSF. The research complied with resolutions 466/12 and
580/2018 and was approved by the Research Ethics Committee. Results: In the pre-pandemic
context, the family's view was directed towards the potential of the CCC, while in the
transpandemic context, the focus was maintained on the weaknesses of the CCC. The COVID-
19 pandemic was recognized as an additional aggravating factor in the lives of CCC.
Difficulties for care were identified in the transpandemic context, referring to the interruption
of health services, the need for distance and restriction to the home, the
incorporation/intensification of hygiene care for the prevention/containment of COVID-19 and
the maintenance of school and rehabilitation activities at home. Facilities for care were related
to access to health insurance, the possibility of dedicating oneself exclusively to caring for the
child and the continuity of rehabilitation activities in the transpandemic context. Families'
financial resources were increased by receiving emergency aid in the context of the
transpandemic. On the other hand, the social and support network was reduced. Final
considerations: The family's view of care can be influenced by the context in which they live.
In the context of the transpandemic, families were able to manage care, however, the focus
shifted from maintaining health and promoting child development to preventing COVID-19
infection and reducing potential damage to child development.

Keywords: Chronic disease; Child Care; Family; Covid-19; Patient care planning; Nursing;
Nursing Care; Qualitative research.
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1. INTRODUCAO

A incorporacéo crescente de novas tecnologias em saude, acrescida da especializacéo
cada vez maior do cuidado materno-infantil, tem gerado aumento significativo da sobrevida de
criangas com condigdes cronicas (CCC) (ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI, 2019;
TAVARES; SENA; DUARTE, 2016). Esta mudanca no perfil de morbimortalidade pediatrica
gera reducdo de internacdo por condigbes agudas e aumento de internacBes por condicdes
cronicas (FIOCRUZ, 2019). Independentemente da faixa etéria, as condi¢des cronicas de saude,
exigem estratégias de assisténcias que perpassam todos o0s niveis de atencdo a saude,
demandando integralidade e intersetorialidade (FIOCRUZ, 2019).

Apesar dos avangos tecnoldgicos, surgem também novos desafios inerentes ao cuidado
desta populacdo, visto que a cura pode ndo ser uma possibilidade terapéutica, e a sobrevida
maior pode exigir algum grau de dependéncia tecnoldgica ao longo da vida (CARVALHO et
al., 2019; FIOCRUZ, 2019). Considerando esta realidade, em 2003 a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) adotou como definicdo para condi¢cbes crbnicas de saude, os problemas que
requerem gerenciamento continuo por um periodo de anos ou décadas (OMS, 2003).

No ambito da infancia, considerando as peculiaridades da faixa etaria, é possivel
encontrar na literatura trés principais conceitos que se referem as criangas com condigdes
crénicas. O primeiro conceito € o de Criancas com Necessidades Especiais de Saude (Crianes),
que sdo criangas que tém ou estdo em risco elevado de desenvolverem disfung@es fisicas,
comportamentais, emocionais e de desenvolvimento. Engloba, portanto, um grupo amplo e
heterogéneo de criangas com complexidades clinicas e necessidades de cuidado variadas
(RUSSEL; SIMON, 2014; MCPHERSON et al., 1998).

O segundo conceito se refere as Criangas com Condic¢des Crénicas Complexas de Saude
(CCCs), que s@o um subgrupo dentro das Crianes. As CCCs se destacam pela alta complexidade
e vulnerabilidade clinica e, consequentemente, a demanda aumentada de utilizacao dos servicos
de saude. Para identificar as CCCs existe uma lista de diagndsticos, baseada na Classificacéo
Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10), que indica
quais sdo as condicdes crénicas complexas de saude (CARVALHO et al., 2019; COHEN et al.,
2011; FEUDTNER et al., 2001).

Por fim, temos o conceito de Criancas com Condig¢des Cronicas (CCC), que sdo aquelas
que possuem condicBes de salde que provocam limitagbes funcionais, que podem ser
permanentes ou temporarias, de causa congénita ou adquirida, de base bioldgica, psicologica

ou cognitiva e que produzem repercussdes no ambito familiar, educacional, social e de salde
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(STEIN et al., 1993). Esta definicdo, proposta por Stein et al. (1993), considera a repercussao
da condicdo crbnica na vida da crianca e ndo o diagnostico médico (STEIN et al., 1993).

Para este estudo, adotou-se a defini¢do de condicdo crdnica proposta por Stein et al.
(1993), dada a possibilidade de operacionalizacdo deste conceito. Isto pois, a definicdo de
Crianes prevé a incluséo de todos os disturbios os quais as criangas estao sujeitas, o que torna
impreciso e variavel o diagnostico da condigdo cronica. J& a defini¢cdo de CCCs, engloba um
grupo especifico, circunscrito em uma lista de diagndstico que, individualmente, ndo sdo
suficientes para determinar a mortalidade e os impactos da doenca para a crianca e sua familia.
Por sua vez, a definicdo de CCC proposta por Stein et al. (1993), nos d& a oportunidade de
identificar a condicdo cronica pelos impactos que ela produz na vida da crianca e da familia,
sendo ainda a definicdo que orienta o desenvolvimento de instrumentos para identificacdo da
condigdo cronica, como o Questionario para lIdentificacdo de Criangcas com CondicOes
Crobnicas-Revisado (QuICCC-R) (DUARTE et al., 2018), utilizado para selecionar as criangas
cujas familias participaram deste estudo.

Deste modo, quando presentes na infancia, as condi¢bes cronicas produzem
repercussdes na vida e na saude das criancas, como alteragbes no crescimento e no
desenvolvimento neuropsicomotor (STEIN et al., 1993). Além disso, exigem cuidados
continuados e complexos?, como o uso continuo de medicamentos e dispositivos tecnoldgicos,
a necessidade de atendimentos especializados para a manutengdo da saude (SANTOS et al.,
2020; ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI, 2019), e a necessidade de hospitalizacdo em casos
de agudizacdo do quadro de saude (SOUZA, et al., 2019). Portanto, as CCC compdem um
grupo com maior vulnerabilidade em saude (OMS, 2018) e, quando comparadas a criangas da
mesma idade, precisam de cuidados adicionais aqueles que sdo comuns a todas as criancas,
como alimentacao, protecdo e higiene (SANTOS et al., 2020; TAVARES; SENA; DUARTE,
2016).

As repercussdes da cronicidade na infancia se estendem também aos servicos de satde
e de educacdo e para a sociedade como um todo. Isto pois, CCC exigem atencdo em salde
frequente, ocupacdo de leitos de internacdo, consumo de recursos materiais e médico-
hospitalares, acompanhamentos em salde especializados e suporte adicional nas escolas (OMS,

2018). Isto amplia os desafios também para o aperfeicoamento nos campos da pesquisa e da

1 Os cuidados sdo considerados complexos por exigirem das familias agGes de monitoramento e vigilancia das
diferentes necessidades e demandas das criangas. Estas a¢fes vao além de cuidados com a alimentagdo e higiene,
incluindo cuidados como a gestdo de medicacdo e de dispositivos tecnoldgicos, que requerem das familias
competéncias e habilidades para desenvolvé-las.
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formacéo de profissionais especializados, de forma que possam auxiliar na organizagdo dos
servicos de atencdo a satde e na qualificacdo do cuidado as criancas e suas familias (FIOCRUZ,
2019). Para a sociedade, a condi¢édo cronica na infancia pode fazer com que a crianca enfrente
limitacGes em seu desenvolvimento fisico e cognitivo, podendo reduzir a forga de trabalho e o
potencial de produtividade e inovacdo da sociedade a longo prazo(OMS, 2018).

A familia, que tem sido a protagonista do cuidado a CCC no ambito domiciliar
(CASTRO et al., 2020; ICHIKAWA et al., 2018; NISHIMOTO; DUARTE, 2014) também
vivencia 0s impactos da condicdo cronica na infancia, podendo enfrentar um 6nus emocional e
financeiro significativo (DANTAS et al., 2019). O tempo despendido para o cuidado, bem
como para comparecer a consultas e terapias, pode afetar a capacidade dos membros da familia
de trabalhar em tempo integral, resultando em perda de renda e potencial estresse financeiro e
emocional (DANTAS et al., 2019). Assim, para cuidar de uma CCC a familia precisa aprender
sobre o cuidado, reorganizar suas rotinas e financas, dispor de tempo e redefinir as funcoes
entre os seus membros (ADIB-HAIBAGHERY; AHMADI, 2019; ICHIKAWA et al., 2018).
Na maioria das familias, sdo as mdes que mais sofrem os impactos da sobrecarga, por
assumirem integralmente o cuidado da CCC no domicilio (ALVES; BUENO; 2018;
FELIZARDO et al., 2022a).

E oportuno ressaltar que o conceito de familia é dindmico e tem evoluido ao longo do
tempo, refletindo as mudangas sociais e culturais ocorridas (CORREA; MINETTO;
CREPALDI, 2018). Atualmente, reconhecemos a diversidade de estruturas familiares e a
importancia de respeitar e apoiar os seus diferentes tipos, independentemente da sua
composi¢do. Pode-se identificar distintas defini¢cdes de familia que acompanham as mudancas
ocorridas em sua composicdo ao longo dos anos e, que compartilham entre si a relevancia de
componentes como a afetividade e o apoio social como parte que caracteriza a conformacao
deste grupo social.

Santos et al. (2018. p. 02) descrevem a familia como “um sistema composto de lagos
afetivos, sociais e econdmicos, que assume uma dindmica propria nas relacgdes cotidianas entre
seus membros”. Fisher et al. (1998) retratam a familia como um grupo de pessoas intimas que
vivem juntas e possuem fortes ligacbes emocionais. Wright e Leahey (2009) propdem a
definicdo de familia como sendo quem a pessoa diz que é. Knafl et al. (2021) definem a familia
como pessoas que vivem no mesmo domicilio, entendendo que os lagos sanguineos ndo sdo
determinantes, mas sim as relacGes estabelecidas nesse espaco de convivéncia. Para este estudo

adotou-se a definicdo de familia como sendo dois ou mais individuos, autodefinidos, que
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dependem um do outro para o apoio emocional, fisico e/ou econémico (KAAKINEN et al.,
2018).

Cabe, portanto, a familia assegurar a integralidade e a continuidade do cuidado a CCC,
sendo que, a manutencdo deste cuidado no domicilio demanda processos de adaptacdes e
readaptacdes, devido a condicdo de salde da crianga, & natureza das necessidades exigidas por
ela e as singularidades de cada uma das familias (VAN RIPER et al., 2018). Estes fatores podem
se modificar ao longo do tempo e conforme o contexto no qual a familia esta inserida (DIAS et
al., 2020; KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

O contexto é o ambiente situacional, uma circunstancia, a partir da qual podemos
considerar um fato (OLIVEIRA et al., 2018). O filésofo espanhol José Ortega y Gasset (1966)
considera a circunstancia como a realidade na qual o individuo se insere, de forma que as
circunstancias ndo sdo dadas, nem resolvidas, elas nos convidam a serem questionadas e
compreendidas. O filésofo afirma que “eu sou eu e minhas circunstancias” (ORTEGA Y
GASSET, 1966, p. 322). Para ele, a circunstancia impde-se ao individuo e ele precisa escolher
como agir neste contexto, de forma que, o que esse individuo se torna, vem da relacdo
estabelecida com a sua circunstancia (ORTEGA Y GASSET, 1966). No ambito das familias de
CCC, ¢é importante compreender como elas se relacionam e agem nas diferentes circunstancias
nas quais estao inseridas, pois isso teré repercussdes ao longo de sua vida.

Assim sendo, 0 contexto € entendido como o ambiente no qual a crianca e sua familia
se inserem, de forma que este ambiente afeta diretamente sua condicdo de vida e salde
(PICKETT et al., 2022). Este contexto é composto por aspectos estruturais como: 1) Condi¢des
socioecondmicas, ambientais e culturais; 2) Aspectos relacionados as condi¢des de vida, como
habitacdo, saneamento basico, educacdo, ambiente de trabalho, servigos sociais e de saude; 3)
Redes sociais e comunitérias, incluindo recursos como escola, vizinhanca, relacdo com amigos
e familiares; 4) Comportamentos e atividades particulares de cada crianca e familia (PICKETT
et al., 2022; BUSS; FILHO, 2007).

Uma mudanga contextual repentina foi vivenciada globalmente com o advento da
pandemia por Coronavirus Disease 2019 (COVID-19), ocasionada pelo virus Severe Acute
Respiratory Syndrome Coronavirus 2 (SARS-CoV-2), em dezembro do ano de 2019 (OPAS,
2020). Devido ao alto potencial de disseminacdo do virus, decretos governamentais declararam
medidas restritivas, como a necessidade do distanciamento social, levando a interrup¢éo de
atendimentos eletivos em saude, cancelamento de eventos, fechamento de escolas, creches e
estabelecimentos (SILVA et al., 2020a). Tal mudanca contextual impactou e modificou a vida
de todas as pessoas e sobretudo das familias de CCC (HEFFERON et al., 2021). Isto pois,
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originou demandas adicionais as familias que anteriormente ja estavam inseridas em um
contexto de cuidado marcado pela sobrecarga de tarefas (CACIOPPO et al., 2021).

A pandemia por COVID-19 exp6s as desigualdades subjacentes na sociedade
(ABRAMS et al., 2022). Desigualdades educacionais foram vivenciadas com o fechamento das
escolas, de forma que a excluséo digital reduziu a oportunidade de aprendizado de criangas que
ndo possuiam acesso a internet (ABRAMS et al., 2022). A inseguranca alimentar entre as
criancas aumentou dramaticamente devido ao ndo acesso a merenda escolar, bem como ao
aumento dos custos dos alimentos e os riscos de desemprego na familia (ABRAMS et al., 2022).
A violéncia doméstica, incluindo abuso infantil e violéncia praticada as mulheres pelo parceiro
intimo, também aumentou durante a pandemia, ambas associadas a resultados adversos e a
longo prazo para a saude das criancas (ABRAMS et al., 2022). O acesso a cuidados de rotina
como imunizacdes e consultas foi interrompido, bem como atendimentos e acompanhamento
especializados (ABRAMS et al., 2022). A pandemia, portanto, reforcou a centralidade das
familias no cuidado a CCC, uma vez que elas precisaram cumprir as determinagdes sanitarias
e assegurar a continuidade do cuidado no domicilio mesmo diante das adversidades
(GALLEGOS et al., 2022).

O contexto pode entdo ser compreendido como uma dimensdo para o cuidado familiar,
uma vez que ele interfere diretamente na condigéo de vida da familia e na forma como ela insere
e gerencia as demandas de cuidado cotidianas, podendo modificar, facilitando ou
comprometendo diretamente o cuidado oferecido a CCC (KNAFL; DEATRICK; HAVILL,
2012). Esta definicdo de contexto foi construida pelas enfermeiras Kathleen Knafl e Janet
Deatrick (1990), autoras do Family Management Style Framework (FMSF), também conhecido
como Modelo de Estilo de Manejo Familiar. Segundo o FMSF, a maneira como as familias
percebem e avaliam a condicdo cronica vivenciada, respondem as diferentes situacfes impostas
por ela e reconhecem os seus impactos no funcionamento familiar, € diretamente influenciada
pelo contexto no qual a familia se insere. Este contexto pode ser compreendido a partir de
fatores que sdo chamados de influéncias contextuais, como a presencga ou ndo de recursos para
a manutencdo do cuidado, o intercambio com as instituicdes de educacéo e de salde, a presenca
de pessoas, instituicdes ou situacdes que apoiam, contribuem ou dificultam as a¢des de cuidado
destinadas as criangas (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

Para este estudo, serdo considerados os contextos familiares existentes antes e durante
a pandemia por COVID-19, que representam dois momentos distintos em que a familia precisou
assegurar o cuidado a CCC. Definiu-se como contexto pré pandemia por COVID-19, o periodo

especifico entre os meses de outubro de 2019 e fevereiro de 2020, momento em que ocorreu a
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primeira fase da producdo de dados com as familias, e que antecedeu a declaracdo da OMS
caracterizando a COVID-19 como uma pandemia, em 11 de mar¢o de 2020 (OPAS, 2020). Ja
0 contexto existente durante a pandemia por COVID-19, ou transpandemia, que € o transcurso
dessa situacdo inédita no mundo (FIOCRUZ, 2020), foi considerado neste estudo como o
periodo entre os meses de junho de 2020 a janeiro de 2021, intervalo de tempo em que ocorreu
a producéo de dados, referentes ao contexto da pandemia, com as familias? de CCC.

No periodo pré pandemia por COVID-19, o cuidado familiar a CCC ja era acrescido de
demandas extras para a manutenc¢do da sadde e a reducdo de agravos, como vigilancia constante
(PIMENTA et al.,, 2020), administragdo de medicamentos, manuseio de dispositivos
tecnoldgicos (ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI, 2019) e necessidade de comparecer a
multiplas consultas especializadas (PIESZAK; NEVES, 2020). Para lidar com estas demandas,
a familia utilizava de recursos como a espiritualidade, a rede de apoio social, composta por
outros membros da familia, além do apoio de outros pais de CCC e de profissionais de saude
(ECHE et al., 2022). Estes recursos fortaleceram as familias em momentos de crise e geraram
esperanca ao longo da trajetdria de cuidados a CCC (HENRIQUES et al., 2023). Deste modo,
mesmo lidando com demandas extras, as familias eram capazes de manejar o cuidado diante de
condic@es cronicas diversas e de complexidades varidveis (ESTREM et al., 2017; SON et al.,
2018; VAN RIPER et al., 2018; GESTEIRA et al., 2020; WEISSHEIMER et al., 2020).

No contexto transpandemia por COVID-19, os estudos realizados apontam que, além
dos cuidados adicionais ja demandados pela CCC, a familia precisou intensificar os cuidados
de higiene, como lavagem de médos e uso de alcool em gel e incorporou medidas para a
contengdo do virus, como o uso de mascaras e o distanciamento social (MACEDO et al., 2023;
SILVA et al., 2021). Ademais, durante a pandemia, a familia vivenciou a interrupcdo de
creches, escolas, atendimentos e acompanhamentos especializados com profissionais de saude
(MACEDO et al., 2023; FEGERT et al., 2020), além da reducdo da rede de apoio para o
compartilhamento do cuidado (MEDEIROS et al., 2022). Este conjunto de altera¢6es advindas
do contexto pandémico, gerou inseguranca nas familias acerca de sua capacidade para manter
o0 cuidado no domicilio (GRUMI et al., 2021; SHARMA et al., 2022).

2 Apesar de adotar o conceito e o termo “familia” ao longo desta pesquisa, cabe destacar que a produgio dos dados
foi realizada tendo os respondentes como cuidadores familiares, uma vez que eles se configuram como informantes
da dindmica cotidiana que existe no domicilio para assegurar o cuidado & CCC, ou seja, eles sdo 0s representantes
da dindmica familiar. A literatura indica que, dados de um membro individual da familia se configuram como uma
fonte valiosa de informacéo, sendo esta a unidade apropriada de andlise quando a familia é entendida como o
ambiente no qual a crianca cresce e se desenvolve (KAAKINEN et al., 2018). Isto pois, 0s membros da familia
oferecem informagdes ndo so sobre eles, mas sobre o funcionamento da familia e o contexto no qual ela se insere
(KAAKINEN et al., 2018).
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Durante a pandemia por COVID-19, o cuidado familiar também foi permeado por medo
e estresse, dada a possibilidade da crianca se infectar com o virus da COVID-19 e/ou
desenvolver a forma grave da doenca e falecer (GRUMI et al., 2021; SHARMA et al., 2022).
Embora a taxa de mortalidade infantil seja menor em comparagdo com outras faixas etéarias,
desde o inicio da pandemia por COVID-19, em dezembro de 2019, até o més de junho de 2022,
a COVID-19 foi a principal causa de 6bito em 5.376 criancas menores de 5 anos no mundo,
sendo que o Brasil responde por cerca de 1 a cada 5 mortes (FIOCRUZ, 2022a). No periodo
entre janeiro e dezembro de 2022, o Brasil chegou a registrar uma morte por dia entre criangas
de 6 meses a 5 anos diagnosticadas com COVID-19 (FIOCRUZ, 2022b).

A vista disso, parte-se do pressuposto de que a necessidade de cuidados continuos das
CCC, aliados a mudanca de contexto na vida das familias, promovida pela pandemia e as
medidas adotadas para o seu controle, modificou a visao da familia sobre o cuidado, o que pode
modificar diretamente 0 manejo familiar e comprometer o cuidado as CCC. Isto pois, familias
que mantém o foco na condi¢do crbnica e nas vulnerabilidades da crianca, poderdo
experimentar maiores dificuldades para o cuidado.

O cuidado a CCC foi incluido na Agenda de Saude da Crianca em 2015 no Brasil,
passando a ser um dos sete eixos estratégicos de atuacdo que compdem a Politica Nacional de
Atencdo Integral & Satde da Crianga (PNAISC), instituida no ambito do Sistema Unico de
Salde (SUS) (BRASIL, 2018a). Estes eixos tém a finalidade de orientar gestores e
trabalhadores sobre as acdes e servicos de saude da crianca no territorio, visando garantir o
direito a vida e a salde, bem como a efetivacdo de medidas que permitam a integralidade da
atengdo e o pleno desenvolvimento da crianga (BRASIL, 2018a). A adogdo de um eixo que
considere as CCC incluiu varios desafios, em especial, apoiar as familias para que assegurem o
cuidado a estas criancas no ambito domiciliar, com demandas assistenciais, organizacionais e
de pesquisa a serem contempladas.

As agendas de pesquisa nacionais e internacionais apontam as condigdes crénicas na
infancia, bem como o apoio as suas familias para a oferta do cuidado, como uma prioridade de
pesquisa no ambito da enfermagem pediatrica (MORELIUS; FOSTER; GILL, 2020; TOSO;
MANDETTA, 2021), sendo verificado um crescimento no numero de publicacdes cientificas
nesta area ao longo dos anos (CARVALHO et al., 2021). Apesar deste crescente de
investigacdes que tem como objeto de pesquisa o cuidado as CCC, poucos estudos séo
identificados na literatura nacional e internacional, de carater longitudinal que investigue o
cuidado familiar considerando os contextos existentes antes e durante a pandemia por COVID-

19. Estudos que se baseiam em modelos teéricos como o Modelo de Estilo de Manejo Familiar,
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que considera o contexto como uma importante influéncia para a capacidade de manejo da
condicdo de satde da CCC por parte da familia, também sdo escassos.

Ademais, ainda que os estudos ja desenvolvidos abordem as mudancas ocorridas no
cuidado familiar com o advento da pandemia por COVID-19, todos eles possuem dados
coletados ap0s o estabelecimento da pandemia, ndo apresentando a oportunidade de explorar o
contexto vivenciado pelas familias para além das modifica¢@es oriundas das medidas restritivas
adotadas para a contencdo da doenca. Assim sendo, os estudos ja publicados ndo investigam o
cuidado familiar ao longo do tempo e como a familia agiu em cada uma das circunstancias para
manter o seu funcionamento. Esta investigacao, pretende, portanto, analisar estes aspectos.

Os dados desta pesquisa podem subsidiar a formacéo e a atuacdo de profissionais de
salide no campo da Enfermagem Pediétrica, direcionando-os para a elaboracao de estratégias e
acdes de cuidado capazes de auxiliar as familias de CCC em suas reais necessidades, conforme
as diretrizes da PNAISC (BRASIL, 2018a). Isto pois, diante da diversidade das familias e das
condicBes de saude, defende-se que favorecer um cuidado personalizado, que considere as
demandas familiares e principalmente, o contexto no qual a familia se insere, pode minimizar
os efeitos estressores gerados pela cronicidade no nucleo familiar (NEVES; OKIDO;
BUBOLTZ, 2019). Assim, os achados deste estudo podem colaborar para planejamento de
acles de cuidado e de gestdo que contribuam para fortalecer as familias para que consigam
manter o seu funcionamento ou o restabeleca mais rapidamente em meio a mudancas
contextuais.

Posto isto e buscando compreender o cotidiano de cuidado das familias de CCC e as
suas respostas mediante eventuais mudancas no contexto de vida, como a pandemia por
COVID-19, definiu-se como pergunta de pesquisa: Qual a visdo das familias sobre o cuidado

as criancas com condicdes crénicas nos contextos preé e transpandemia por COVID-19?
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2. OBJETIVOS
2.1. Geral

Analisar a visdo da familia sobre o cuidado as suas criangas com condi¢des cronicas nos

contextos pré e transpandemia a luz do Family Management Style Framework

2.2. Especificos

Descrever a visdo dos pais sobre suas criancas e sua condicdo de salde no contexto pré e

transpandemia a luz do Family Management Style Framework

Identificar os recursos utilizados pelas familias para a manutencdo do cuidado a crianga com
condicdo crbnica nos contextos pré e transpandemia por COVID-19 a luz do Family

Management Style Framework

Identificar os facilitadores e as barreiras encontradas pelas familias para a manutencdo do
cuidado a crianga com condicdo crénica nos contextos pré e transpandemia por COVID-19 a

luz do Family Management Style Framework

Identificar as mudangas no cuidado realizado pela familia a crianga com condigéo crbnica no
contexto transpandemia por COVID-19 a luz do Family Management Style Framework
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3. FUNDAMENTACAO TEORICA
3.1. A familia, as mulheres e o cuidado

Investigar a familia atualmente exige reconhecé-la como uma construgdo social em
constante transformacéo, com arranjos distintos e que ndo devem ser encaixados em conceitos
estereotipados e definidos historicamente (CORREA; MINETTO; CREPALDI, 2018).
Embora, para a identificagdo de um grupo familiar, ainda utilizemos mais comumente o
conceito de que familia € um grupo de pessoas ligadas por lagos sanguineos (SECCOMBE;
WARNER, 2004), ou que residem no mesmo domicilio e mantém relacdes afetivas positivas e
solidarias (KNAFL et al., 2021), a estrutura social nos desafia quanto a aplicacdo destes
conceitos. Motivo pelo qual, para este estudo, considera-se a familia como pessoas
autodefinidas, que dependem uma da outra para 0 apoio emocional, fisico e/ou econémico
(KAAKINEN et al., 2018).

A familia foi a primeira manifestacdo humana em relacdo a uma forma de composi¢édo
social, sendo a instituicdo mais antiga da historia (ARIES, 2014). Desde os primordios da
humanidade, a familia existia e estava relacionada a procriacéo e a defesa dos seus integrantes
contra animais predadores e ameagcas inerentes a vida na natureza (ARIES, 2014). Ao longo dos
anos, a instituicao familiar foi profundamente transformada, sendo que a Revolucéo Industrial
foi palco de uma das grandes mudancas. Isto pois, a época, a familia era uma unidade nuclear
de producdo, em que os seus integrantes, geralmente a mulher, os filhos e o marido,
participavam juntos do trabalho na fazenda (PEROSINI, 2017). Com o advento da
industrializacdo e a mudanca dos meios de producdo, a familia vivenciou o declinio do
patriarcado e o fortalecimento do movimento feminista, que iniciou a redivisdo sexual do
trabalho na sociedade (ARIES, 2014). Assim, novos paradigmas passaram a definir a familia,
uma vez que aumentaram as unides consensuais, 0 nimero de divorcios, a escolaridade das
mulheres e a sua insercdo no mercado de trabalho (ARIES, 2014).

No entanto, mesmo que novas relacdes se formem e ainda que novas configuracées se
apresentem, é a familia que cuida dos seus componentes, sejam estes, criancas, adultos
adoecidos ou idosos dependentes. A palavra “cuidar” deriva do latim “cogitare” que significa
pensar, meditar, imaginar, tratar, aplicar, refletir, prevenir (FIOCRUZ, 2009). O cuidado é
definido como o modo de fazer na vida cotidiana, que se caracteriza pela atencéo,
responsabilidade, zelo e desvelo com pessoas e coisas em lugares e tempos distintos de sua
realizacdo (FIOCRUZ, 2009). A pratica do cuidado teve origem documentada desde a Grécia

antiga, tendo o seu inicio restrito ao espago doméstico e sendo exercido pelas familias
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(FIOCRUZ, 2009). A familia é, portanto, a primeira unidade de cuidados e de lagos afetivos
entre os individuos, sendo que a sua importancia para a recuperacdo de membros adoecidos,
independentemente da faixa etaria ou da condi¢édo de saude, é evidenciada em diversos estudos
(GUTIERREZ et al., 2021; ESTREM et al., 2017; SON et al., 2018; VAN RIPER et al., 2018)

Pensando na familia sob a perspectiva sistémica, situacdes de adoecimento e familia se
afetam reciprocamente (KAAKINEN et al., 2018). A abordagem do sistema implica que
quando algo acomete uma parte do sistema, a outra parte também ¢ afetada (KAAKINEN et
al., 2018). Deste modo, a saude de cada membro familiar afeta o funcionamento de toda a
familia, da mesma forma que o funcionamento da familia afeta cada um de seus membros
individualmente (KAAKINEN et al., 2018). Assim, 0 adoecimento de um membro afeta toda a
organizacao familiar, uma vez que todos os membros terdo as suas vidas modificadas devido a
necessidade de encontrar um novo equilibrio e se ajustar a situacéo estressora (KAAKINEN et
al., 2018).

Quando a familia é confrontada com o adoecimento de um dos seus membros, ela
mobiliza recursos internos e externos e atribui significados ao que esta sendo vivenciado para
que ela possa enfrentar a situacdo (BRAGA et al., 2021). Como recursos internos, a familia se
organiza para atender as demandas de cuidado (BRAGA et al., 2021), e utiliza da fé,
espiritualidade e esperanca para enfrentarem a situacdo (HENRIQUES et al., 2023). Como
recursos externos a familia busca por assisténcia ou apoio, seja de institui¢des, profissionais de
salide, grupos de apoio ou pessoas proximas (BRAGA et al., 2021). Deste modo, a familia é
quem participa, mobiliza recursos e fornece o suporte necessario para que os individuos possam
manter a estabilidade de sua condi¢do de salude, provendo refei¢des, proporcionando atividades
de lazer e auxiliando na rotina de cuidado a satude, como no uso de medicamentos e
comparecimento em consultas (KAAKINEN et al., 2018). Contudo, o processo de conviver e
cuidar de um familiar adoecido é uma tarefa ardua e, em alguns grupos, seu diagndstico e
cuidado é vivido como uma crise na familia (MANOEL et al., 2013).

Além do adoecimento de um dos membros, o contexto e as condi¢bes sociais e
econbmicas sdo, ainda, os fatores que mais contribuem para a desestruturacdo familiar
(MANOEL et al., 2013). Dentre os desafios que a familia enfrenta para assegurar o cuidado,
destaca-se a pandemia por COVID-19, que modificou a sociedade como um todo e trouxe
repercussdes para o funcionamento familiar. Apds declarada a pandemia, no ano de 2020, a
Organizacgdo das Nag¢Ges Unidas (ONU) destacou a necessidade de proteger as familias durante
a crise vivenciada. Isto porque, sdo as familias que tém a responsabilidade de cuidar de seus

membros e, no contexto de transpandemia, foram elas que asseguraram o cuidado dos familiares
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doentes e das criancas fora das escolas, além de assumirem a queda de renda, devido ao
desemprego e reducdo da carga horaria de trabalho de seus membros e, a0 mesmo tempo,
manterem suas atividades profissionais (ONU, 2021). A pandemia, portanto, impactou o
sistema familiar e, diante de um cenério de incertezas e de isolamento social, a importancia da
familia como protagonista do cuidado tornou-se evidente.

Contudo, ainda que a necessidade de cuidar de um membro adoecido afete a familia
como um todo, a responsabilidade principal do cuidado recai sobre um Unico membro,
denominado cuidador principal ou cuidador familiar, que é aquele que assume a maior parte do
cuidado diario a pessoa necessitada (ALVES; BUENO; 2018). Na perspectiva do cuidado as
CCC, as investigacdes indicam que a sobrecarga deste trabalho recai sobre a figura materna,
que se dedica, na maioria das vezes, de forma exclusiva ao cuidado do lar e da crianca
(HENRIQUES et al., 2023; ALVES; BUENO; 2018).

Historicamente, a mulher assume o cuidado dos membros da familia desde os tempos
coloniais no Brasil, se estendendo até os dias atuais (SILVA et al, 2020b). A realizacdo deste
cuidado demandava saber pratico, que era adquirido e transmitido através das geracdes, sendo
uma tarefa reconhecidamente feminina, uma vez que as mulheres cuidavam da casa, dos filhos
e dos doentes (FIOCRUZ, 2009). O saber necessario ao cuidado foi concebido as mulheres
também como profissdo, sobretudo no campo da saude, sendo a Enfermagem a profissdo que
mais incorporou a pratica de cuidar, se constituindo, ainda nos dias de hoje, como uma profissdo
majoritariamente composta por mulheres (COFEN, 2016; FIOCRUZ, 2009).

Acerca da mulher que cuida, Camarano (2007, p.190) afirma que “ela hoje esta
assumindo novos papéis sociais, mas ainda mantém os tradicionais”, que incluem cuidar das
criancas, dos membros adoecidos e dependentes, e também da casa. O cuidado é constituido a
partir da figura feminina, isto pois, € a mulher que assume o papel de cuidadora principal e,
existindo outra pessoa do sexo feminino na familia, sera ela a assumir a funcdo de cuidadora
secundaria, distribuindo entre elas as tarefas domésticas e inerentes ao cuidado (RIBEIRO,
2019).

Portanto, a trajetéria da mulher na histéria da humanidade é marcada pelo cuidado,
sendo ela considerada como detentora natural do cuidar, em um processo de essencializacao
que nega o fato deste fenémeno ser historicamente construido (RIBEIRO, 2019). A mulher ¢
vista na sociedade como “cuidadora natural”, ou seja, aquela que possui predisposi¢do para
cuidar e que esta destinada a prover os cuidados domésticos, de filhos, idosos, doentes, esposos
e outros (PIRES; OLIVEIRA, 2023). Pires e Oliveira (2023), nos convidam, em seu estudo

sobre a politicidade do cuidado, a negatividade como critica em relagdo ao estereotipo da



28

cuidadora natural, negando este rotulo e passando a tratar o cuidado das mulheres como um
trabalho, o trabalho do cuidado, que visa a manutencédo das condicdes de vida e que pode gerar
sobrecarga.

Contudo, as atividades do cuidado ndo sdo vistas na sociedade como atividades que
demandam tempo, dedicacéo, presenca, atencao e responsabilidades, ndo sendo reconhecidas
como um trabalho (RIBEIRO, 2019). Assim, o cuidado é concebido como uma atividade
feminina ndo remunerada e desvalorizada (RIBEIRO, 2019). Ao serem encarregadas
unicamente da funcdo do cuidar, as mulheres abdicam planos e vivenciam prejuizos em sua
salde, qualidade de vida, oportunidades de emprego, carreira profissional e autoestima
(RIBEIRO, 2019). No contexto brasileiro, onde a desigualdade de género é latente, as relacfes
de cuidado sdo impactadas pela disparidade entre os papéis masculinos e femininos que foram,
culturalmente e historicamente, construidos e naturalizados. Dessa forma, a atuagdo do homem
no cuidado ainda é infima, contribuindo para a sobrecarga feminina (RIBEIRO, 2019).

Em todo o mundo, 42% das mulheres em idade ativa estéo fora do mercado de trabalho,
frente a 6% dos homens, 0 que se deve a prestacdo de cuidados ndo remunerada (OXFAM,
2019). Para além da perspectiva de género, as relacdes de cuidado perpassam também as
dimensdes étnico-racial e de classe. Mulheres negras e em situagdo de pobreza sdo mais afetadas
pela sobrecarga de cuidados domesticos e providos a outras pessoas, sendo as que mais sofrem
com a insuficiéncia do Estado em prover garantias basicas como saude e prote¢do social
(PASSOS, 2020). Meninas e mulheres que vivem em situacao de pobreza, dedicam, diariamente
e gratuitamente, 12,5 bilhdes de horas ao trabalho do cuidado no pais, e outras inimeras horas
para receber salarios muito baixos exercendo esta atividade (OXFAM, 2019). Este trabalho ndo
remunerado, ou mal remunerado, agrega anualmente U$10,8 trilhdes a economia mundial
(OXFAM, 2019). Isto significa que as mulheres disponibilizam méo de obra barata e gratuita,
favorecem a economia e apoiam o Estado prestando cuidados que deveriam ser garantidos pelo
setor publico (OXFAM, 2019).

Com o advento da pandemia por COVID-19, as mulheres foram o publico mais afetado
pelo trabalho ndo remunerado (ONU MULHERES, 2020). As tarefas de cuidado recairam
principalmente sobre elas, que no geral, j& assumiam esta responsabilidade, 0 que acentuou a
sobrecarga feminina (ONU MULHERES, 2020). No contexto transpandemia, as mulheres
ainda conciliaram a maternidade e a vida profissional, com o trabalho desenvolvido em casa
(chamado de home office), e vivenciaram a perda e/ou redugéo de suas redes de apoio (SILVA
et al., 2020Db). Situacdo similar foi registrada em contextos de crise anteriores como 0s surtos
de Ebola (2013-2016) e de Zika Virus (2015-2016), em que as mulheres estiveram mais
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sobrecarregadas e expostas as doengas, por estarem mais inseridas no trabalho do cuidado, seja
informalmente, no cuidado com a familia, ou em trabalhos relacionados ao cuidado, como
profissionais de saude (WENHAM; SMITH; MORGAN, 2020).

Durante a pandemia por COVID-19, problemas sociais anteriormente vivenciados
pelas mulheres, como a violéncia doméstica e a sobrecarga pelas multiplas jornadas de trabalho,
ganharam indices ainda maiores (SILVA et al., 2020b). Deste modo, crises sanitarias como a
pandemia pelo novo coronavirus, apresentam-se ndo s6 como uma questdo de saude, mas

evidenciam assimetrias sociais, dentre elas, as de género, raca e classe.
3.2. O cuidado familiar as criancas com condi¢des cronicas e a pandemia por COVID-19

A producéo do cuidado se faz de forma circunstanciada. Isto significa que o cuidado
consiste no ato de cuidar, que é exercido por uma pessoa, com um modo de vida especifico e
delineado por aspectos contextuais, como aspectos sociais, politicos, culturais e historicos que
serdo traduzidos em prética, a pratica do cuidar (FIOCRUZ, 2009). Podemos considerar o
cuidado como um fendmeno existencial, relacional e contextual (WALDOW, 2008).
Existencial pois concentra a perspectiva filosofica do cuidar, que confere a condi¢do de
humanidade (WALDOW, 2008). Relacional pois o cuidado so existe se houver interagdo com
o outro (WALDOW, 2008). Contextual pois pode ser modificado a depender da conjuntura
cultural, econémica, politica, social e simbolica em que o individuo esta inserido (WALDOW,
2008).

No &mbito do cuidado a crianga o contexto desempenha um papel fundamental, pois
influencia diretamente em seu desenvolvimento fisico, emocional, social e cognitivo
(PICKETT et al., 2022). O contexto é o0 ambiente no qual a crianca esta inserida, de forma que
um ambiente favoravel e acolhedor é essencial para promover o desenvolvimento infantil
saudavel (PICKETT et al., 2022). O contexto pode afetar a satde fisica e mental das criangas,
uma vez que influencia em sua forma de viver e interagir com o mundo. Um ambiente seguro,
com acesso a alimentacdo adequada, cuidados em salde e protecdo contra riscos, contribui para
a salde fisica da crianca, assim como um ambiente emocionalmente saudavel pode reduzir a
chance de desenvolver problemas de satde mental (PICKETT et al., 2022). Assim, inserida em
um ambiente favoravel e estimulante, com oportunidades de aprendizado e recursos
educacionais, a crianca pode crescer e se desenvolver adequadamente (PICKETT et al., 2022).

A familia, representada pela mulher que cuida, desempenha um papel critico no cuidado
a crianga, bem como na criagdo de lacos afetivos e na estimulacdo adequada para o crescimento

e desenvolvimento infantil (RICHTER et al., 2017). Assim, o contexto no qual a familia se
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insere, modifica os seus modos de vida e consequentemente as suas agdes, incluindo aquelas
relacionadas ao cuidado. Deste modo, para cuidar em contextos diferentes a familia precisa se
adaptar as mudangas ocorridas e adotar uma rotina diferente. Neste estudo, serd explorado os
contextos existentes antes e durante a pandemia por COVID-19, sendo contextos distintos em
que a familia precisou assegurar o cuidado as CCC.

Sabe-se que, 0 avancgo cientifico e tecnologico tem contribuido para o aumento do
numero de criangas que vivem com alguma condic¢éo cronica de saude (ADIB-HAJBAGHERY;
AHMADI, 2019). Como consequéncia deste avanco, cada vez mais tem se desenvolvido
tratamentos acessiveis ao ambiente domiciliar e que podem ser manejados pela prépria familia
(KISH; NEWCOMBE; HASLAM, 2018). Consequentemente, o aumento da sobrevida de
CCC, resulta em um aumento de responsabilidades familiares (KISH; NEWCOMBE;
HASLAM, 2018). Isto pois, exigira que a familia tenha a capacidade de responder aos desafios
diérios relacionados as necessidades da crian¢ca (SMITH; CHEATER; BEKKER, 2019).

Deste modo, cuidar de uma CCC exige vigilancia constante, devido ao risco de
instabilidades em seu quadro de saude (PIMENTA et al., 2020). Exige conhecimento e preparo
técnico para a administracdo de medicamentos, oferta da alimentac¢do, manuseio de dispositivos
tecnoldgicos e realizacdo de procedimentos como aspiracdo de traqueostomia e cateterismo
vesical de alivio, a depender da condicédo de satde da crianca (OKIDO et al., 2016). Além disso,
exige acompanhamento em multiplas consultas especializadas para manutencdo da saide da
crianca (PIESZAK; NEVES, 2020).

Para assegurar estes cuidados, a familia e os seus membros, individualmente, precisam
modificar a sua rotina com o intuito de incorporar o atendimento as demandas da CCC
(PIMENTA et al., 2020). Tal modificacdo inclui equilibrar o trabalho remunerado com o
cuidado, ou, muitas vezes, abandonar o trabalho e dedicar-se integralmente ao cuidado (KISH;
NEWCOMBE; HASLAM, 2018), alem de dispor de tempo e de recursos financeiros (ADIB-
HAJBAGHERY; AHMADI, 2019). Assim, assegurar o cuidado a CCC ¢ o foco da aten¢do
das familias (WAITE-JONES; SWALLOW; MADILL, 2020).

Um estudo qualitativo realizado com dez mées de criancas com Sindrome Congénita
associada a infeccédo pelo virus Zika, no estado da Bahia, no Brasil, buscou compreender o
cuidado familiar a essas criangcas e, como resultado, indicou que as praticas de cuidado da
familia podem ser agrupadas em quatro dimens6es: (1)Cuidar integralmente, que inclui medidas
para sanar as necessidades da crianga, como alimentar, higienizar, ninar, levar para consultas e
realizar atividades que exigem destreza e conhecimento, como administracdo de medicamentos

e manuseio de equipamentos, como sondas e cateteres no domicilio, caso a crianga necessite;
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(2)Tomar conta, que significa manter vigilancia constante, dispondo de um olhar atento para a
crianca e tudo que ela faz; (3)Estimular, que envolve movimentar o corpo da crianca, brincando
e repetindo exercicios apreendidos com profissionais de salde e, por fim, (4)Acessar recursos
e servicos, incluindo agendamento de consultas, organizacdo da rotina de atendimentos
especializadas, provisdo de recursos para o tratamento, alimentagéo e transporte da crianca
para os atendimentos, e captacdo de doagdes de materiais para uso da crianga, como leite e
fralda (VALE et al.,2020).

Para lidar com todas estas demandas da CCC, a figura materna ganha destaque, como
sendo protagonista e provedora do cuidado no domicilio. A literatura aponta que as maes
vivenciam a maior sobrecarga referente as demandas da CCC (FERREIRA et al., 2020;
PINHEIRO et al., 2021). Elas deixam de trabalhar para ficarem em casa e assumirem
integralmente o cuidado & CCC (ALVES; BUENO; 2018; GUIMARAES DE SA et al., 2020),
muitas vezes vivendo em funcdo deste cuidado (FREITAG, MILBRATH, MOTTA, 2020) e
negligenciando seus proprios interesses e 0s cuidados com a sua prépria satude (LINO et al.,
2020). Consequentemente, possuem uma pior qualidade de vida e sofrem mais impactos fisicos
e emocionais devido a rotina de cuidados (DANS et al., 2019), como aumento de estresse e
sentimento de esgotamento mental (KISH; NEWCOMBE; HASLAM, 2018).

Os pais das CCC também participam de atividades de cuidado, porém com menor
frequéncia (CRUZ et al., 2019). Quando presentes, eles auxiliam no gerenciamento dos
medicamentos, asseguram momentos de lazer para as CCC e apoiam nas tarefas domeésticas
(RAMOS et al., 2018). A avo da crianga e outros membros da familia também auxiliam nas
tarefas cotidianas, contudo, a sobrecarga do cuidado continua concentrada na figura materna
(GUIMARAES DE SA et al., 2020). Os irmdos de CCC também séo descritos na literatura
como importantes para o cuidado. Eles atuam como promotores da resiliéncia das CCC e da
familia em momentos dificeis, sendo capazes de colaborar com o regime de tratamento e
fortalecer as relagdes familiares afetivas (NABORS et al., 2019). Sendo assim, contar com um
companheiro, ou com outros membros da familia para auxiliar no atendimento das demandas
da CCC (FELIZARDO et al., 2022a).

Outra fonte de apoio importante, que funciona como um recurso para as familias é a
interacdo com outras familias de CCC, que gera encorajamento, auxilia na maior e melhor
aceitacdo da condicdo da crianca e é fonte de conhecimento através da troca de experiéncias
mutuas sobre o cuidado (HEPPERLEN et al.,, 2021) e gera esperanca nas familias
(HENRIQUES et al., 2023). Além da influéncia da rede de apoio social, que funciona como

fonte de apoio para assegurar a continuidade do cuidado a CCC, o contexto social e econdmico
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no qual a familia se insere, apresenta potencial para interferir no cuidado. Isto pois, condigdes
sociais e econémicas favoraveis contribuem para a capacidade da familia em cuidar da CCC,
de forma que existe uma relacdo entre o contexto de vida das familias e a capacidade de gerir a
crianga em condicdo cronica (FELIZARDO et al, 2022a).

Assim, fica demarcada a centralidade da familia em prover e gerenciar o cuidado a CCC,
de forma que, precisam lidar com indmeros desafios e processos de adaptagdes e readaptacbes
ao longo do tempo frente as adversidades do percurso de cuidar de uma CCC (SANTOS et al.,
2020). Portanto, é possivel afirmar que, anteriormente a pandemia por COVID-19, o cotidiano
da familia que cuida de uma CCC ja era caracterizado pelo acimulo de demandas para atender
as necessidades da crianca e, mesmo diante deste cenario, a familia era capaz de assegurar
integralmente este cuidado.

O advento da pandemia por COVID-19, doenca provocada pelo virus SARS-Cov-2,
teve inicio em margo de 2020 (OPAS, 2020), e se configurou como uma mudanca contextual
brusca que foi vivenciada pelas criangas e suas familias. Estudos realizados em epidemias
anteriores reportam sobre como a infancia é afetada por mudancas contextuais. O surto de
Sindrome Respiratoria Aguda Grave (SARS), que ocorreu no ano de 2003, foi relacionado a
atrasos no desenvolvimento infantil (SPRANG, SILMAN, 2013). A pandemia por HIN1, em
2009, foi associada ao aumento de estresse e ansiedade em criangas que vivenciaram o
distanciamento social (SPRANG, SILMAN, 2013). Além de produzir impactos para o
crescimento e desenvolvimento das criancas, as mudancas contextuais podem ainda modificar
0 cuidado ofertado pela familia. A exemplo, durante a pandemia por HIN1, em 2019, as
familias precisaram intensificar as medidas de higiene e adotar o distanciamento social em
casos de infeccdo pelo virus (MARQUES et al., 2014).

A pandemia por COVID-19 modificou a vida de todas as pessoas, sobretudo das
familias de CCC (HEFFERON et al., 2021). Isto pois, originou demandas adicionais as familias
que anteriormente ja estavam inseridas em um contexto de cuidado marcado pela sobrecarga
de tarefas (CACIOPPO et al., 2021). As medidas de salde publica implementadas com o
objetivo de conter a disseminacdo e prevenir a contaminacdo pelo SARS-Cov-2, levou as
familias de CCC a intensificarem os cuidados de higiene, como lavagem constantes das maos
e uso de alcool em gel, além de higiene rigorosa do ambiente e de objetos (SILVA et al., 2021).
Além destes cuidados, a familia precisou incorporar o uso de mascaras e respeitar as medidas
de distanciamento social (SILVA et al., 2021).

A necessidade do distanciamento social, por sua vez, diminuiu o acesso das familias de

CCC aos servicos de saude, visto que, os acompanhamentos especializados e para reabilitacéo
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da crianga foram interrompidos (FEGERT et al., 2020; MEDEIROS et al., 2022), bem como
consultas e cirurgias eletivas (BAUMBUCH et al., 2022), afetando a continuidade do cuidado
a CCC (MEDEIROS et al., 2022). Esta descontinuidade de acesso gerou preocupacao por parte
dos familiares que temiam a piora da condi¢do de salde de suas crian¢as e a impossibilitar de
se dirigir ao servigo de saude para apoia-las, caso isto ocorresse (NISREEN et al., 2021). A
telessaude surgiu neste contexto como alternativa para a continuidade do cuidado dada as
restricdes do momento. Porém, ela foi efetiva para um puablico seleto, que possuia acesso a
internet de qualidade e a um aparelho eletronico, além de condic¢des financeiras para custear
atendimentos particulares e planos de salde que oferecem estes atendimentos de forma virtual
(ONOFRI et al., 2021; MEDINA et al., 2020).

No contexto transpandemia por COVID-19, as familias de CCC lidaram também com
0 medo da crianga contrair o virus e de desenvolverem a forma grave da doenga, principalmente
por considerarem a sua crianga como vulnerdvel devido a presenca da condi¢do cronica
(GRUMI et al., 2021; MEDEIROS et al., 2022). Ademais, as familias de CCC lidaram com a
perda de suporte familiar para o cuidado, visto que escolas e creches fecharam e as familias
ficaram restritas ao domicilio e com as pessoas que ali residiam (MEDEIROS et al., 2022).
Deste modo, a responsabilidade de prover o cuidado e de realizar as atividades de reabilitacdo
e escolares, foi direcionada as familias (LANCKER; PAROLIN, 2020), que precisaram assumir
mais tarefas para além daquelas presentes no contexto pré pandemia (HOUTROW et al., 2020).

Um estudo realizado com maes de criangas com sindrome congénita do virus Zika,
analisou as repercussdes da pandemia da COVID-19 no cuidado familiar e indicou que a
pandemia alterou todos os habitos familiares, limitou a realizacdo de atividades ao ambiente
doméstico, alterou os padrBes de sono, gerou estresse e ansiedade e aumentou a sobrecarga da
méae enquanto cuidadora, que se esforcou para realizar os exercicios de estimulacdo e as
atividades escolares da crianga no ambiente doméstico ap0s a interrupcdo dos cuidados
profissionais de reabilitagdo e a restricdo das escolas (VALE et al., 2023). A figura materna,
portanto, manteve o protagonismo nas atividades de cuidado, elevando ainda mais os niveis de
sobrecarga de cuidados, o que gerou implicacbes como alteracdo em seu padrdo de sono,
estresse e ansiedade (VALE et al., 2023).

Na saude da CCC foram observadas mudancas como o aumento da desregulacao
emocional, gerando ansiedade e da depressdo em criangas, bem como prejuizos no
desenvolvimento infantil (XIE et al, 2020), com perda de habilidades adquiridas anteriormente
(ADAMS; SEEDAT; NEILLE, 2022). Além de todas as repercussdes ja mencionadas, a crise

econdmica que ja estava em curso no contexto brasileiro foi exacerbada com a pandemia por
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COVID-19, provocando reducdo da carga horaria de trabalho e consequentemente do salario,
além de aumento do desemprego dentro das familias (MATTA et al., 2021). Este cenario gerou
preocupacao com a diminuicédo da renda familiar e elevacédo do estresse parental de familias de
CCC (KOSTOPOULOU et al., 2021)

Posto isto, fica claro que, no contexto transpandemia por COVID-19, o cuidado a CCC
apresentou desafios adicionais, como a interrupcdo de acompanhamentos de salde, a
incorporacdo de medidas de distanciamento social e de higiene, e a possibilidade de infecgéo
da crianca pelo virus e de agravamento do seu quadro de saude. Assim, fica evidente que o
contexto é uma dimens&o do cuidado, podendo modifica-lo. Ao compreender como a familia
cuida em contextos adversos, como a pandemia por COVID-19, é possivel apoia-la em suas
fragilidades, uma vez que a familia que cuida, também requer cuidados. Deste modo, a
discusséo sobre condicdes estruturais, sociais, econémicas e ambientais, para que quem cuida
possa cuidar melhor, é atual e pertinente, sendo necessaria para avangar na atengdo em saude

as criancas e suas familias.
3.3. O Family Management Style Framework (FMSF)

Para esta investigacao, adotou-se o como referencial tedrico o Family Management Style
Framework (FMSF), também conhecido como Modelo de Estilo de Manejo Familiar. Este
modelo teodrico foi construido pelas enfermeiras Kathleen Knafl e Janet Deatrick no ano de
1990, a partir de uma revisdo de literatura que visava identificar como as familias respondem
ativamente as diferentes situacbes de adoecimento infantil diante de uma condicdo cronica
(KNAFL; DEATRICK, 1990). A expressao "Estilo de Manejo Familiar", se refere ao padréo
de resposta da familia. J& 0 termo “Manejo” enfatiza o componente ativo da resposta familiar,
ou seja, diz respeito ao comportamento familiar frente as necessidades da crianca (KNAFL;
DEATRICK, 2012).

A escolha do FMSF como referencial tedrico para este estudo, se deve a sua
potencialidade para oferecer uma compreensdo sobre a visdo da familia acerca do cuidado a
CCC no domicilio, permitindo a identificacdo de aspectos facilitadores ou dificultadores, bem
como de recursos e estratégias utilizadas para assegurar este cuidado em diferentes contextos
(KNAFL; DEATRICK; GALLO, 2011), que, para este estudo, foram determinados como 0s
contextos pré e transpandemia por COVID-19.

O FMSF foi submetido a modificagbes ao longo dos anos até assumir a forma como é
conhecido atualmente. Quando elaborado pela primeira vez, 0 modelo era composto por trés

componentes principais: Defini¢cdo da Situacéo, que correspondia ao significado subjetivo que
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0s membros das familias atribuiam a situacdo de salde da crianca; Comportamento de
Manejo, que englobava os esfor¢os desempenhados pela familia para atender as demandas de
cuidado da crianca, e Contexto Sociocultural, que se referia aos valores e crengas que
poderiam interferir na apreciacdo e no gerenciamento da condi¢do cronica da crianga,
exercendo influéncia direta sobre os demais fatores (KNAFL; DEATRICK, 1990). Esta
construcdo inicial tinha como foco entender como a familia incorporava as demandas de
cuidado em sua rotina, ndo sendo capaz ainda de identificar padrdes de respostas familiares e
ndo apresentando uma definicdo detalhada de cada um de seus componentes principais
(KNAFL; DEATRICK, 1990). Este modelo, criado no ano de 1990, segue representado na
Figura 1.

Figura 1 - Componentes principais do Modelo de Estilo de Manejo Familiar (1990).

Definigio da - /CE;?:;;J\ CDmpDn§mento

situagao /\ )\ » de manejo
Definicio d f Comportamento
elinizac da | de manejo
situagaoc < > ] \
L /l ESTILO DE MANEJO
FAMILIAR
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V
Definigao da - ]l | }de manejo
situagao
C rt t
Definicdo da \ Irm > d:rrr;[;ze?;nen o,
situagao \/

Fonte: Traducéo livre de KNAFL; DEATRICK, 1990.

O FMSF foi utilizado como fundamentacdo tedrica para um estudo no ano de 1996, que
incluiu 63 familias de CCC. A partir deste estudo foi possivel identificar cinco estilos de manejo
familiar (prosperar, acomodar, resistir, lutar e debater), além de dimensdes que faziam parte de
cada um dos componentes principais (KNAFL et al., 1996). Estes achados validaram o modelo
tedrico proposto inicialmente e apontaram para a necessidade de amplia-lo, visando qualificar
a compreensao de aspectos importantes do manejo do cuidado a CCC (KNAFL et al., 1996).

Deste modo, em 2003, Kathleen Knafl e Janet Deatrick publicaram uma atualizacdo do
FMSF, construida com base em uma nova revisdo de literatura e mediante os achados
encontrados no estudo de 1996. Nesta nova proposta, foi incluido como componente principal
as Consequéncias percebidas, que se referem aos resultados, reais ou esperados, sobre o futuro
da crianca e da familia (KNAFL; DEATRICK, 2003). Modificou-se também a nomenclatura
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do componente Contexto Sociocultural para Influéncias Percebidas no Manejo, que
incluiam aspectos como o nivel de desenvolvimento da crianca, finangas da familia, rede de
apoio social e interacdo com profissionais de satde e educacdo (KNAFL; DEATRICK, 2003).
Tais influéncias foram retiradas dos componentes principais do modelo e foram descritas como
plano de fundo para o cuidado, ou seja, como potenciais influenciadores da resposta da familia
ao cuidado & CCC. Finalmente, a versdo de 2003 incorporou aos trés componentes principais
do FMSF, oito novas dimensdes que foram definidas e distribuidas entre eles. O novo modelo
segue representado na Figura 2.

Figura 2 - Modelo de Estilo de Manejo Familiar Revisado (2003).

Contexto Componetes Membros da
Sociocultural Principais Familia

Estilo de

Fonte: Traducéo livre de KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2003.

A definicdo das dimensdes incorporadas foi revisada e modificada em 2012, ano em que
ocorreu o Ultimo refinamento do modelo tedrico (KNAFL; DEATRICK; HAVILL 2012). Foi
também modificada a nomenclatura do componente Influéncias Percebidas no Manejo, que
poderia transmitir a ideia de que as influéncias ndo eram reais, para Influéncias Contextuais
(KNAFL; DEATRICK; HAVILL 2012). Por sua vez, foram identificadas como Influéncias
Contextuais: a rede social, os profissionais de salde e educacdo, e os recursos familiares
(KNAFL; DEATRICK; HAVILL 2012). O modelo revisado e atual segue representado na
Figura 3.

Figura 3 - Modelo de Estilo de Manejo Familiar Revisado (2012).
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Fonte: Traducéo livre de KNAFL; DEATRICK; HAVILL (2012).

Como forma de ilustrar os avancos realizados no modelo tedrico, as autoras do FMSF
elaboraram a Figura 4, que apresenta as principais modifica¢Oes realizadas desde a primeira
versdo, em 1990, até a Gltima revisao, realizada no ano de 2012 (KNAFL et al., 2021).

Figura 4 - Modelo de Estilo de Manejo Familiar e as principais modificac6es realizadas
entre 1990 e 2012.
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Fonte: Traducéo livre de KNAFL et al., 2021.

Diante das modificacGes e avancos realizados no modelo tedrico, fica claro que a
defini¢cdo dos componentes que compdem o modelo tedrico foi sendo revisitada e refinada ao
longo dos anos, com a sua ultima versdao publicada em 2012 pelas autoras. Sendo assim, o
Quadro 1 apresenta os componentes e as dimensdes conceituais do FMSF, bem como as suas

respectivas definigdes.

Quadro 1 - Componentes e Dimens6es conceituais do Modelo de Estilo de Manejo

Familiar



Componente conceitual

Dimensdes Conceituais

Definicédo da Situacéo

Significado subjetivo que os
membros da familia impdem a
elementos importantes de uma
situacao

Identidade da crianga: Visdo dos pais sobre a crianca e
0 quanto essa perspectiva foca a doenca ou normalidade,
habilidades ou vulnerabilidades

Visdo da doenga: Crengas dos pais acerca da causa,
gravidade, prognostico e percurso da doenca.

Mentalidade de manejo: Visdo dos pais sobre a
facilidade ou a dificuldade em obedecer ao regime de
tratamento e suas habilidades de manejarem-no com
eficéacia.

Mutualidade entre os pais: Crengas dos cuidadores
sobre até que ponto eles tém pontos de vista
compartilhados ou divergentes sobre a crianga e a
abordagem para 0 manejo da doenca.

Comportamento de Manejo

Representam os esforgos da
familia direcionados para
cuidar da condicédo da crianca
e adaptar a vida familiar as

demandas relacionadas a
condicéo, como 0
desenvolvimento e

envolvimento de toda familia
em novas rotinas

Filosofia dos pais: Objetivos, prioridades, crengas e
valores que orientam a abordagem e estratégias
especificas para 0 manejo da doenca.

Abordagem de gestdo: Avaliagdo dos pais em relacéo
até que ponto eles tém desenvolvido uma rotina e
estratégias relacionadas para gerenciar a doenca e
incorporé-la a vida familiar.

Consequéncias Percebidas

PercepgOes das consequéncias
da condicdo da crianca para a
vida familiar

Foco da familia: Avaliacdo quanto ao equilibrio entre o
manejo da doenca e outros aspectos da vida familiar

Expectativa futura: Avaliacdo dos pais quanto as
implicagOes da doencga para o futuro da crianca e da
familia.

Fonte: Adaptado de Knafl, Deatrick, Havill (2012).
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Identificar mudancas no cuidado realizado pela familia a crianca com condicdo crénica no

contexto transpandemia por COVID-19 a luz do Family Management Style Framework
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Os componentes e dimensdes do FMSF, permitem reconhecer aspectos importantes do
cuidado familiar direcionado a CCC, incluindo a visdo dos pais sobre a crian¢a e sua condi¢do
de satde (Definigédo da Situacdo), os esforcos e estratégias necessarias para manejar o cuidado
no domicilio (Comportamentos de Manejo) e a perspectiva da familia sobre o seu futuro com a
crianca (Consequéncias Percebidas). Todos estes componentes estabelecem uma relagédo entre
si e sdo influenciados pelo contexto no qual a familia se insere, resultando na capacidade de
manejar ou ndo o cuidado a CCC. Além disso, 0 FMSF permite a identificacdo dos Estilos de
Manejo, que sdo os padrdes familiares na gestdo do cuidado a crianca, reconhecidos através dos
dados empiricos (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

Apesar do alcance deste modelo conceitual, para atender aos objetivos estabelecidos
para esta investigacdo, serdo utilizados os elementos de “Influéncias Contextuais” e
“Definicao da Situacdo”, englobando todas as suas dimensdes subjacentes. Estes elementos
foram selecionados por serem suficientes para responder aos objetivos determinados para este
estudo, conforme descrito no Quadro 2 e no Quadro 3.

Quadro 2 - Objetivos do estudo e elementos do FMSF usados para respondé-los.

Objetivo Geral Elementos do FMSF para responder a estes

objetivos
Analisar a visdo da familia sobre o e Definicdo da Situacdo
cuidado as suas criancas com condigdes o ldentidade da Crianca
crbnicas nos  contextos pré e o Visdo da Doenca
transpandemia a luz do Family o Mentalidade de Manejo
Management Style Framework o Mutualidade entre os pais

e Influéncias Contextuais
o Recursos

o Profissionais de salde e educacao
o Rede social
o Pandemia por COVID-19*

Objetivos Especificos Elementos do FMSF para responder a estes
objetivos

Descrever a visdo dos pais sobre suas e Definicéo da Situacdo
criangas e sua condicdo de saude no o ldentidade da Crianca
contexto pré e transpandemia a luz do o Visdo da Doenca
Family Management Style Framework o Mutualidade entre os pais

e Influéncias Contextuais

o Recursos

o Profissionais de saude e educacéo
o Rede social
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o Pandemia por COVID-19*

Identificar os recursos utilizados pelas e Influéncias Contextuais

familias para a manutencéo do cuidado a o Recursos

crianga com condigdo cronica nos o Profissionais de saude e educacéo
contextos pré e transpandemia por o Rede social

COVID-19 a luz do Family o Pandemia por COVID-19*

Management Style Framework

Identificar os facilitadores e as barreiras e Definicdo da Situacdo
encontradas pelas familias para a o Mentalidade de Manejo
manutencdo do cuidado a crianca com e Influéncias Contextuais
condigdo crbnica nos contextos pre e o Recursos
transpandemia por COVID-19 a luz do o Profissionais de saude e educacéo
Family Management Style Framework o Rede social

o Pandemia por COVID-19*
Identificar mudangas no cuidado e Definicdo da Situagédo
realizado pela familia & crianca com o ldentidade da Crianca

o Visdo da Doenca
o Mentalidade de Manejo
o Mutualidade entre os pais
e Influéncias Contextuais
o Recursos
Profissionais de salde e educacéo
Rede social
Pandemia por COVID-19*

*Para este estudo, considerou-se como influéncia contextual a pandemia por COVID-19, dado o seu potencial
para influenciar o cuidado familiar direcionado as CCC.
Fonte: Elaborado pela autora (2024).

condicdo  crbnica no  contexto
transpandemia por COVID-19 a luz do
Family Management Style Framework

o O O

Quadro 3 - Elementos do FMSF utilizados no estudo e o seu alcance

Elementos do FMSF | Dimensdes dos Elementos Alcance para a producao do
conhecimento

Identidade da Crianga Permite conhecer a visdo dos pais
sobre a crianga, incluindo as suas
potencialidades e fragilidades

Viséo da Doenca Permite conhecer a visdo dos pais
sobre as necessidades de cuidado da
crianga frente a sua condicdo de
Definicao da saude, incluindo a sua visdo sobre a

Situacéo causa, a gravidade, o progndstico e 0
percurso da doenca
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Mentalidade de manejo

Permite conhecer as estratégias
adotadas pela familia para o cuidado
e a sua habilidade para manté-lo no
contexto do domicilio

Mutualidade entre os pais

Permite conhecer se existe ou néo
perspectivas compartilhadas sobre a
crianca e a sua condicdo de saude

Influéncias
Contextuais

Rede Social

Permite identificar a presenca ou ndo
de uma rede de apoio social, bem
como caracterizd-la, entendendo
como eles podem ou ndo influenciar
no cuidado ofertado pela familia a
CCC.

Recursos

Permite identificar o acesso ou néo a
recursos para o cuidado, bem como
caracteriza-la, entendendo como ela
pode ou ndo influenciar no cuidado
ofertado pela familiaa CCC.

Intercdmbio com
profissionais de saude e
educacéo

Permite identificar o acesso ou nédo a
instituicbes de saude e educacao,
entendendo como esta dimensao
pode ou ndo influenciar no cuidado
ofertado pela familiaa CCC.

Pandemia por COVID-19*

Permite identificar os efeitos da
pandemia por COVID-19 no cuidado
familiar.

*Para este estudo, considerou-se como influéncia contextual a pandemia por COVID-19, uma vez que ela se
configura como um fator externo com potencial para modificar o cuidado familiar direcionado as CCC.
Fonte: Elaborado pela autora (2024).

Estudos com familias de CCC utilizando o FMSF tém sido desenvolvidos de forma

crescente no Brasil, em diferentes situacGes de cronicidade na infancia (ICHIKAWA et al.,

2018). No ambito internacional, o FMSF também tem sido incorporado para avaliar o cuidado
familiar em diferentes contextos de cuidado (ESTREM et al., 2017; SON et al., 2018; VAN
RIPER et al., 2018; WEISSHEIMER et al., 2020). Isto sinaliza para a capacidade desta

estrutura tedrica de ser aplicada em diferentes contextos e de permitir conhecer os principais

aspectos do cuidado familiar a CCC, sendo uma estratégia para compreender e possibilitar a

atuacdo efetiva do profissional de saude no apoio as familias de CCC (KNAFL et al.,2021).
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4. METODO

Esta dissertagdao dara continuidade a pesquisa intitulada: “O manejo familiar frente ao
cuidado a crianca em condicdo crénica egressa da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal: um
estudo de métodos mistos”, cujo objetivo foi “Analisar o manejo familiar no cuidado a crianga
com condicdo crbnica egressa de UTIN sob a perspectiva dos familiares, a luz do Family
Management Style Framework”. Esta pesquisa inicial ocorreu no periodo de outubro de 2019 a
fevereiro de 2020 e incluiu 53 familias de CCC (FELIZARDO, 2022b). Contudo, com o
advento da pandemia por COVID-19, que ocorreu no ano de 2020 e, considerando o potencial
deste evento para produzir modificacdes no cuidado familiar, considerou-se pertinente uma
ampliacdo da investigacdo primaria, a fim de explorar aspectos relativos a pandemia e que
pudessem intervir na qualidade do cuidado ofertado. Para isto, as mesmas 53 familias foram
convidadas a participar de uma nova etapa de producdo de dados, desta vez, referente ao
contexto pandémico.

Deste modo, este estudo se propGe a analisar um banco de dados ja existente, com
informag@es produzidas no contexto anterior e no curso da pandemia por COVID-19. E valido
ressaltar que, a autora desta dissertacdo acompanhou todo o processo de producéo de dados e
parte e das analises realizadas em cada um dos bancos até 0 momento, enquanto pesquisadora
vinculada ao Grupo de Estudos RECRIA (Grupo de Estudos sobre a crianca, o recém-nascido,
os adolescentes e suas familias) da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas

Gerais.

4.1. Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo longitudinal, qualitativo do tipo descritivo. A escolha pelo
método qualitativo foi determinada pela natureza da pergunta de pesquisa, que exige um método
que permita ao pesquisador conhecer em profundidade e detalhar a experiéncia real dos
individuos estudados (CRESWELL; CRESWELL, 2021; MINAYO; COSTA, 2019). Deste
modo, identificou-se que, para conhecer a visdo da familia sobre o cuidado ofertado a CCC,
seria necessario reconhecer as subjetividades das familias, considerando seus valores e crencas,
as relacOes estabelecidas, as representagcdes, opinides, percepcOes, significados e
comportamentos diante das situa¢Ges de vida, que sdo dindamicas e maltiplas (MINAYO, 2014).
E necesséario reconhecer ainda os diferentes contextos nos quais as familias se inserem

(MINAYO, 2014), que, neste estudo, serdo 0s contextos pre e trans pandemia por COVID-19.
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Assume-se que este estudo serd descritivo, uma vez que as experiéncias e percepcoes
das familias serdo descritas e interpretadas (BRADSHAW; ATKINSON; DOODY, 2017,
SANDELOWSKI, 2010). Isto permitira uma analise sobre a visdo das familias acerca do
cuidado ofertado a CCC.

Esta investigacdo também é caracterizada como longitudinal, dado o potencial da
longitudinalidade para a compreenséo de mudancas ao longo do tempo (DERRINGTON et al.,
2019). Em andlises qualitativas, o foco da pesquisa longitudinal é no tempo e na modificacdes
que ocorrem ao longo dele. Ou seja, o interesse é voltado para a passagem e experiéncia do
tempo, bem como sua influéncia nos processos sociais, e na mudanga, ou estabilidade das
praticas, percepcOes e orientacGes dos individuos diante de certos eventos e circunstancias
institucionais, histdricas e situacionais (VOGL; ZARTLER, 2021; DWYER; PATRICK, 2021;
DERRINGTON et al., 2019), como por exemplo a pandemia por COVID-19. O estudo
longitudinal qualitativo permite, portanto, ampliar e aprofundar questdes sobre mudancas que
se ddo em um periodo de tempo, de forma que o estudo pode surgir de oportunidades novas e
inesperadas como o advento da pandemia por COVID-19, e também de novos insights dos
pesquisadores (DERRINGTON et al., 2019).

O termo “longitudinal”, se deriva dos termos “longo” e “ao longo do tempo”, contudo,
ndo ha uma defini¢do clara do significado de “longo” em pesquisas qualitativas
(DERRINGTON et al., 2019). O padrdo minimo de entrevistas e/ou de pontos de producéo de
dados é de dois ou mais, ndo havendo um conjunto de regras sobre isso para que uma pesquisa
seja definida como longitudinal (DERRINGTON et al., 2019). Assim, a frequéncia do contato
com os participantes para a producdo dos dados dependera do objetivo do estudo e, as medidas
usadas, como entrevistas repetidas, devem ser comparaveis, mas ndo necessariamente idénticas
(VOGL; ZARTLER, 2021; DWYER; PATRICK, 2021; DERRINGTON, 2019). Diante deste
conjunto de aspectos, este estudo é definido como longitudinal, entendendo o potencial deste
método para permitir a compreensdo do cuidado familiar diante de uma mudanca contextual.

Vale ressaltar que existem estudos do tipo quantitativos que também se denominam
longitudinais, como os estudos de coorte e os de caso controle, justamente devido a realizacdo
de um acompanhamento dos participantes ao longo do tempo (PEREIRA, 2012; BONITA,;
BEAGLEHOLE; KIELLSTROM, 2010). Ou seja, o termo “longitudinal” ndo ¢ exclusivo dos
estudos qualitativos, contudo, conforme descrito nos paragrafos acima, possui suas

peculiaridades dentro desta abordagem metodoldgica.
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4.2. Participantes da pesquisa

Este estudo incluiu 24 cuidadores familiares de CCC de 2 a 4 anos egressas de duas
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) dos Hospitais Sofia Feldman (Hospital
filantropico) e Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas (Hospital federal), em
Belo Horizonte, escolhidos por serem referéncias na atencdo a salde da mulher, crianca e
neonato no estado de Minas Gerais. A pesquisa foi realizada tendo os respondentes como
cuidadores familiares, uma vez que eles se configuram como informantes da dindmica cotidiana
que existe no domicilio para assegurar o cuidado a CCC. Dados de um membro individual da
familia é uma fonte valiosa de informacéo, sendo esta a unidade apropriada de analise quando
a familia é entendida como o ambiente no qual a crianca cresce e se desenvolve (KAAKINEN
et al., 2018). Isto pois, os membros da familia oferecem informagdes ndo s6 sobre eles, mas
sobre o funcionamento da familia e o contexto no qual ela se insere (KAAKINEN et al., 2018).

Os critérios de incluséo no estudo foram: ser familiar da CCC, envolvido com o cuidado
dela; residir no mesmo domicilio que a crianga (pois apenas assim compreendera sobre a
dindmica e organizacdo necessaria para 0 cuidado), ter mais de 18 anos de idade e possuir
viabilidade para contato telefonico. Os critérios para exclusdo dos participantes foram possuir
comprometimento de comunicacdo e alteracbes psicolégicas efou psiquiatricas que
comprometessem a compreensdo dos procedimentos investigativos, e ndo responder a trés
tentativas consecutivas de contato telefonico da pesquisadora.

identificacdo das familias participantes de CCC ocorreu na Etapa 1 do estudo, realizada
no contexto pré-pandémico, mediante a analise de todos os prontuarios de criancas que
obtiveram alta da UTIN no periodo de dezembro de 2016 a dezembro de 2017. Este periodo foi
determinado para que possibilitasse a identificacdo de criangas com idade entre 2 e 4 anos de
idade. Inicialmente, a idade foi definida considerando que as alterages no desenvolvimento
neuropsicomotor sdo mais notaveis nesta faixa etaria (FERNANDES et al., 2017). Buscou-se
o telefone dos familiares nos prontuarios da UTIN das duas instituicdes hospitalares definidas
para o estudo.

Posteriormente, foi realizado contato telefonico, entre outubro de 2019 e maio de 2020,
com as familias de todas as criancas identificadas e foi aplicado o Questionario para
Identificacdo de Criangas com CondicGes Cronicas - Revisado (QuICCC-R) (DUARTE et al.,
2018) (ANEXO A) para a confirmagédo da condigéo cronica. O QuICCC-R consiste em um
questionario estruturado, traduzido e adaptado para a lingua portuguesa, que se aplica a pais e

responsaveis de criangas para a identificacdo de condic¢des crénicas na infancia (DUARTE et
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al., 2018). Este questionario é aplicavel a pais e responsaveis de criancas, 0 tempo para o seu
preenchimento é curto e ele pode ser aplicado presencialmente ou por contato telefénico, como
foi o caso deste estudo (DUARTE et al., 2018).

Através da andlise de prontuérios, foram identificadas 1115 familias, sendo 852
provenientes do hospital filantrépico e 263 do hospital federal. Do total de familias, ndo foi
possivel entrar em contato com 829, devido ao nimero de telefone ser inexistente ou ndo
pertencer mais ao familiar. Foram contatadas 286 familias, sendo que destas, 5 criangas haviam
falecido, 218 ndo possuiam condi¢des crbnicas, de acordo com o QuICCC-R, e 63 criancas
preencheram as condic@es estabelecidas pelo QUICCC-R (DUARTE et al., 2018). Destas 63
criancgas, nove familias se recusaram a participar. Deste modo, no periodo pré pandémico, 53
familias de CCC participaram da producéo de dados.

Com o advento da pandemia por COVID-19 e a ampliacao da pesquisa, incluindo uma
segunda etapa (Etapa 2) de producédo de dados, foram feitas tentativas de contato com as 53
familias que participaram do estudo na etapa 1 (pré-pandémica). Destas 53 familias, ndo foi
possivel entrar em contato com nove, devido ao contato telefénico registrado ndo existir mais.
Das 44 familias restantes, 13 ndo responderam ao contato da pesquisadora apds trés tentativas
de contato em dias e horarios distintos, e quatro manifestaram o desejo de ndo participarem do
estudo. Portanto, a produgdo de dados foi realizada com 27 familias, porém trés fizeram parte
do estudo piloto, que ndo foi usado na analise dos dados. Logo 24 familias de CCC foram
incluidas na fase 2 de producédo de dados e séo as participantes da presente investigacdo. Vale
ressaltar que, os participantes do estudo sdo os mesmos na Etapa 1 e 2, ou seja, a producao de
dados se deu com 0 mesmo familiar nos dois momentos de producdo dos dados. A Figura 5
representa a sintese da selecdo da populacdo que participou desta investigacéo.

Cabe destacar que a definicdo da amostra foi ndo probabilistica e intencional, e que o
critério usado para a saturacdo dos dados foi o de totalidade, oi seja, 0 numero total de
participantes é o suficiente para refletir em quantidade e qualidade o fenbmeno estudado
(MINAYO, 2017).

Figura 5 - Processo de selecdo e identificacéo dos participantes do estudo
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O cenério selecionado inicialmente para o estudo foi o domicilio das familias de CCC

egressas das Unidades de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) dos hospitais Sofia Feldman e
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Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais, ambos localizados na capital
de Belo Horizonte - MG, Brasil. Desta forma, no periodo anterior a pandemia por COVID-19,
o domicilio da familia foi o local inicialmente escolhido para a producéo dos dados.

Conforme mencionado na segédo anterior, foi realizado o primeiro contato telefénico
com as familias para a confirmacdo da condicdo crénica atraves da aplicagdo do QuICCC-R
(DUARTE et al., 2018). Apos a confirmacao da condicdo cronica, a familia foi convidada a
participar da pesquisa, de forma que a producgéo dos dados ocorreria no seu domicilio, em dia e
horario previamente agendado, conforme a sua disponibilidade. Contudo, observou-se que a
maioria das familias ndo residiam em Belo Horizonte, de forma que, para uma entrevista
presencial, as pesquisadoras precisariam de viajar para outras cidades e de despender recursos
préprios, como tempo e dinheiro.

Diante deste desafio e, com o respaldo do Comité de Etica Em Pesquisa, foi dada as
familias a opgdo de realizar a entrevista por contato telefénico, ou em local de sua escolha, que
ndo fosse o domicilio, desde que a entrevista fosse realizada individualmente e em local
apropriado. Assim, as 53 familias incluidas na Etapa 1, foram entrevistadas de forma que 8
entrevistas foram realizadas no domicilio da familia, que residiam em Belo Horizonte ou regido
metropolitana, e 45 entrevistas foram realizadas por contato telefénico, mediante agendamento
prévio e conforme a disponibilidade dos cuidadores.

No curso da pandemia por COVID-19, quando foi realizada a segunda etapa de
producdo de dados, as entrevistas foram realizadas exclusivamente através do contato
telefonico. Isto pois, a realidade sanitaria exigia a restricdo de encontros presenciais visando
reduzir a transmissdo do SARS-Cov-2, virus causador da COVID-19. A ideia inicial para esta
etapa da investigacdo era realizar as entrevistas através de videochamadas, entretanto, os
participantes referiram dificuldades de acesso a internet e/ou rede de internet instavel no
domicilio. Assim, optou-se pela realizacao das entrevistas atraves de chamadas de voz, uma vez

que esta foi a opgdo vidvel para aquele contexto.
4.4. Producao de dados

Esta subcategoria foi nomeada como “producdo de dados”, em detrimento da
nomenclatura “coleta de dados”, que é comumente adotada, partindo do entendimento de que
os dados qualitativos ndo sdo meramente coletados, mas produzidos durante a interacao
intersubjetiva que se estabelece entre pesquisadores e participantes (SIONEK; ASSIS;
FREITAS, 2020; MINAYO; GUERRIERO, 2014; MINAY O, 2004). Deste modo, a producgéo

de dados ocorreu em duas etapas: Etapa 1) Producdo de dados referentes ao contexto pré
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pandemia, realizada entre os meses de outubro de 2019 e fevereiro do ano de 2020; Etapa 2)
Producéo de dados referentes ao contexto de transpandemia por COVID-19, realizada entre 0s

meses de junho de 2020 e janeiro de 2021, conforme ilustrado na Figura 6.
Figura 6 - Etapas da producédo de dados

11 de margo de 2020

Pandemia por COVID-19

pm——

Contexto pré pandemia I .'ﬁ'_ A Contexto transpandemia
«——— Outubro de 2019 a Fevereiro de 2020 ——, . .ﬁ.j—— Junho de 2020 a Janeiro de 2021 —8 —
\:ﬁ' . // Dias atuais*
12 Etapa da produgéo de dados 2@ Etapa da produgéao de dados

*A linha do tempo ndo se encerra pois, segundo a Ultima declaracdo da Organizacdo Mundial de Saide (OMS,
2023), realizada no dia 05 de maio de 2023, a propagacdo mundial da COVID-19 permanece caracterizada como
uma pandemia. O que se encerrou foi a situacdo de emergéncia em salde publica, fato que sinaliza para a
necessidade de os paises precisarem realizar a transicdo do modo de lidar com a doenga enquanto uma emergéncia
para 0 modo de manejar da COVID-19 juntamente a outras doencas infecciosas.

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

Para a producdo dos dados foi aplicado, em ambas as etapas, um questionario
socioecondmico para a caracterizacdo das familias (APENDICE A). E vélido destacar que o
questionario socioecondmico aplicado foi 0 mesmo em ambas as etapas do estudo. Além disso,
foram realizadas entrevistas, seguindo um roteiro semiestruturado, que foi elaborado com base
no FSMF (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012), referencial teérico adotado para este estudo.
Foram elaborados roteiros semiestruturados distintos para os contextos pré (APENDICE B) e
transpandemia por COVID-19 (APENDICE C), de forma que a diferenca entre eles foi a
incorporacdo de questionamentos acerca da COVID-19 no roteiro referente a Etapa 2.

As perguntas foram relativas & visdo da familia sobre o cuidado e sobre a CCC,
incluindo a rotina de cuidados, facilidades e dificuldades encontradas para assegura-la, recursos
acessados ou nao e rede de apoio social. No contexto de transpandemia por COVID-19 o roteiro
incorporou perguntas sobre a interferéncia da pandemia no cuidado a CCC. Além disso, neste
mesmo contexto, o roteiro elaborado foi submetido a um teste piloto, com a realizacdo de trés
entrevistas prévias, com o objetivo exclusivo de validacdo das perguntas. Essas trés entrevistas
ndo foram usadas na analise de dados, mas ofereceram subsidios para a reformulacédo e
reestruturacdo de questdes, conforme necessidade avaliada. A Figura 7 ilustra as etapas da
producéo de dados e os instrumentos utilizados em cada uma delas.
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Figura 7 - Instrumentos utilizados para a producéo dos dados

Pandemia por COVID-19 ). ;

Outubro de 2019 a Fevereiro de 2020 Junho de 2020 a Janeiro de 2021
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+ : Entrevista
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Semiestruturada adaptada (COVID-19)

Estudo piloto com 3 familias
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

O recrutamento das familias, realizado no periodo pré pandemia (Etapa 1), mediante
contato telefbnico inicial, foi realizado por uma pesquisadora, doutoranda, vinculada ao
Programa de POs-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais
(UFMG) e ao Grupo de Estudos sobre Recém-nascidos, Criancgas, Adolescentes e suas Familias
(RECRIA). Essa pesquisadora, foi a responsavel por toda a producdo de dados referente ao
periodo pré pandemia (Etapa 1). J& no periodo transpandemia (Etapa 2), uma segunda
pesquisadora também doutoranda pelo P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFMG e integrante
do RECRIA, foi responsavel pelo novo contato com as familias e pela realizac&o das entrevistas
referentes a este contexto. Ambas as pesquisadoras possuiam experiéncia com a técnica de
producdo de dados e também com a tematica do estudo, e ndo possuiam contato prévio com as
familias contatadas. A autora desta dissertagdo, que também é integrante do RECRIA,
acompanhou e participou do processo de producdo dos dados, em ambas as etapas, na posi¢ao
de bolsista de iniciacdo cientifica do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolégico (CNPQ).

E importante destacar que, o vinculo criado pela primeira pesquisadora com as familias
foi fundamental para viabilizar a segunda etapa do estudo. Isto pois, a primeira pesquisadora

manteve contato, através do WhatsApp, com as familias que participaram da primeira etapa da
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producdo de dados. O aplicativo de mensagens instantaneas foi uma ferramenta utilizada pelas
familias para enviar fotos de suas criancas a primeira pesquisadora, além de perguntas sobre
orientagcdes em saude e duvidas acerca do cuidado aos seus filhos. Dado este contato préximo,
a primeira pesquisadora apresentou a segunda pesquisadora as familias. Este movimento gerou
confianga nos participantes e possibilitou a realizacdo de uma nova etapa de produgéo de dados
no contexto da pandemia por COVID-19.

4.5. Tratamento e andlise dos dados

A preparacdo e a andlise de dados qualitativos € um processo muito minucioso e
trabalhoso, que se configura como um dos principais desafios da pesquisa qualitativa
(SALVADOR et al., 2019). Isto pois, este tipo de pesquisa é pautado no estudo das
subjetividades e significados, que ocorre mediante a interpretacdo dos individuos sobre as suas
experiéncias de vida (SALVADOR et al., 2019). Deste modo, envolve a produgdo de grande
guantidade de dados textuais, que sdo compostos por palavras, cujos significados devem ser
compreendidos a partir do contexto de sua producdo (SALVADOR et al., 2019), o que torna
demorado o processo de anélise (O’KANE, SMITH, LERMAN, 2019).

A organizacdo e a analise dos dados qualitativos podem ser realizadas por métodos
manuais ou computacionais. Os manuais consistem na producdo de arquivos fisicos, como
papeis, recortes, colagens, pastas de documentos entre outros (SALVADOR et al., 2019). Ja 0s
computacionais, consistem no uso de softwares, que sao utilizados como apoio para transcrever,
armazenar e/ou analisar os dados, facilitando o processo e otimizando o tempo do pesquisador
(SALVADOR et al., 2019). Neste estudo, foram utilizados métodos computacionais, cujo uso
foi descrito detalhadamente com o intuito de possibilitar a compreensao sobre todo o processo
analitico percorrido.

Para a analise dos dados, optou-se por submeter as entrevistas a Analise Tematica
proposta por Braun e Clarke (2006), que consiste em uma abordagem analitica sistematica para
identificar, organizar e oferecer insights sobre padrdes de significados que podem ser extraidos
de dados qualitativos. Estes padrdes sdo chamados de “temas” pelas autoras. Para realizar este
tipo de analise, Braun e Clarke (2006) propde a utilizacdo de 6 fases, sendo elas: (1)
Familiarizagdo com os dados; (2) Geracdo inicial de cddigos; (3) Buscando temas; (4)
Revisando os temas; (5) Definindo e nomeando os temas; (6) Produzindo o relatério final.

Todas as fases seguem descritas no Quadro 4.

Quadro 4 - Descricao do processo de analise seguindo as fases da Anélise Tematica
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Andélise Teméatica

Fases proposta por Braun e
Clarke

Descricdo do processo de andlise seguindo as fases de

Braun e Clarke

Fase 1

Familiarizacdo com os dados

Leitura de todas as entrevistas transcritas e registros de

insights e parafrases

Fase 2

Geragdo inicial de cédigos

Codificacdo inicial dos de todos os dados com os cddigos
pré-definidos com base no referencial teérico (FMSF)
adotado para o estudo.

Fase 3
Buscando temas

Agrupamento de cddigos semelhantes entre si e que
podem ser tratados como similares, bem como distin¢ao
de cddigos que precisam de se diferenciar em relagdo a

outros

Fase 4

Revisando os temas

Releitura dos trechos codificados e agrupados para
verificar se de fato eles se encaixam no tema selecionado,

fazendo mudancas quando necessario

Fase 5
Definindo e nomeando os

temas

Refinamento das especificidades de cada tema, revendo a
nome e a definicdo, para que fique evidente a distin¢ao

existente entre cada um deles

Fase 6

Produzindo o relatério final

Escrita do relatorio de analise final, que retine trechos das
entrevistas que sdo capazes de representar claramente a

esséncia dos temas

Fonte: Adaptado de BRAUN; CLARKE, 2006.

Todas as seis fases da Analise Tematica acontecem em um movimento ciclico e

constante (Figura 8), para frente e para tras, entre todo o conjunto de dados, de forma que a

escrita da andlise ndo ocorre apenas no final, como em casos de analises estatisticas, mas

comeca desde o inicio, com anota¢es de ideias e possiveis esquemas de codificacdo, e continua

durante todo o processo de analise. Isto é possivel devido a natureza multimodal dos dados

qualitativos, o que proporciona uma ampla gama de possibilidades de analise.
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Figura 8 - Processo analitico de seis fases da Analise Tematica propostas por Braun e
Clarke (2006)

Familiarizacao
com os dados

Fases da
Analise
Tematica

Fonte: Adaptado de BRAUN; CLARKE, 2006.

Dado este movimento ciclico, a andlise tematica é uma abordagem que exige ampla
imersdo dos pesquisadores em seus dados, de forma que eles possam se sentir como
“escultores” (BRAUN; CLARKE, 2012) do seu trabalho, tomando decisdes e fazendo escolhas
ao longo do caminho analitico (BRAUN; CLARKE, 2012). Para melhor explicitar este processo
de “escultura” (BRAUN; CLARKE, 2012), onde os dados brutos, que se assemelham a “blocos
de pedra” (BRAUN; CLARKE, 2012), passam a ganhar forma, optou-Se por organizar esta
secdo de acordo com as seis fases analiticas propostas por Braun e Clarke (2006), descrevendo

a forma como estas etapas foram atendidas nesta investigacéo.
45.1 Fase 1: Familiariza¢do com os dados

A fase 1, é anomeada de familiarizagcdo com os dados, justamente por ser a fase em que
0 pesquisador se aproxima de seus dados (BRAUN; CLARKE, 2006). E o processo de leitura

do material, onde vocé fara registros de insights e paréafrases. E uma fase estruturante para as
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demais e, apesar de ser inicial, € uma fase que exige critica do pesquisador, visto que é
necessario ter em mente as perguntas analiticas, que sdo aquelas perguntas que serdo feitas para
os dados para atender ao objetivo do estudo (BRAUN; CLARKE, 2006).

Considerando o objetivo desta investigacdo, as perguntas analiticas que a pesquisadora
precisava responder, foram: (1) Como as familias cuidaram das criancas com condigdes
crbnicas no contexto pré e trans pandemia por COVID-19? (2) As familias precisaram
modificar a sua dinamica com o advento da pandemia por COVID-19? (3) Elas perceberam
prejuizos no cuidado? (4) Foram modificados os seus recursos? Conforme sugerido por Braun
e Clarke (2006) essas questfes foram mantidas na mente da pesquisadora durante a primeira
fase da analise.

Neste estudo, a familiarizacdo comecou pela transcricdo das entrevistas. Todas as
entrevistas realizadas, em ambas as etapas de producdo de dados, foram audiogravadas,
utilizando-se um aparelho celular com um gravador eletronico e foram armazenadas no google
drive, programa de armazenamento e sincronizac¢do de arquivos, mediante a criacdo de um e-
mail e senha especificos para a pesquisa, com acesso limitado e restrito as pesquisadoras
envolvidas no estudo. Estas entrevistas foram transcritas com apoio do software IngScribe
(INQSCRIBE, 2023), que € gratuito e esta disponivel para download na internet. E importante
destacar que o IngScribe ndo faz a transcri¢do do audio, ele facilita o processo por possuir em
sua interface recursos como: possibilidade de acelerar ou diminuir a velocidade de reproducéo
do &udio e de potencializar o volume para melhor compreensdo. Além disso, o software permite
0 controle do audio apenas pelo teclado do computador, sem ser necessario usar 0 mouse,
estratégia que otimiza o tempo do pesquisador.

Visando a padronizacdo das transcrigcdes, utilizou-se, para todas as entrevistas, as
convengles de transcricdo propostas por Jefferson (2004) e optou-se pela realizacdo da
transcricdo do tipo ndo naturalista, que privilegia o discurso verbal e centra-se na omisséo dos
elementos como gaguez, pausas, VvocalizacGes involuntarias e linguagem n&o-verbal
(AZEVEDO et al., 2017). Cada transcrigdo foi revisada para acuracia, comparando-a com 0
audio e realizando corre¢Oes necessarias. Todas as transcricdes também foram armazenadas no
programa de armazenamento e sincronizagdo de arquivos, google drive.

Além da transcri¢do das entrevistas, que ja permitiu a pesquisadora ter contato com 0s
dados e fazer leituras iniciais, a organizagdo e montagem do banco de dados também foi

realizada nesta etapa de familiarizagcdo. Sendo assim, os arquivos com cada uma das
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transcrigdes foram formatados® e exportados para o software MAXQDA (MAXQDA, 2024),
que auxiliou no gerenciamento, armazenamento e analise dos dados e permitiu a pesquisadora
experimentar o agrupamento dos dados de varias maneiras distintas. O MAXQDA é um software
que necessita de pagamento para adquiria a licenca de uso, e que se destina a analises
qualitativas, que possui em sua interface, recursos que facilitam a leitura e a sintese de
informagfes importantes, permitindo ao usuério codificar, categorizar e destacar trechos
importantes de textos, além de permitir a criacdo de conexdes entre diferentes partes dos dado,
facilitar a identificacdo de padrdes e relagdes entre codigos e temas, e oferecer ferramentas de
visualizagdo grafica dos dados, como nuvem de palavras (BRAGA et al., 2019).

E importante ressaltar que, apesar das inimeras ferramentas oferecidas pelo MAXQDA,
para utiliza-las, o pesquisador ndo sé precisa aprender sobre como operacionaliza-las, mas
precisa também ter clareza do objetivo do seu estudo e das perguntas analiticas que ele pretende
responder. Isto pois, ao contrério dos softwares de analises estatisticas, a principal funcdo do
software para andlise de dados qualitativos ndo é analisar os dados, mas sim auxiliar o
pesquisador no processo de gerenciamento e analise. O processo empregado no MAXQDA, ou
em qualquer outro software de analise qualitativa, refere-se a0 mesmo processo adotado na
codificagio manual. E o pesquisador que faz a codificagio, nio o programa de computador, de
modo que todo o processo de reflexdo analitica continua a cargo do pesquisador (CRESWELL,
2014).

Foram criados entdo dois bancos de dados no MAXQDA, um com as entrevistas do
contexto pré pandemia, e outro com entrevistas do contexto transpandemia. Cada um desses
bancos foi usado separadamente para as analises das duas doutorandas que foram responsaveis
pelo processo de producdo dos dados em cada um dos contextos. A autora desta dissertacao,
gue acompanhou as doutorandas no desenvolvimento de suas pesquisas, teve acesso aos bancos
de dados originais, com todas as entrevistas ja codificadas devido as andlises que foram
realizadas anteriormente. Ao receber estes bancos, a autora precisou realizar ajustes, para que
os bancos de dados se adequassem a analise longitudinal que seria realizada. Todos estes ajustes
seguem descritos neste relatorio.

Visando assegurar o sigilo e anonimato dos participantes, 0s seus nomes foram
substituidos nas entrevistas por codigos alfanumeéricos utilizando-se as letras M, P, T e C para
indicar mae, pai, tia-avl e crianga, respectivamente. As letras foram seguidas pelo nimero

correspondente a ordem de realizacdo das entrevistas (Ex.: M4, P3, T1, C20). Os cddigos foram

3 Formatag&o do texto: Fonte Times New Roman, tamanho 12, espacamento de 1,5 entre linhas; Formatagéo da
pagina: Margem superior, inferior, esquerda e direita com recuo de dois centimetros.
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definidos inicialmente pela doutoranda responsavel pelas entrevistas da Etapa 1, contexto pré
pandemia (Quadro 5, coluna A). A segunda doutoranda, responsavel pelas entrevistas da
Etapa 2, no contexto transpandemia, utilizou os mesmos cddigos, pré-definidos anteriormente,
para as mesmas familias participantes (Quadro 5, coluna B). Para este estudo, os codigos
alfanuméricos foram modificados pela autora, de forma que fossem equivalentes ao nimero de

familias participantes desta pesquisa (n=24). Estes novos codigos seguem descritos no Quadro

5, coluna C.
Quadro 5 - Codigos alfa numéricos atribuidos as entrevistas
A B C
Contexto Pré-Pandemia | Contexto Transpandemia Esta pesquisa
Cddigo alfanumérico Cadigo alfanumeérico Cddigo alfanumérico
utilizado utilizado utilizado
Cuidador/Crianca Cuidador/Crianca Cuidador/Crianca
T1/C1 -ndo participou- -ndo participou-
M2/C2 M2/C2 M1/C1
M3/C3 -ndo participou- -ndo participou-
M4/C4 -néo participou- -néo participou-
M5/C5 M5/C5 M2/C2
M6/C6 -ndo participou- -ndo participou-
M7/C7 -néo participou- -néo participou-
M8/C8 -ndo participou- -ndo participou-
M9/C9 M9/C9 M3/C3
M10/C10 -ndo participou- -néo participou-
M11/C11 -ndo participou- -ndo participou-
M12/C12 -ndo participou- -ndo participou-
M13/C13 -ndo participou- -ndo participou-
M14/C14 M14/C14 M4/C4
M15/C15 M15/C15 M5/C5
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M16/C16 M16/C16 M6/C6
M17/C17 -ndo participou- -ndo participou-
M18/C18 -ndo participou- -ndo participou-
M19/C19 -néo participou- -néo participou-
M20/C20 M20/C20 M7/C7
M21/C21 -ndo participou- -ndo participou-
M22/C22 M22/C22 M8/C8
M23/C23 -ndo participou- -ndo participou-
M24/C24 M24/C24 M9/C9
M25/C25 M25/C25 M10/C10
M26/C26 -ndo participou- -ndo participou-
M27/C27 -néo participou- -néo participou-
M28/C28 -ndo participou- -ndo participou-
M29/C29 -ndo participou- -ndo participou-
M30/C30 -néo participou- -néo participou-
M31/C31 -ndo participou- -ndo participou-
T32/C32 T32/C32 T11/C11
M33/C33 -néo participou- -néo participou-
M34/C34 M34/C34 M12/C12
M35/C35 M35/C35 M13/C13
M36/C36 M36/C36 M14/C14
M37/C37 -ndo participou- -ndo participou-
M38/C38 -ndo participou- -ndo participou-
P39/C39 P39/C39 P15/C15
M40/C40 -ndo participou- -ndo participou-
M41/C41 M41/C41 M16/C16
M42/C42 M42/C42 M17/C17
M43/C43 M43/C43 M18/C18
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M44/C44 M44/C44 M19/C19
M45/C45 M45/C45 M20/C20
M46/C46 -ndo participou- -ndo participou-
PA7ICAT -néo participou- -néo participou-
P48/C48 -ndo participou- -ndo participou-
M49/C49 M49/C49 M21/C21
M50/C50 M50/C50 M22/C22
M51/C51 M51/C51 M23/C23
M52/C52 -ndo participou- -ndo participou-
M53/C53 M53/C53 M24/C24
Total: 53 familias Total: 24 familias Total: 24 familias
participantes na 1° etapa participantes da 2° etapa participantes deste estudo

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

A autora desta dissertacdo optou por excluir as entrevistas da Etapa 1 (pré pandemia)
cujas familias ndo participaram também da Etapa 2 (transpandemia) para a estruturacdo do
arquivo contendo os dados a serem analisados nesta pesquisa. Posteriormente a autora
renomeou cada uma das entrevistas para que seguissem com o0 novo cédigo alfanumérico,
conforme apresentado no Quadro 5.

Ap0s a formatacgdo de todos os arquivos, foi necessario realizar a unido dos dois bancos
de dados referentes as duas etapas da pesquisa, pois, até 0 momento, eles eram dois bancos
distintos. A unido foi feita dentro do préprio software MAXQDA, criando assim um arquivo
Gnico com todas as entrevistas. Apesar de estarem em um Unico banco de dados, 0s arquivos
foram separados em pastas, conforme as etapas do estudo (Figura 9, parte A), sendo uma
referente ao contexto pré pandemia (Figura 9, parte B) e a outra ao contexto transpandemia
(Figura 9, parte C), de forma que fosse possivel distinguir os arquivos referentes a cada uma
das etapas do estudo.

Ap0s a constituicdo do banco de dados, todas as informacgdes que foram obtidas por
meio do questionario socioeconémico (Parentesco com a crianga, idade, escolaridade, etnia,
religido, local de residéncia etc.) aplicado as familias em ambas as etapas da producédo de dados
(APENDICE A), também foram inseridas dentro do MAXQDA, na forma de variaveis. Essa

estratégia permitiu cruzar as varidveis com os dados qualitativos das entrevistas e entdo
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identificar padrdes existentes entre as caracteristicas socioecondémicas da familia e o cuidado

ofertado as CCC nos contextos pré e transpandemia.

Para guiar a inclusdo das varidveis dentro do software e facilitar o processo de analise,
foi elaborado um “dicionario de variaveis”. Esse diciondrio corresponde a um quadro, onde
cada uma das variaveis foi categorizada de acordo com a sua natureza (Texto, nUmero ou
booleano) e legendas foram criadas para otimizar o seu langamento no software. Um exemplo
de como o dicionério foi elaborado segue apresentado no Quadro 6 e a sua aplicagdo dentro do
software segue representada na Figura 10.

Figura 9 - Estruturacao e organizacéo do banco de dados criado no software MAXQDA

| MAXQDA 24 Q n

Q 8 © &# - @
f. Documentos 1455
M 28 | = Perguntas de Pesquisa + Objetivos do estudo 4 0 d
Q BB CONTEXTO 1: PRE PANDEMIA 896
B CONTEXTO 2: TRANSPANDEMIA 559 O # -0
[ Documentos 1455 [ Documentos 1455
= Perguntas de Pesquisa + Objetivos do estudo ¥ 0 = Perguntas de Pesquisa + Objetivos do estudo ¥ 0
o B CONTEXTO 1: PRE PANDEMIA O X 89 BB CONTEXTO 1: PRE PANDEMIA 896
= M1/Pré Pandemia 18 9 CONTEXTO 2: TRANSPANDEMIA 559
M2/Pré Pandemia 35 = M1/Transpandemia 29
= M3/Pré Pandemia 27 = M2/Transpandemia 28
= M4/Pré Pandemia 12 = M3/Transpandemia 36
= M5/Pré Pandemia 23 = P4/Transpandemia 20
= MG6/Pré Pandemia 21 M5/Transpandemia 21
= M7/Pré Pandemia 25 = M6/Transpandemia 27
= M8/Pré Pandemia 29 = M7/Transpandemia 26
= M9/Pré Pandemia 12 M&/Transpandemia 35
= M10/Pré Pandemia 19 = MY/Transpandemia 23
= T11/Pré Pandemia 53 = M10/Transpandemia 2
= M12/Pré Pandemia 63 = T11/Transpandemia 21
= M13/Pré Pandemia 64 = M12/Transpandemia 20
= M14/Pré Pandemia 3 = M13/Transpandemia 23
= P15/Pré Pandemia 4 = M14/Transpandemia 29
= M16/Pré Pandemia 52 = P15/Transpandemia 19
= M17/Pré Pandemia 37 = M16/Transpandemia 14
= M18/Pré Pandemia 43 = M17/Transpandemia 23
= M19/Pré Pandemia 26 = M18/Transpandemia 12
= M20/Pré Pandemia 61 = M19/Transpandemia 18
= M21/Pré Pandemia 52 M20/Transpandemia 23
= M22/Pré Pandemia 69 = M21/Transpandemia 17
M23/Pré Pandemia 43 = M22/Transpandemia 34
= M24/Pré Pandemia 40 = M23/Transpandemia 15
BB CONTEXTO 2: TRANSPANDEMIA 559 = M24/Transpandemia 24

Fonte: Print screen do banco de dados deste estudo inserido no software MAXQDA (2024).
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Quadro 6 - Dicionario de variaveis

Variavel Tipo Legenda para insercéo da variavel no MAXQDA
Parentesco Texto Digitar um dos nimeros que corresponde ao
parentesco conforme a legenda:
1: Mée
2: Pai
3: Outro
Idade do Numero Digitar a idade
respondente
Situacdo NUmero Digitar um dos nimeros que corresponde a situacao
Conjugal conjugal do participante conforme a legenda:

1: Solteiro (a)

2: Unido Estavel
3: Casado (a)

4: Viuvo (a)

5: N&o informou

Possui religido? Booleano Selecionar quando resposta afirmativa

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

Figura 10 - Lancamento de variaveis no software MAXQDA

Nome do documento Parentesco |dade do respondente Situacdo Conjugal Religido
M1/Pré Pandemia 1 25 1

M1/ Transpandermia 1 25 1

M2/Pré Pandemia 1 41 2
M2/ Transpandemia 1 4 2
M3/Pré Pandemia 1 39 3
M3/ Transpandermia 1 39 3
Md/Pré Pandemia 1 36 3

Fonte: Print screen do banco de dados deste estudo inserido no software MAXQDA (2024)
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45.2 Fase 2: Geracdo inicial de codigos

Ap0s a transcricdo, leitura e organizacdo dos materiais em um banco de dados, da-se
inicio a fase 2, nomeada geracgdo inicial de cddigos, isto pois, € nesta fase que se inicia a
codificacgdo das entrevistas (BRAUN; CLARKE, 2006). De acordo com Braun e Clarke (2012),
os codigos sdo “0s blocos de construcdo da analise”, eles ajudam os investigadores a darem
sentido aos seus dados e luz as questbes de investigacdo. Sendo assim, nesta fase, 0s
pesquisadores selecionam parte dos dados e atribuem a eles um cédigo, o que pode ser feito de
duas maneiras: dedutiva, ou seja, orientada por um conceito, ou indutiva, orientada pelos
proprios dados e pela pergunta de pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2006).

A andlise tematica realizada nesta investigacdo foi do tipo dedutiva. Isto pois, 0
referencial teérico que embasa este estudo guiou a criacdo e a definicdo dos cddigos e temas
analiticos, ou seja, eles foram elaborados de maneira dedutiva, com base no modelo tedrico ja
existente. Deste modo, alguns dos elementos que compdem o FMSF, foram selecionados e
extraidos para serem analisados. Segundo Clarke e Braun (2006), a extracdo de dados se refere
a um bloco de dados codificados e retirados de todo o conjunto dos dados e que sera utilizado
para uma analise especifica. Neste estudo, utilizou-se os dados que correspondiam as categorias
do FMSF, sendo “Definicio da Situacio” e as “Influéncias Socioculturais”. Essa extragdo
foi realizada entendendo que estes dados sdo suficientes para responder aos objetivos propostos
para esta dissertacdo. Sendo assim, eles compuseram o sistema de codigos e temas de analise

inicial, apresentado no Quadro 7.

Quadro 7 - Sistema inicial de codigos e temas de analise

Cadigo:
Componente
conceitual do Tema
FMSF
Definicéo da | Identidade da crianca: Visdo dos pais sobre a crianga e 0 quanto essa

situagdo: E a forma | perspectiva foca a doengca ou normalidade, habilidades ou

gue os pais veem a | vulnerabilidades.

crianca e a doenca, e
. _ | Visdo da doenca: Crencas dos pais acerca da causa, gravidade,
como essa Visdo _
prognostico e percurso da doenca.
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influencia na gestao
do

como essa gestdo é

tratamento e

incorporada no

contexto familiar.

Mentalidade de manejo: Visdo dos pais sobre a facilidade ou a
dificuldade em obedecer ao regime de tratamento e suas habilidades

de manejarem-no com eficacia.

Mutualidade entre os pais: Crenga dos cuidadores sobre o quanto
eles tém perspectivas compartilhadas ou divergentes sobre a criancga,
a doenca, suas filosofias sobre parentalidade, e abordagens no manejo

da doenca.

Influéncias
Contextuais:
Contextos externos

que interferem na

Recursos econémicos e financeiros: presenca ou ndo de recursos
financeiros, ou 0 acesso ou nao a recursos disponiveis como materiais,
equipamentos e transportes necessarios as familias para a manutencao

do cuidado a crianga.

condicdo de vida : - N —
camili Acesso a servicos de saude e educacdo: Intercambio com as
amiliar.

instituicbes de educacdo e salde.

Rede social: Pessoas, familia, amigos e instituicbes que apoiam,

contribuem ou dificultam o cuidado no domicilio a crianca.

Fonte: Adaptado de Knafl; Deatrick; Havill (2012).

Tal sistema de codigos e temas foi construido e aplicado de forma simulténea e
independente por duas pesquisadoras para a codificacdo das entrevistas. No que se refere a
codificacdo dos dados referentes a etapa 1 da pesquisa (contexto pré-pandemia por COVID-
19), esta codificacdo foi realizada pelas duas pesquisadoras e doutorandas vinculadas ao
Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da UFMG e ao RECRIA, que foram as
responsaveis pela producdo de dados em ambas as etapas do estudo. No que se refere a
codificacdo dos dados referentes a etapa 2 da pesquisa (contexto transpandemia por COVID-
19), ela foi realizada pela autora deste estudo e pela doutoranda responsavel pela producéo de
dados neste periodo. As discrepancias nas codificacdes foram resolvidas e discutidas com uma
terceira pesquisadora, que é a orientadora desta dissertacdo. Ap6s serem codificadas 10
entrevistas e verificado um nivel de concordancia excelente entre os pesquisadores (Kappa >
0,85), as demais codificacbes foram feitas por um pesquisador apenas, que no caso, foram as
doutorandas responsaveis pela producéo dos dados.

Para esta pesquisa, a autora da dissertacéo realizou a leitura na integra de cada uma das
entrevistas que estavam no banco de dados constituido para esta pesquisa e revisitou todas as
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codificagdes realizadas anteriormente, codificando novamente os trechos conforme o sistema
inicial de codigos e temas elaborado (Quadro 7). Este sistema de codigos, também foi inserido
dentro do software, de forma que a definicdo de cada um dos cddigos e temas pudesse ser

facilmente acessada pela pesquisadora (Figura 11).

Figura 11 - Insercéo do sistema de codigos e temas no MAXQDA

MAXQDA 24

Q &+

Cadigos
@ o Definigdo da Situacdo
Identidade da Crianga

Visdo da doenga Definicdo da Situacéo
e Criado: 04/01/2023 15:40 de Nayara
Mutualidade entre os pais
Influéncias Contextuais Eaforma que o5 pais veem a crianga e a doenga, e como essa

visdo influencia na gestdo do tratamento & como essa gestdo €
incorporada no contexto familiar.

Recursos econdmicos e financeiros
Acesso a servigos de saldde e educagdo
Rede Social

Fonte: Print screen do banco de dados deste estudo inserido no software MAXQDA (2024).

45.3 Fase 3: Buscando temas

De acordo com Braun e Clarke (2006), os temas sdo “respostas ou significados
padronizados dentro do conjunto de dados” que de alguma forma se relacionam com as
questbes de pesquisa. Apesar de nomeada como procura de temas, percebe-se que esta fase
envolve um processo ativo do pesquisador, que ndo busca por temas, mas que constroi
ativamente esses temas. Isto pois, eles podem ser variaveis a depender das questdes de pesquisas
a serem respondidas.

Sendo assim, nesta etapa, para construir estes temas, a autora fez uso de uma das
ferramentas do MAXQDA, intitulada “grade de resumos”. A grade de resumos ¢ um recurso
utilizado para resumir os discursos das familias, facilitando a identificacdo de padrfes entre
eles. Esta estratégia permite ao pesquisador reler cada um dos trechos codificados e redigir um
resumo sobre o que eles indicam, possibilitando assim encontrar as semelhancas e destacar as
peculiaridades das familias. A Figura 12 ilustra o preenchimento da grade de resumos de M3
para o codigo de “recursos econdmicos e financeiros”, tanto no contexto pré pandemia (parte

A), quanto no contexto transpandemia (parte B).
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Figura 12 - Preenchimento da Grade de Resumos no MAXQDA

= M3/Pré Pandemia » Recursos econémicos e financeiros { Segmentos codificados (1)

M3/Pré Pandemia | M3/Transpandemia I . . .
M3: N&o. ndo, assim... o que provoca é alguma mudanca, por exemplo, esse cuidado mesmo, porque MUDA,
« Influéncias Contextuais 0 uep g @, P L : POrq d

» né? Quando ndo é essa condicdo, vocé ndo tem, por exemplo, assim... essa quantidade de responsabilidade...

» Recursos econbmicos e financeiros

essa quantidade de cuidado que tem que ter.., mas a gente tenta lidar como natural, sabe? A gente tenta lidar
dessa forma, até pra ndo afetar ele mesmo, né? Muda também as financas, ele demanda alguns gastos, mas
nds recebemos o BPC, que tem ajudado bastante.

° = CONTEXT PRE PANDEMIA > M3/Pré Pandemia, Pos. b o Influéncias Contextuai Recus economices e financeiro

= Resumo L

Familia recebe o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC).

= M3/Ti demi: » Recursos dmicos e financeiros © Segmentos codificados (2)

Bk e pe i ke s E: Entendi. Ele fica mais agitado. Entendi. Nesse periodo da pandemia a sua familia recebeu algum tipo de
» Influéncias Contextuais

e . ajuda? Financeira, de beneficio?

» Recursos econdmicos & financeiros L] | .
M3: Ele tem o dele né, porque agora assim, eu ndo posso trabalhar né, eu fico por conta dele mesmo e por conta
da casa e das criancas. Ai o C3 tem o Beneficio dele, que é 0 BPC.
ONTEXTO 2: TRANSPANDEMIA > M3/Transpandemia, Pos. 86-87 o Influéncias Contextuais > Recu econdmicos e financeiros
E: Entendi. Sei. A escola deu algum fipo de ajuda? Tem escola que esta ajudando com cesta basica, alguma
coisa assim
M3: N&o, ndo, aqui, aqui assim, até a APAE, a E ai eles ajudam, eles ajudam assim, vérias criancas. As criangas

daqui praticamente, da cidade, eles fazem uma arrecadacdo e ddo um pacote de fralda para as criancas.
ONTEXTO 2: TRANSPANDEMIA > M3/Transpandemia, Pos. 90-G o Influéncias Contextuais > Recursos econdmicos e financeirc
= Resumo L

Familia recebe BPC e também recebeu fraldas da APAE durante a pandemia.

Fonte: Print screen do banco de dados deste estudo inserido no software MAXQDA (2024).

Nesta etapa da analise, foi possivel perceber que a codificacdo das entrevistas poderia
ter sido feita de forma simultanea com o quadro de resumos, codificando de forma paralela as
entrevistas das mesmas familias em ambos 0s contextos. Este movimento permitiria a
pesquisadora compreender as modificages no cuidado ocorridas com a mudanga contextual,
além de que, poderia ter otimizado o seu tempo, ja estava lidando com um conjunto de 48
entrevistas (24 participantes em dois momentos: pré e transpandemia) e cerca de 873 trechos

codificados.
454 Fase 4: Revisando os temas

Nesta fase, os temas construidos na fase anterior sdo revisados e cruzados com todo o
sistema de codigos, segmentos codificados e documentos (BRAUN; CLARKE, 2006). Esta
revisao é necessaria, pois 0s dados e questdes de pesquisa precisam ser relevantes e precisam
estar alinhados. Nesta revisdo, o pesquisador pode combinar temas, construindo um mais
abrangente, ou pode descartar temas, que durante a leitura pareceram interessantes, mas que
ndo estdo alinhados as questdes de pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2012).
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Para facilitar este processo, Braun e Clarke (2012) sugerem questdes-chave a serem
respondidas para que 0 pesquisador revise 0s seus temas potenciais, sao elas: Este é um tema
que representa um padrdo em meus participantes de caso e/ou documentos de dados? Este tema
me diz algo sobre minhas questdes de pesquisa? Este tema inclui ou exclui muitos segmentos
codificados? Existem dados suficientes para sustentar este tema? Este tema € coerente?
(BRAUN; CLARKE, 2012).

Nesta fase, a autora da dissertacédo ja estava familiarizada com os dados codificados e
pode revisar cada um dos temas, buscando identificar a homogeneidade e a heterogeneidade
entre eles. Nenhum dos codigos e temas definidos a priori foram excluidos, eles se mantiveram
conforme as dimensdes do referencial tedrico adotado. Contudo, um novo tema e dois novos
subtemas foram criados, de maneira dedutiva, pois a autora identificou a necessidade de
estratificar melhor os dados para facilitar o processo de anélise e escrita do relatorio final.

Criou-se os subtemas “potencialidades das criangas” e “fragilidades das criangas”
dentro do tema “identidade da crianca”. Estes subtemas permitiram identificar os padrdes das
visdes familiares focadas nas potencialidades ou vulnerabilidades das CCC. Criou-se também
o tema “Pandemia por COVID-19”, dentro do cdédigo “Influéncias Contextuais”, visando
segregar aquelas informacdes que tratavam especificamente de repercussdes originadas pela
pandemia por COVID-19 na saude e no cuidado da crianga, bem como na vida familiar. Estas
modificagBes foram incorporadas ao software, conforme apresentado na Figura 13, onde é

possivel observar a lista de codigos e, em destague, 0 tema e 0s subtemas criados.

Figura 13 - Insercao final do sistema de cddigos e temas no MAXQDA

MAXQDA 24

Q

Cédigos

Definigdo da Situagdo
Identidade da Crianca
Potencialidades da Crianca
Fragilidades da Crianga
Visdo da doenga
Mentalidade de manejo

Mutuzlidade entre os pais

o Influéncias Contextuais

o Recursos econdmicos e financeiros
o Acesso a servigos de salide e educagio
o Rede Social

e Pandemia por COVID-19

Fonte: Elaborado pela autora mediante print do software MAXQDA (2024)

455 Fase 5: Definindo e nomeando os temas

Esta fase da andlise tematica se destina a assegurar que 0s temas ndo sao repetitivos e

ndo se sobrepdem. Sendo assim, é a fase em que o pesquisador nomeia os temas e constroi suas
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definicdes finais, de forma que eles tenham focos singulares e sejam capazes de responder as
suas questdes de pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2012). Nesta dissertacdo, o Sistema de Codigos

do MAXQDA, apresentado anteriormente na Figura 13, foi uma ferramenta muito atil e muito

utilizada visto que ela permitiu atribuir cor aos codigos e adicionar suas defini¢cdes, de maneira

que ficasse claro a distingdo entre um e outro, pois, uma vez que fossem parecidos, poderiam

ser unidos. Nesta etapa, a autora deste estudo revisou mais uma vez todas as defini¢Ges

construidas e criou definigdes para 0 novo tema e 0s novos subtemas criados na fase de analise

anterior. Sendo assim, o sistema final de cddigos e temas foi definido conforme apresentado no

Quadro 8.
Quadro 8 - Sistema final de cédigos e temas
Cadigo:
Componente
conceitual do Tema
FMSF
Identidade da crianca: | Potencialidades da crianca: Visao
Definicéo da| Visdo dos pais sobre a|dos pais sobre as potencialidades

situacdo: E a forma
que 0s pais veem a
crianca e a doenca, e
como essa Visdo
influencia na gestéo
do tratamento e
como essa gestdo é
incorporada no
contexto familiar.

crianga e 0 quanto essa | identificadas em suas criangas.
perspectiva foca a doenca ou
normalidade, habilidades ou

vulnerabilidades.

Fragilidades da crianca: Visdo dos
pais sobre as fragilidades e
vulnerabilidades da crianca.

Visdo da doenca: Crencas dos pais acerca da causa, gravidade,
progndstico e percurso da doenca.

Mentalidade de manejo: Visdo dos pais sobre a facilidade ou a
dificuldade em obedecer ao regime de tratamento e suas habilidades
de manejarem-no com eficécia.

Mutualidade entre os pais: Crenga dos cuidadores sobre o quanto
eles tém perspectivas compartilhadas ou divergentes sobre a criancga,
a doenca, suas filosofias sobre parentalidade, e abordagens no manejo
da doenca.

Influéncias
Contextuais:

Recursos econémicos e financeiros: presenca ou ndo de recursos
financeiros, ou 0 acesso ou nao a recursos disponiveis como materiais,
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Contextos externos | equipamentos e transportes necessarios as familias para a manutencao
que interferem na | do cuidado a crianca.

condicdo de vida
familiar.

Acesso a servigos de saude e educacdo: Intercdmbio com as
instituicdes de educacdo e salde.

Rede social: Pessoas, familia, amigos e instituicbes que apoiam,
contribuem ou dificultam o cuidado no domicilio a crianca.

Pandemia por COVID-19: Consequéncias ou efeitos da pandemia na
salde e no cuidado da crianca, bem como na vida familiar.

Fonte: Adaptado de Knafl; Deatrick; Havill (2012).

45.6 Fase 6: Escrita do Relatério Final

A sexta e ultima fase, consiste na reunido de codificacBes, temas, insights, que
permitirdo estabelecer padrdes e chegar a conclusdes sobre a pesquisa, dando inicio a escrita do
relatorio final (BRAUN; CLARKE, 2006). Apesar desta fase se parecer com um “final feliz”
(BRAUN; CLARKE, 2012) na pesquisa qualitativa, onde finalmente o relatério final serd
produzido, ela exige que o pesquisador retorne as fases iniciais, em um processo ciclico, para
que ele possa se familiarizar novamente com os dados e pensar sobre 0s temas construidos.
Diferentemente das andlises quantitativas, em que cada etapa é concluida para que entdo se
inicie uma nova, na pesquisa qualitativa a escrita do relatdrio exige idas e vindas nas fases
anteriores.

Com a grade de resumos preenchida, conforme exemplificado na Figura 12, buscou-se
analisar os dados de maneira longitudinal. Para realizar este movimento analitico, a autora desta
dissertacdo realizou a releitura de cada um dos trechos codificados e resumidos de cada uma
das familias. Durante a releitura a autora fez um comparativo entre os dois contextos
investigados, sinalizando se houve melhora, piora ou auséncia de modifica¢des ao longo do
tempo para cada codigo e tema especifico. Para isso, a cada trecho lido foi atribuido um peso
dentro do software MAXQDA. Este peso é uma pontuacdo (de 0 a 100) que possui diversas
funcionalidades, podendo ser um marcador para segmentos especificos que o pesquisador
deseja recuperar depois, ou podendo indicar ordem de importancia dos segmentos codificados
e até mesmo funcionar como um sistema de classificagdo dos segmentos, que é o caso desta
dissertagdo. Sendo assim, esta ferramenta do MAXQDA néo se destina a fornecer um valor
numérico exato para 0 segmento, mas pretende ser um guia para que o pesquisador recupere

informag0es importantes com base no peso atribuido.
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Posto isto, para esta investigacdo atribui-se o peso no valor de zero (0) para aquelas
situacGes em que houve auséncia de modificacdes ao longo do tempo; Peso cinco (5) para 0s
casos de melhora ao longo do tempo e peso dez (10) para os casos de piora ao longo do tempo.
Feito isso, foram criadas planilhas, para cada um dos cédigos e temas, no programa de
computador Microsoft Excel. Nestas planilhas foram dispostos os resumos e 0s trechos dos
discursos das familias, retirados da ferramenta grade de resumos do MAXQDA, bem como a
avaliacdo longitudinal realizada com base nos pesos atribuidos aos discursos (se auséncia de
modificacdo = peso zero; se melhora = peso 5; ou piora = peso 10). Foi aplicado um filtro por
cor nestas planilhas, de forma que fosse possivel filtrar os resultados desejados: melhora (cor
verde), auséncia de modificagOes (cor azul, e piora (cor amarela). Para ilustrar este movimento

analitico, segue um exemplo, no Quadro 9, do que foi realizado com todas as entrevistas.

Quadro 9 - Avaliacéo dos discursos ao longo do tempo

Cddigo do Contexto Pré . |Avaliacéo ao longo do
. . Contexto Transpandemia
Participante Pandemia tempo
A méae recebeu auxilio
emergencial.
"Nés recebemos s6 recebeu Melhora
Nao existia 0 auxilio 0 auxilio né... Que eles
M21 . -
emergencial estavam dando...aquele Recebeu o Auxilio
emergencial”. (M21) Emergencial
Peso: 5
Recebe o beneficio Recebe o beneficio Bolsa
Bolsa Familia Familia
“O bom é que eu recebo “[...] eu pego o Bolsa Estabilizacao
M1 0 Bolsa Familia do C1, Familia do C1” (M1)
0 que me ajuda a Continua recebendo
comprar as coisas que Bolsa Familia
ele precisa” (M1)
Peso: 0 Peso: 0
A tia de C16 fica com a|Perda da tia como rede de Piora
crianga quando a mae apoio
M16 recisa sair e realiza :
P . o . Afastamento da tia que
todos os cuidados Aqui em casa eu nao sou .
. . . olhava a crianga
necessarios a ela. de ficar recebendo visita
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entdo... A visita que eu
"Eu tenho uma irmd | recebia era da minha irm4,
que é como se fosse mde| mas com a pandemia ela
dela, sempre olha ela e | ndo vem mais, porque se a
fica com ela quando eu | C16 pegar covid ela ndo
preciso.” (M16) aguenta, porque ela ja tem
um probleminha
pulmonar.” (M16)

Peso: 10 Peso: 10
Fonte: Elaborado pela autora (2024).

Por fim, é possivel afirmar que o processo de “ir e vir” nos dados, com a possibilidade
de voltar e avancar em cada uma das fases da analise tematica, fez com que a pesquisadora se
sentisse imersa e proxima a eles, em um processo reflexivo sobre o que estava sendo produzido.
Ademais, a experiéncia do uso do software MAXQDA foi muito significativa, pois as
ferramentas presentes em sua interface permitiram uma aproximacdo maior da pesquisadora
com dados, além da possibilidade de experimentacdes, e de tomada de decisdo ao longo do

caminho analitico.

4.6. Aspectos Eticos

Esta pesquisa foi desenvolvida em conformidade com a resolugéo 466/2012 e 580/2018
do Conselho Nacional de Saude (CNS) (BRASIL, 2012; BRASIL, 2018b) e foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de Minas 2018 Gerais sob o
parecer numero 3.508.414 e CAAE — 12288919.0.0000.5149.

O estudo inicial, realizado em 2019, no periodo pré-pandemia por COVID-19, foi
submetido ao COEP e obteve parecer favoravel, conforme descrito acima. Com o advento da
pandemia, submeteu-se ao COEP uma emenda, considerando a possibilidade de uma nova etapa
de producdo de dados, com 0s mesmos participantes, referente ao periodo trans pandemia por
COVID-19. Para isto, solicitou-se 0 acrescimo de novos objetivos a investigacao inicial, além
de um novo método para a producdo de dados, considerando o periodo pandémico vivenciado
a época. A emenda foi apreciada e aprovada pelo COEP, viabilizando assim a elaboracao deste
estudo.

Pode-se afirmar que esta pesquisa esta alinhada com os principios da ciéncia aberta, que
se refere a um movimento que considera a ciéncia como um bem comum, que deve ser
acessivel, transparente e colaborativo (SILVA; SILVEIRA, 2019). Assim, a reutilizacdo de

bancos de dados ja existentes, para a producdo de novos conhecimentos, como € o0 caso desta
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dissertacdo, se alinha com o que é proposto pela ciéncia aberta, uma vez que permite a criagéo
de novas perguntas de pesquisa e de novas abordagens através da reutilizacdo de dados e
materiais de outros pesquisadores (ALBAGLI; MACIEL; ABDO, 2015).

Cientistas brasileiros que defendem a Ciéncia Aberta, recentemente desenvolveram uma
carta a Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) expressando
sua preocupacao com a auséncia de politicas de Ciéncia Aberta no quadriénio 2024-2028 do
Plano Nacional de Pds-Graduagdo (PNPG) (BRASIL, 2024). Os pesquisadores sugerem
medidas para incluir e dar visibilidade a Ciéncia Aberta no PNPG, como a inclusdo de
indicadores que valorizem a sua pratica nos processos avaliativos da CAPES, bem como a
promocdo da Ciéncia Aberta como estratégia para um ambiente de pesquisa que contemple o0s
distintos processos de producao e compartilhamento do conhecimento, e o reconhecimento do
acesso a informacéo cientifica e tecnoldgica por meio da Ciéncia Aberta (BRASIL, 2024).

Este estudo, por exemplo, foi possivel pois a autora conseguiu acesso aberto ao banco
de dados, assim como a documentacdo completa, que permitiu compreender todo o percurso
das pesquisadoras responsaveis pela producdo dos dados. Além disso, este estudo envolve
transparéncia e colaboracéo, visto que as pesquisadoras responsaveis pelos bancos de dados sdo
favoraveis e incentivam a reutilizacdo dos materiais e serdo colaboradoras dos artigos
cientificos a serem escritos como produtos desta nova anélise.

Cabe destacar que, antes da realizagdo de cada uma das entrevistas, foi lido aos
participantes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D), onde constam
informagdes importantes como o objetivo da pesquisa, 0 tempo estimado para a producéo dos
dados, a necessidade de audiogravacéo, a possibilidade de interromper a participacéo no estudo
a qualquer momento e o0s possiveis riscos relacionados a participacdo, sendo eles: risco de
constrangimento e de desconforto emocional. Para os participantes que preferiram realizar a
entrevista presencialmente no estudo primario, realizado no periodo pré pandemia, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido e assinado em duas vias, sendo uma
oferecida ao participante e outra arquivada pela pesquisadora. Para os participantes que
aceitaram realizar a entrevista por contato telefonico, foi realizada a leitura do TCLE e o
consentimento de participacdo no estudo foi gravado e arquivado em midia, segura conforme
previsto nas Resolucdes 466/12 e 580/2018 do CNS, que permite o consentimento por meio de
expressao oral, bem como o seu registro (BRASIL, 2012; BRASIL, 2018b).
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5. RESULTADOS

Para atender aos objetivos propostos para este estudo, os resultados serdo apresentados
de acordo com os seguintes capitulos: 5.1) Sera apresentada a caracteriza¢do socioeconémica
das familias participantes do estudo; 5.2) Serdo apresentados os resultados sobre defini¢do da
situacdo das familias sobre o cuidado a crianca com condi¢cdo crénica nos contextos pré e
transpandemia. 5.3) Serdo descritos os resultados relacionados as influéncias contextuais sobre
o0 cuidado a crianga com condicdo crénica nos contextos pré e transpandemia; 5.4) Sera descrita
uma sintese dos resultados relacionados a defini¢do das familias e as influéncias contextuais
dos momentos pré e transpandemia por COVID-19.

A organizacao do texto em secdes foi adotada para facilitar a compreenséo de elementos
importantes que fazem parte do contexto familiar (Capitulo 5.1), bem como dos componentes
conceituais do referencial tedrico adotado (Capitulos 5.2, 5.3 e 5.4). Apesar da apresentacdo
separada de cada um dos componentes conceituais do FMSF, € importante destacar que existe
um imbricamento entre eles. Visando minimizar a segregacdo dos dados, buscou-se estabelecer

dialogo entre todas as categorias apresentadas.
5.1. Caracterizacdo das familias e de suas criangas com condi¢des cronicas

Os dados que serdo apresentados se referem aos cuidadores familiares, que sdo aqueles
que se configuram como informantes da dindmica cotidiana existente no domicilio para atender
as necessidades de cuidado das criancas. Deste modo, as informacdes aqui apresentadas e
descritas no Quadro 10, serdo Uteis para a compreensdo dos aspectos individuais, dos
cuidadores e de suas criangas, bem como de elementos importantes que compdem o contexto
no qual a familia esté inserida.

E importante ainda esclarecer que, para a caracterizagio dos participantes do estudo,
optou-se por uma apresentacdo dos dados que permitisse o reconhecimento de padrbes
socioeconomicos entre as familias. Sendo assim, foram atribuidos nimeros e valores aos dados
qualitativos, com o objetivo de torna-los mensuraveis ou de identificar padrdes subjacentes.
Este tipo de apresentacdo de dados na pesquisa qualitativa € denominado quantitizacdo, e é
realizado com o unico objetivo de identificar padrdes e peculiaridades (SANDELOWSKI,
VOILS; KNAFL, 2009). Isto parte do entendimento de que os dados, sejam eles qualitativos
ou quantitativos, ndo sao tipos diferentes de dados, mas séo experiéncias transformadas em
dados, sejam palavras ou nuameros, que melhor respondem as questdes de pesquisa
(SANDELOWSKI; VOILS; KNAFL, 2009).
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Participaram deste estudo 24 familias de CCC, sendo que uma das familias possuia
filhos gemelares e com condicgdo crénica similar, totalizando 25 criangas. Como representantes
destas familias, foram entrevistados 24 cuidadores, sendo que 22 (91,66%) eram maes de CCC.
Uma (4,16%) entrevista foi realizada com o pai da crianga e uma (4,16 %) entrevista teve como
participante a tia da crianca (4,16 %). A idade média dos respondentes foi de 34 anos, com
mediana de 36, sendo a idade minima de 19 anos e a idade maxima de 54 anos. A maioria dos
participantes se declaram casados (50%, n=12), residem com o companheiro(a) (83,33%,
n=20), possuem religido (87,5%, n=21), se autodeclaram pardos (62,5%, n=15), residem no
interior de Minas Gerais (66,66%, n=16), tem ensino superior completo (33,33% , n=8) e
referem renda familiar de 1 até 2 salarios minimos (45,83%, n=11), sendo que 7 (29,16%)
cuidadores referiram ter renda inferior a um salario. A avaliacdo da renda familiar teve como
base o salario-minimo, que, a época, correspondia ao valor de R$1.100,00. Do total de
participantes, 14 (58,33%) informaram n&o estar trabalhando no momento, sendo que diz
respeito a mulheres, mées, que tem como profissdo o trabalho doméstico e de cuidado com a

crianca.

Quadro 10 - Caracterizacgdo socioeconémica das familias

Variavel % Cddigo do Cuidador

22 91,66 M1, M2, M3, M4, M5, M6, M7, M8,

Mae M9, M10, M12, M13, M14, M16,
M17, M18, M19, M20, M21, M22,
M23, M24
Relagéo com a _
Crianga Pai 1 4,16 P15
Tia 1 4,16 T11
19-30 anos 8 33,33 M1, M5, M6, M10, P15, M20, M21,
M24
Idade 31-40 anos 11 | 4583 | M3, M4, M7, M13, M14, M16, M17,
M18, M19, M22, M23
41-54 anos 4 16,66 M2, M8, M9, T11
Casado 12 50 M3, M4, M5, M6, M7, M8, M10,

M13, M14, P15, M18, M23

Situac&o Unido Estavel 6 25 M2, M16, M17, M20, M21, M24
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conjugal Solteira 5 20,83 M1, M9, T11, M12, M22
Né&o informou 1 4,16 M19
Sim 18 75 M2, M3, M4, M5, M6, M7, M8, M10,
M13, M14, M15, M16, M17, M18,
Reside com o M20, M21, M23, M24
companheiro?
Né&o 5 20,83 M1, M9, T11, M12, M22,
N&o informou 1 4,16 M19
22 91,66 | M2, M3, M4, M5, M6, M7, M8, M9,
Possui M10, T11, M12, M13, M14, P15,
M16, M17, M18, M19, M20, M21,
Religido M22, M23
N&o possui 2 8,33 M1e M24
Parda 15 62,5 M2, M4, M5, M7, M9, M10, M13,
M14, P15, M16, M18, M20,
M21, M22, M23
Raca/cor
autodeclarada NegrO 4 16,66 M1, M6, T11, M12
Branco 4 16,66 M3, M8, M17, M24
Né&o informou 1 4,16 M19
Interior de 16 66,66 M3, M4, M5, M6, M7, M8, M10,
Minas Gerais M13, M14, P15, M18, M19, M20,
M22, M23, M24
Local de -
Residéncia Capltal de 4 16,66 M1, M2, M9, T11
Minas Gerais
Regiédo 4 16,66 M12, M16, M17, M21
Metropolitana
da Capital de
Minas Gerais
Ensino superior 8 33,33 | M1, M7,T11, M12, M13, M17, M18,
completo M24
Ensino médio 7 29,16 M2, M4, M6, M10, M19, M20, M23

completo




73

Ensino 6 25 M5, M8, M9, P15, M21, M22
Escolaridade fundamental
completo

Ensino 3 12,5 M3, M14, M16
fundamental
incompleto

Inferior a um 7 29,16 M1, M3, M4, M6, P15, M21, M24
salario-minimo

Dela?2 12 50 M2, M5, M9, M10, T11, M14, M16,
salarios- M17, M18, M19, M22, M23
Renda minimos

Familiar De2a4 2 8,33 M8, M20

salarios-
minimos

De4al0 3 12,5 M7, M12, M13
salarios-
minimos

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa (2024).

Toda a caracterizagdo mencionada acima foi similar em ambos os contextos do estudo.
Com o advento da pandemia por COVID-19 houve modificacdes sobretudo em relagdo as
finangas da familia. No contexto transpandemia, 17 (70,83%) familias receberam algum tipo
de auxilio financeiro.

No que se refere as CCC cujos cuidadores participaram desta pesquisa, a maioria é do
sexo masculino (62,5%, n=15). A media da idade gestacional ao nascimento foi de 31,8
semanas. A média de idade das criancas foi de 2 anos e 8 meses. Os diagndsticos médicos das
criancas foram descritos no Quadro 11. Predominaram os diagndsticos neurolégicos (10
criancas). Quanto a dependéncia tecnoldgica, as cinco criangas com diagnostico de hidrocefalia
possuiam derivacdo ventriculo-peritoneal (DVP); as duas criangas com pé torto congénito
utilizavam bota ortopédica (C1 e C4), as duas criancas com displasia de quadril (C9 e C19)
tinham dimensdes diferentes em seus membros inferiores e, portanto, utilizavam palmilha

ortopédica. Uma crianca utilizava gastrostomia (C2).

Quadro 11 - Diagnosticos médicos das criancas.

Condigdes Neuroldgicas e/ou Neuromusculares

Diagnostico Médico n % Cddigo da Crianca
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Paralisia cerebral infantil 4 16 C5, C6, C13, C21
Hidrocefalia 5 20 C3, C10, C12, C15, C16
Mielomeningocele 5 20 C10, C12, C16, C15, C22
Encefalocele 1 4 C3
Esquizencefalia 1 4 C12
Transtorno do Espectro Autista 1 4 C7

Condigoes Cardiovasculares

Diagnostico Médico N % Cddigo da Crianca
Tetralogia de Fallot 2 8 C14, C23
Cardiopatia congeénita 2 8 Cl17,C24

Condicdes Respiratorias

Diagnostico Médico N %

Cddigo da Crianca

Laringomalécia 1 4

C18

Condic6es Gastrointestinais e Enddcrinas

Diagnostico Médico N % Cddigo da Crianca
Enterocolite necrosante e uso de 1 4 C2
gastrostomia
Hipotireoidismo 1 4 C20

Condicdes Renais e/ou Urologicas

Diagnostico Médico N %

Cddigo da Crianca

Sindrome nefroética 1 4

Cl1

Condic0es 6sseas e/ou das articulacbes
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Diagnostico Médico N % Cddigo da Crianca
Pe torto congénito 2 8 C1,C4
Displasia de Quadril 2 8 C9, C19

Condicdes relacionadas a Anomalias Congénitas ou Defeitos Genéticos

Diagnostico Médico N % Cddigo da Crianca
Sindrome de Klinefelter 1 4 C24
Trissomia do 18 1 4 C8

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

5.2. Definicéo da situagéo

Este capitulo é destinado a identificar a visdo das familias sobre o cuidado de criangas
com condig¢des cronicas no contexto da pandemia pela COVID-19. De acordo com o FMSF,
referencial tedrico adotado, a definicdo da situacéo esta relacionada ao significado que o0s
membros da familia conferem aos elementos importantes da situacdo que estdo vivenciando
(KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012), que no caso deste estudo é a situacdo de cuidar de
uma CCC nos contextos preé e transpandemia por COVID19. Este capitulo permitira conhecer
a forma que os pais veem a crianca e a condi¢éo crénica, e como essa visdo influencia na gestao
do cuidado.

A definicdo da situacédo engloba quatro dimensfes que serdo apresentadas a seguir,
sendo elas: 1) identidade da crianca, Il) visdo da doenca; 111) mentalidade de manejo; 1V)
mutualidade entre os pais (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Cada uma destas dimensdes
sera abordada neste capitulo. Devido ao carater longitudinal deste estudo, foi realizada uma
comparacao dos contextos pré pandemia e transpandemia, para cada uma destas dimensdes,

indicando se houve melhora, piora ou auséncia de modifica¢Bes ao longo do tempo.

5.2.1. ldentidade da crianca

A identidade da crianga é uma dimenséo do componente defini¢cdo da situacao, que

permite a compreensao da visdo dos pais sobre a CCC e sobre 0 quanto a sua perspectiva é
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direcionada para a doenga ou normalidade, bem como para as habilidades ou vulnerabilidades
da crianca (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

Ao analisar os discursos das familias, € possivel identificar que elas possuem uma viséo
sobre suas CCC direcionada para as suas potencialidades e/ou fragilidades. Quando
direcionada para as potencialidades, a visao da familia foca em aspectos positivos identificados
na crianga, como evolugdes no desenvolvimento, habilidades adquiridas e caracteristicas das
criancas como alegria, tranquilidade e inteligéncia. Quando direcionadas para as fragilidades, a
visao das familias é focada nas debilidades da crianca, de forma que ela é vista como fragil e
vulneravel, e como alguém que necessita de a¢Ges de cuidado e dedicacdo intensas.

Cabe destacar que o fato da familia reconhecer as potencialidades da crian¢a, ndo a
impede de reconhecer também as suas fragilidades. Essa ambivaléncia estd presente nos
discursos. Contudo, o que sera avaliado nesta pesquisa é foco da visdo da familia, ou seja, a
perspectiva que ganha énfase no discurso, seja ela direcionada as potencialidades ou as
fragilidades da CCC.

Em ambos os contextos do estudo, todas as 24 familias participantes mencionaram pelo
menos uma potencialidade referente a sua crianca, como ficar em pé sozinha (M2), falar (M6,
M12), correr (T11), fazer bagunca (M2, M9, T11), se alimentar bem (M6, M7), possuir boa
memoria (M3), ser independente (M4), inteligente (M3, M6, M10) brincar (M5) e possuir
facilidade em aprender coisas mais rapidamente do que outras criangas da mesma idade (M3,
M14). Contudo, apenas no contexto pré pandemia € possivel identificar que a visdo da familia
estava predominantemente direcionada as potencialidades da crianga. Isto pois, as familias
foram capazes de vislumbrar potencialidades, ndo limitando sua visdo a condi¢do de salde da
crianca, fato que ndo ocorreu no contexto transpandemia, onde as fragilidades da crianca
prevaleceram sob a visdo de suas familias.

Fragilidades da crianca também foram mencionadas em ambos 0s contextos, de
maneira que elas ganharam énfase apenas no contexto transpandemia. 1SS0 ocorreu pois,
anteriormente a pandemia, as fragilidades identificadas pelas familias estiveram relacionadas
as demandas de cuidado impostas pela condicdo crénica, como uso de gastrostomia (M2 e M8),
sonda vesical de alivio (M10, M12, M15, M16, M22), derivacdo ventriculo peritoneal (C10,
C15), medicamentos (M21), limitacGes na locomocdo da crianga (M1, M3, M6, M12, M13),
necessidade de alimentagdo diferenciada (M2) e necessidade de estarem em um ambiente
silencioso, como no caso de C7, que possui transtorno do espectro autista. Ja no contexto
transpandemia as fragilidades ganharam énfase e estiveram relacionadas ao medo da familia de

gue a crianca se contamine com o virus da COVID-19, reconhecendo que a condi¢éo crénica a
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colocava em situacdo de vulnerabilidade ao adoecimento. (M1, M2, M3, M5, M6, M8, M9,
M14, M16, M17, M18, M21 e M22).

E possivel identificar apenas uma situacio de melhora na visdo da familia sobre a
crianca, especialmente relacionada a capacidade da crianca para o desenvolvimento de
atividades. M1, por exemplo, possuia preocupacdo em relacdo as constantes quedas do filho
devido ao pé torto congénito no contexto pré pandemia. Esta visdo se modificou no contexto
transpandemia visto que a crianga parou de cair com tanta frequéncia, o que foi avaliado como
sendo um aspecto positivo para a mée que temia que a crianga se machucasse com as quedas
recorrentes. Vale destacar que esta melhora esteve relacionada diretamente a melhora do quadro
de saude da crianca.

Situacbes de auséncia de alteragdes na visdo da familia sobre a crianga foram
identificadas também na sua capacidade para o desenvolvimento de atividades. Ressalta-se que
essa capacidade foi identificada conforme os marcos do desenvolvimento que foram sendo
alcancados pela crianca ao longo do tempo. A exemplo, M2 j& reconhecia evolu¢es no
desenvolvimento da filha que ficava em pé sozinha no contexto pré -pandemia. No contexto
transpandemia, a mde continuou vislumbrando melhorias, s6 que desta vez na fala da crianca.
Situacdo semelhante foi vivenciada por M6, que permaneceu reconhecendo 0s avangos no
desenvolvimento de atividades por sua filha.

Perspectiva de normalidade sobre a crianca, de forma que a familia a reconhece como
sendo normal em comparacdo com outras criancas da mesma idade, foi identificada nos
discursos de M3, P4, M6, M7, T11, P15, M20, M23 e M24. Nestes casos, essa perspectiva se
manteve em ambos os contextos do estudo, configurando auséncia de modificagao na visao da
familia sobre a crianca. Ressalta-se que a maioria das criancas cujas familias reconhecem
normalidade, com excecdo de C3, apresentam condi¢fes cronicas que exigem demandas de
cuidado menos complexas. Além disso, a maioria destas criancas, exceto C11, residiam no
interior do estado de Minas Gerais.

M8, M12 e M13 foram as Unicas maes que mantiveram o foco nas fragilidades da
crianca em ambos 0s contextos do estudo, caracterizando uma situacdo de auséncia de
alteragdes em suas perspectivas sobre os filhos. Apesar de M12 reconhecer avangos no
desenvolvimento de C12, como a articulacéo para a fala, a mée avalia que a filha necessita de
cuidado continuo todos os dias. De igual forma, M8 e M13 enfatizam a fragilidade de suas
criancas devido a sua condicdo de salde e & demanda de cuidado. E valido destacar que essas

mées cuidam de criangas com condi¢Ges de saude que requerem cuidados continuados e
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complexos, a saber: Esquizencefalia, Hidrocefalia e Mielomeningocele (M12), Paralisia
Cerebral Infantil (C13) e Sindrome de Edwards (C8)

SituacOes de piora na visdo da familia sobre a crianca foram as mais frequentes, isto
pois, no contexto transpandemia, a visdo das familias sobre a CCC teve foco em suas
fragilidades e foram relacionadas especialmente a imunidade baixa, comprometimento
pulmonar ou reconhecimento da CCC enquanto susceptivel ao adoecimento por COVID-19.
Nestes casos, houve uma mudanca na visdo da familia sobre suas criangas, uma vez que no
contexto pré pandemia estes aspectos ndao foram mencionados enquanto fragilidades, mas
passaram a ganhar énfase com o advento da pandemia por COVID-19.

M1, por exemplo, julgava que uma potencialidade de sua crianga no contexto pré-
pandemia era a auséncia de adoecimento e hospitalizacdo quando comparado a outras criancas
com condic¢Oes de saude semelhantes. Entretanto, no contexto transpandemia, a possibilidade
do adoecimento passou a ser fator de preocupacéo e a fragilidade e vulnerabilidade de C1 em
relagdo a COVID-19 foi reconhecida. Neste caso, houve uma piora da visdo da familia sobre a
crianca. Situacfes semelhantes foram identificadas nos discursos de M1, M2, M3, M5, M6,
M8, M9, M14, M16, M17, M18, M21 e M22, que enfatizaram a fragilidade imunoldgica da
crianca e a susceptibilidade de infecgdo ao virus.

Uma sintese sobre a identidade da crianca, nos contextos pré e transpandemia por
COVID-19, esté apresentada no Quadro 12.

Quadro 12 - Identidade da Crianca nos contextos pré e transpandemia por COVID-19

Capacidade para
o desenvolvimento
de atividades

Visao dos pais Avaliacao . o
sobre a crianca longitudinal Experiéncia da familia
A crianca parou de cair devido a pé torto congénito (M1)
M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“E dificil porque tem que ficar em cima dele, igual eu fico preocupada
né, porque ele caia direto, tenho medo dele cair, porque ele cai e ele bate
Melhora direto o rosto, ndo tem aquela coisa de pér a mao no chdo. Ai eu ficava

com medo dele bater a cabeca, alguma coisa né, ai eu tenho que ficar
mais atenta”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19

“M1: Ele ndo cai tanto igual antes, antes qualquer coisinha ele estava
caindo porque os pezinhos dele eram um pouco mais pra dentro, ai
arrumaram e ele Gragas a Deus parou de cair”.

Sem
modificacdo

Reconhecimento da capacidade da crianca para desenvolver
atividades em ambos os contextos do estudo (M2, M3, M4,
M5, M6, M7, M9, M10, T11, M12, M13 e M14)
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Capacidade para
o desenvolvimento
de atividades

Sem
modificacdo

M2 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Gragas a Deus ela melhorou muito, hoje em dia ela ja fica em pé
sozinha, ela d& uns passinhos até sozinha. Ela mesmo buscou um ponto
de equilibrio nela porque, nela porque aquele lado de ter que dar a mao,
entdo ela mesma segura a méozinha dela, sabe? Tipo assim, eu estou me
apoiando, eu encontrei meu ponto de equilibrio. Ela d& os proprios
passinhos sozinha, entdo assim, a gente v& o avanco dela aos
pouquinhos.”

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19:

“Na fala eu ja tenho conseguido fazer uns resultados até bonzinhos com
ela, é, identificar as letras, essas coisas, até que esta indo gracas a Deus,
mas na fala, igual ela ja fala "mamaée", ja fala "papai"”, ja fala "aqui", &,
"opa", umas coisinhas assim mais monossilabicas ela est4d falando
tranquilo, sabe?”

M6 - Contexto pré pandemia por  COVID-19:
“Ela comunica, sabe? Conversa, te chama... Brinca com vocé, te abraca,
te beija... sabe? A Unica coisa... C6 s6 ndo anda. O que para mim é
tranquilo.”

M6 - Contexto transpandemia por COVID-19:

“Ela esta se desenvolvendo bastante sabe, no modo de falar, de tudo...
no modo de expressar, conversar, agir, sabe? Cada dia mais ta me
surpreendendo.”

Visao de
normalidade

Sem
modificacdo

As familias consideram as criangcas como normais
comparadas as outras criangas da mesma idade delas em
ambos os contextos do estudo (M3, P4, M6, M7, T11, P15,
M20, M23, M24)

P15 - Contexto pré por COVID-19:

“E, em algumas partes, a agente assim considera ele diferente, mas em
outras ndo, em outras a gente ja o vé& assim como uma crianga normal
mesmo, porque ele é super inteligente, ele tem uma facilidade de
aprender, que eu falei que é fora do comum. O desenvolvimento dela é
muito, muito, ela é muito ativa, conversa bem, presta atencéo, entendeu?
Ela tem um desenvolvimento muito bom. E com o apoio da gente
também né?”

P15 - Contexto transpandemia por COVID-19
“O desenvolvimento dela ¢ excelente. Super bem, sabe?! Na pandemia.
Gracas a Deus. Esta desenvolvendo, assim... sem base. Tudo normal.”

M3- Contexto pré por COVID-19:

“Ele sobressai assim, ele ¢ MUITO... assim, pra quem tem agenesia do
corpo caloso, era pra ele ter varios problemas neurologicos. Ai ele tem
muita facilidade de guardar as coisas, ele ndo esquece! Parece que ele
tem um QI a mais, porque ndo é possivel! Ele guarda, sabe? Se fala uma
vez ele ndo esquece. [...] Ele é muito inteligente! MUITO, muito
mesmo”

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19

E, em algumas partes, a gente assim considera ele diferente, mas em
outras ndo, em outras a gente ja vé ele assim como uma crianca normal
mesmo, porque ele é super inteligente, ele tem uma facilidade de
aprender, que eu falei que é fora do comum.
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Necessidade de
Cuidados
continuados

Sem
modificacdo

Familia reconhece e enfatiza a necessidade de cuidado
continuo da criangca em ambos os contextos do estudo (M8,
M12 e M13)

M12 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Porque a C12 exige atengdo da gente 24h. Tudo que ela vai fazer, ela
depende de uma pessoa. Ela ndo come sozinha, ela ndo anda... a Gnica
coisa que ela desenvolve sozinha que ela tem um bom desenvolvimento
é o cognitivo. Que ela fala, ela exige, ela conversa bem..., mas 0s... as
partes motoras todas dependem da gente pra comer, pra locomover, né?”

M12 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Cada um tem a sua func¢do com a C12 porque ela ¢ uma crianga que
precisa de cuidado o tempo todo, pra tudo né, pra comer, pra tomar
banho, pra se locomover. A parte motora dela ¢ comprometida”

Susceptibilidade
da criancga ao
adoecimento

Piora

Familia reconhece vulnerabilidade da crianca e
suscetibilidade ao adoecimento por COVID-19 no contexto
trans pandemia (M1, M2, M3, M5, M6, M8, M9, M14,
M16, M17, M18, M21 e M22)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19:

“Ele ¢ um menino tranquilo, ndo aqueles meninos de viver no hospital
nado, porgue tem menino que sempre ta cheio de coisinha né? Tem que
ficar no hospital direto, ele ndo. Ele é tranquilo, na saide dele ele é
tranquilo”.

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19:

“Eu tenho medo mesmo ¢ dele pegar o Corona, também por ele ter
Bronquite né, eu acho que é um pouco mais facil pra ele pegar. Acaba
que a imunidade dele é um pouco mais baixa né. Ele é do grupo de
risco.”

M2 - Contexto pré pandemia por COVID-19:

“Ela ndo sabe nem o qué que é gripe, gracas a Deus. Mas € pé no chao
0 tempo inteiro também, pra |4 e pra c& porque mamée gosta de neném
no chdo, né? Fazendo bagunca no chdo. Mas ela é... C2 é uma crianga
gue eu vou te ser sincera, eu ndo sei nem como falar dela direito, ela é
muito tranquila, muito”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19:

“Ela [C2] teve varios problemas durante o periodo neonatal ¢ algumas
intercorréncias assim bem pesadas, ela tem a Displasia pulmonar, ela
chegou a ser entubada por mais de dois meses. Entéo além dela ter essas
lesbes do pulmao, que me deixa receosa por ser um virus respiratorio”.

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

5.2.2. Visdo da doenca

A visdo da doenca é uma dimensdo do componente defini¢ao da situacdo, que permite

a compreensao da visdo dos pais sobre o cuidado a CCC, ou seja, a maneira como a familia

reconhece as necessidades de cuidado da crianca diante de sua condi¢do de saude. A visdo da
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doenca engloba a crenca da familia sobre a causa, gravidade, progndstico e percurso da doenca
das criancas (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

Ao analisar os discursos das familias, € possivel identificar que, no contexto pré
pandemia, as familias que ja consideravam o estado de satde dos filhos como sendo grave, ou
seja, a visdo da doenga estava focada na gravidade da condicao de saide de suas criangas (M1,
M2, M3, M5, M6, M8, M9, M14, M16, M17, M18, M21, M22, M24). Com o advento da
pandemia, as familias reconheceram a doenca provocada pelo virus SARS-Cov-2 como um
agravante adicional, que oferecia ameaca direta a vida de suas criangas (M1, M2, M3, M5, M6,
M8, M9, M14, M16, M17, M18, M21, M22, M24).

Deste modo, situacdes de piora na visdo da familia sobre a doenca foram as Unicas
identificadas. Isto ocorreu, pois, a pre-existéncia de uma condicdo croénica, ja entendida pelas
familias como sendo grave no contexto pré pandemia, foi vista como um fator que levava ao
aumento da susceptibilidade e fragilidade da crianca diante das consequéncias conhecidas da
infeccdo pela COVID-19.

Esta percepcao mais acentuada de gravidade, gerou preocupacao e medo nas familias
no contexto transpandemia (M1, M2, M3, M5, M18, M21, M22 e M24) e fez com que elas
adotassem medidas para prevencdo e controle da doenca mais rigorosas, como “cuidado
redobrado com a higiene”, usando “mdscara” fora do domicilio, evitando “sair” e receber
“visitas” (M1, M2, M3, M5, M18, M21, M22 e M24). M1, por exemplo, ao reconhecer a
fragilidade imunolégica de sua crianga, deixou de sair de casa e passou a ser mais rigorosa com
a alimentacdo do filho, higienizando e escolhendo alimentos mais saudaveis, pois reconheceu
a crianga como sendo do “grupo de risco” para o desenvolvimento da COVID-19.

M8, M12 e M13, cujas criancas possuem maior demanda de cuidado e maior fragilidade
clinica, relatam a dificuldade de conviver com a condi¢édo de salude do filho e a impossibilidade
de viverem uma vida o mais proximo possivel da normalidade no contexto pré pandemia. Com
0 advento da pandemia, elas foram as mais impactadas, visto que conviveram diariamente com
o0 potencial do virus em comprometer a vida de suas criancas.

Uma sintese sobre a visdo da doenca, nos contextos pré e transpandemia por COVID-

19, esté apresentada no Quadro 13.

Quadro 13 - Visdo da doenca nos contextos pré e transpandemia por COVID-19

Visao da Avaliacao . o
doenca longitudinal Experiéncia da familia
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Percepcéo de
gravidade do

Crencas das familias de que as condi¢fes crbnicas ja existentes
sdo graves e que podem ser potencializadas caso as criangas sejam
contaminadas, 0 que causa angustia e medo (M1, M2, M3, M5,

quadro de M6, M8, M9, M14, M16, M17, M18, M21, M22 e M24)
saude da M2 - Context : demi COVID-19
; - Contexto pré pandemia por -19:
crianca que Piora “Ela tem uns probleminhas respiratérios desde que nasceu, eu cuido sempre,
pOd_e S_er porque se ela internar novamente ela pode ficar grave, mas gracas a Deus ela
potencializada ndo tem uma gripe faz tempo”.
com a .
pandemia M2 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Ela tem a Displasia pulmonar. Entdo ela tem essas lesdes do pulméo, que me
deixa receosa com a COVID, por ser um virus respiratério. Se ela pegar ndo
sei se escapa’”.

M24 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“O C24 tem uma cardiopatia congénita né, entdo fazemos os acompanhamentos
direitinho”

M24 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Se ele pegar o virus pode piorar ainda mais. A preocupagdo maior esta
relacionada a isso, né? Eles falaram que ndo vai ter vacina para ele e nem nada,
que ndo vao dar a vacina as criangas. Eu achei assim um absurdo né. Ele precisa
da vacina, mas disseram que ndo vao dar para crianga até certo momento.”

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

5.2.3. Mentalidade de manejo

A mentalidade de manejo € uma dimensao do componente definicdo da situacao, que
permite a compreensao da visdo da familia sobre facilidades e/ou dificuldades em realizar o
regime de tratamento da CCC, bem como sua capacidade para maneja-lo de maneira eficaz
(KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

E possivel identificar, por meio dos discursos dos cuidadores, aspectos relacionados as
dificuldades e facilidades para o cuidado de suas criancas antes e durante a pandemia por
COVID-19. No que tange a capacidade da familia para manejar o cuidado, observa-se que, no
contexto pré pandemia, o foco maior das familias era em estabelecer uma rotina para obedecer
aos regimes terapéuticos, enquanto adquiriam habilidades para o cuidado em casa. Ja no
contexto transpandemia, as familias discorreram mais sobre as dificuldades e repercussdes da
pandemia para o cuidado a crianca, sendo que estas repercussdes foram percebidas sobretudo
devido a interrupcéo do funcionamento dos servicos de sadde e educago. E importante destacar
que, no contexto transpandemia, a familia ja cuidava de suas criangas ha pelo menos trés anos,
ou seja, ja haviam desenvolvido a habilidade e a confianca necessarias para desempenhar as

atividades de cuidado no domicilio na fase da vida que a crianga se encontrava.
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Posto isto, é possivel afirmar que, no contexto pré pandemia, as dificuldades
mencionadas pelas familias para assegurar o atendimento do regime terapéutico da CCC foram
a necessidade de comparecer a multiplos atendimentos em saude (M1, M2, M3, M4) e a
centralidade das demandas de cuidado no cuidador principal (M1). J& no contexto
transpandemia as dificuldades foram a interrupgéo dos servigos de salde e educacdo (M7, T11,
M13 e M22), a necessidade da realizacdo de atividades de reabilitacdo e escolar no domicilio
(M2, M5, M6 e M10), a restricdo da crianca e da familia ao domicilio (M1, M3, M7, M10,
M13, M14), a incorporacéo/intensificacao de cuidados de higiene para a prevengdo da COVID-
19 (M1, M3, M8, M9, M23 e M24) e a centralizacdo das demandas de cuidado em apenas um
cuidador (M1).

No que tange as facilidades para o cuidado, as familias citaram a possibilidade de se
dedicarem exclusivamente ao cuidado da crianca (M1, M2) e o fato da crianga possuir um
plano de saide em ambos os contextos do estudo (M6 e T11). A manutencao das atividades de
reabilitacdo feitas por profissionais qualificados foi uma facilidade reconhecida apenas no
contexto transpandemia.

E possivel identificar apenas uma situacdo de melhora na mentalidade de manejo,
considerando os dois contextos investigados. Esta melhora é reconhecida no discurso de M1.
Segundo a mée, sua dificuldade no contexto pré pandemia era comparecer com o filho as
multiplas consultas de acompanhamento em salde. Ja no contexto transpandemia, devido a
melhora no quadro de saude de sua crianga, ela passou a necessitar apenas de consultas de
rotina, com o pediatra, e de consultas de urgéncia, em casos de necessidade, o que foi visto
como benéfico pela mée. Neste caso, € importante destacar que a melhora na mentalidade de
manejo foi devido a melhora da condicdo de salde da crianca e ndo sofreu influéncia do
contexto no qual ela estava inserida.

Ainda que comparecer a multiplas consultas possa ser visto como uma dificuldade pelas
familias, a falta destas consultas também é indicada neste estudo como desafiadora. A exemplo,
M13 que julgava ser dificil organizar os horérios de terapias de sua crianga no contexto pré
pandemia, diz que a falta de atendimento no contexto transpandemia também é um problema
com potencial para repercutir na saude de seu filho. Dada a manutencao da visdo de dificuldade,
situagOes semelhantes as de M13, foram valoradas como sem alteracdes.

Quanto as facilidades para o cuidado, que ndo sofreram alteracdo ao longo do tempo,
destaca-se a manutencdo das terapias e atendimentos em saude (M1, M2, M3, M6. M7, M9,

T11). No caso de M6 e T11, a manutencdo da terapia so foi possivel devido ao acesso de suas
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criangas a um plano de satde. Além disso, a possibilidade de se dedicarem exclusivamente aos
cuidados dos filhos também foi uma facilidade mencionada por M1 e M8.

Pioras foram identificadas com a interrupcao das terapias de reabilitacdo em salde e de
educacao, que culminaram na necessidade da familia realizar estas atividades no domicilio (M2,
M5, M6, M7, M10, T11, M16 e M22), sendo que o desenvolvimento destas atividades foi
considerado um desafio. Observa-se que, esta piora foi observada em familias cujas CCC
possuem necessidades de cuidado mais complexas. Além disso, apesar de se esforcarem para
assegurar a continuidade de estimulos para o desenvolvimento dos filhos, as familias sentiram-
se frustradas por ndo conseguirem atuar exatamente como um profissional qualificado

A incorporagdo/identificacdo de acbes de cuidados de higiene também foi uma
dificuldade mencionada pelas familias. Apesar da relevancia destes cuidados para a prevencao
e contencdo da COVID-19, eles demandaram maior disponibilidade de tempo da familia para
atendé-los, de maneira que precisaram ser conciliados com uma rotina de cuidado a crianga ja
bem estabelecida, sendo valorados como uma piora (M1, M3, M8, M9, M23 e M24).).

Por fim, piora também foi identificada dado o maior tempo de permanéncia da crianca
e da familia no domicilio e a necessidade de reduzir o contato com outras pessoas, em
decorréncia do distanciamento social (M1, M3, M7, M10, M13, M14, M17 e M19). Tal
restricdo esta relacionada a repercussdes na vida da crianga, como mudancgas de comportamento
e sentimentos de ansiedade exacerbados. Com o fechamento das escolas as criancas
permaneceram mais tempo em casa, modificando a sua rotina e a das demais pessoas que viviam
no mesmo domicilio. Esse fator também foi mencionado como causa de estresse para as
criangas, que diminuiram suas possibilidades de atividades.

Uma sintese sobre a mentalidade de manejo nos contextos pré e transpandemia por
COVID-19 esta apresentada no Quadro 14.

Quadro 14 - Mentalidade de Manejo nos contextos pré e transpandemia por COVID-19

Mentalidade de Avaliacao . -
Manejo longitudinal Experiéncia da familia

Dificuldade em
relacéo aos

Melhora

Crianga nao precisa mais comparecer aos acompanhamentos
em salde como anteriormente, de forma que este aspecto
deixou de ser uma dificuldade na vida familiar (familiar
(M1)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“E muito médico né, muita coisinha, porque o menino que nasce de nove
meses € l6gico que tem que levar no médico né? Mas 0 menino que nasce
de sete meses eu acho que é mais coisa, € mais coisa pra fazer, é mais
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maltiplos
acompanhamentos
em saude

consulta pra levar, e eu méae de primeira viagem né, ai eu acho mais
complicado. [...] ele vai em bastante profissionais”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Eu estou sempre levando ele ao médico, mas o bom é que nem se
compara a como era antes [...]. [...] Eu levo ele mais na consulta de rotina,
né? Por ano, no pediatra e, quando a Bronquite dele ataca né?”

Sem
modificacbes

Dificuldade mantida em relagdo aos atendimentos em salde.
Anteriormente a pandemia, a dificuldade consistia na familia
se organizar para comparecer ao atendimento. No contexto
transpandemia a dificuldade é a auséncia do atendimento
(M13).

M13 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Eu tenho que montar os meus horarios de acordo com as terapias da C13
[...] E muito puxado, é puxado para mim, eu acho que é puxado para ela
também” (M13).

M13 - Contexto transpandemia por COVID-19

“E tranquilo cuidar dela, sabe? O unico problema ¢é conseguir
atendimento para ela nessa pandemia, literalmente. Sem o0s
acompanhamentos, o desenvolvimento dela fica todo atrasado”.

Dificuldade em
relacéo a
centralizacdo das
demandas de
cuidado no
cuidador principal

Sem
modificacOes

O cuidador principal assume a responsabilidade por atender
as demandas de cuidado da crianca (M1)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“E meio complicado, eu acho que cuidar de filho assim ndo ¢ facil no.
D4 um trabalhinho [...]. Fora as baguncas dele, tem que ficar ai em cima
né, porque quando passa mal tem que correr pro hospital com ele, e
geralmente vai s6 eu né? O pai dele é pra |4, a vo dele também é pra Ia,
mas as coisas dele ficam mais é em cima de mim, ai é bem complicado.”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19
“A dificuldade é que sou que cuido, entdo sou eu sozinha pra tudo.”

Facilidade devido a

possibilidade de se

dedicar ao cuidado
da criancaisy

Sem
modificacOes

Visdo de que a possibilidade de se dedicar ao trabalho do
cuidado é uma facilidade (M1, M8)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“E, tranquilo. Eu fico mais em casa, se eu trabalhasse, fizesse alguma
coisa par fora, pro lado de fora iria ser mais dificil, mas como eu nédo
trabalho, eu fico mais em casa, ai eu fico mais por conta dele, é mais
tranquilo”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19

Bom, eu acho que do jeito que eu estou cuidando esta legal. Eu estou
fazendo para ele, por ele, 0 maximo que eu posso. Gragas a Deus eu fico
por conta dele, o que facilita demais, entdo eu faco tudo que eu posso por
ele.
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Facilidade devido
a0 acesso da
crianga ao plano
de saude

Sem
modificacbes

Visdo de que o acesso ao plano de salde € um aspecto
facilitador do cuidado a criangca (M6 e T11)

M6 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“O que acontece, a minha menina tem convénio, ela ja faz o tratamento
por ele ja tem quase 2 anos [...] médico vem em casa, fisioterapia, entdo
ndo precisa ficar saindo com ela, o que é mais complicado ficar indo no
local, e gracas a Deus tem mais de ano que ela ndo intercorre (que ndo
precisa ir para o hospital), ndo tem nada, entdo ti s6 em casa.”

M11 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Ele [C11] sempre fez acompanhamento com o pediatra e nefrologista
no plano de sadde, né? Mesmo com a pandemia continuou O0s
atendimentos. Isso foi bom demais pra ele. Ter um plano faz diferenca
nessas horas né”.

Facilidade em
relacéo a
manutencao das
terapias com
profissionais
especializados

Sem
modificacOes

Viséo de que a manutencdo do acesso aos servicos de saude
necessarios a crianga durante a pandemia foi um aspecto
facilitador para o cuidado (M1, M2, M3, M6. M7, M9, T11)

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Gragas a Deus a equoterapia estd funcionando. Ele faz uma vez por
semana. Ja ajuda demais. E a Unica atividade mesmo liberada na minha
cidade”.

M7 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Eles fazem acompanhamento aqui em Itatina na APAE, com
fonoaudi6loga e com fisioterapeutas, elas agora estdo pegando mais a
parte de terapia ocupacional e esta sendo muito pra eles agora na
pandemia, porque nada mais esta funcionando”.

Dificuldade em
relacéo a
interrupcéo dos
servigos de saude e
educacgao

Piora

Interrupcdo dos servicos de salde e educagdo no contexto
transpandemia, tornando-se dificil seguir o regime
terapéutico da CCC (M2, M5, M6, M7, M10, T11, M16 e
M22).

M7 - Contexto transpandemia por COVID-19
Ta sendo assim, uma correria né, mais estressante, porque néo tem escola
né, entdo eles ficam em casa mais ansiosos. (M7)

T11- Contexto transpandemia por COVID-19

Porque quando é época normal eles vao cedo para a escola e s6 voltam a
noite. Agora assim, com essa pandemia esta meio complicado, porque
esse tempo todo os meninos ja estdo todos estressados né? E assim, vocé
ndo tem mais o que fazer. Quer sair e ndo pode sair né? (T11)

M22 - Contexto transpandemia por COVID-19

Como se diz, nesse momento da pandemia a gente teve que parar com a
aula de natacdo, o ambulatério do Hospital das Clinicas a gente ndo teve
consulta, aqui na APAE o médico também parou, entdo assim, o cuidado
ficou dificil [...]. (M22)

Dificuldade devido
a necessidade de
manutencao
atividades de

Com a interrupcdo do funcionamento das instituicdes de
salide e educacdo, as atividades passaram a ser realizada pela
familia no domicilio (M2, M5, M6, M7, M10, T11, M16 e
M22).




87

reabilitacdo e de Piora M10- Contexto transpandemia por COVID-19
educacdo no Uai, ta sendo assim, mais delicado, porque ela nao esta tendo fisioterapia,
domicilio ndo €? N&o esta tendo esses atendimentos presenciais. Ai no caso esta
tendo fisioterapia online né? Ai eles ligam, fazem chamada de video, ai
no caso eu que estou tendo que fazer fisioterapia. (M10)
M6- Contexto transpandemia por COVID-19
“Modificou por causa que ai as atividades dela [C6] da escola vem pra
mim ensinar. Nao ¢ facil viu”
Visdo da familia de que a necessidade de
incorporar/intensificar os cuidados para prevencdo e
contencdo da COVID-19 foi um aspecto dificultador (M1,
Dificuldade devido M3, M8, M9, M23 e M24)
a incorporagao/ M1 - Contexto t demi COVID-19
: e % - Contexto transpandemia por -
|nten§|f|cagao dos Piora “Eu estou tendo mais cautela com ele né, eu nao saio tanto igual eu saio,
c_w_dados de eu estou sempre lavando as méozinhas dele, quando eu saio eu, assim
higiene para que eu chego em casa com ele eu ja troco a roupinha dele, j& dou banho.
prevencao/ Essa estd sendo a parte mais dificil da pandemia, meu cuidado com ele
contenc&o da dobrou”.
COVID-13 M8 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Ai o que que eu fago, eu passo pano todos os dias com, né, Qboa [dgua
sanitaria] na agua assim para desinfetar, com alcool, e as coisas dela
também eu borrifo alcool, todos os dias eu troco tipo lencol, €, as coisas
delas tem os cuidados. Agora na pandemia é muito dificil manter os
cuidados dela e esses cuidados, mas estou mantendo todos os cuidados
né.”
Com o advento da pandemia crianga e familia ficaram
Dificuldade devido restritas ao domicilio (M1, M3, M7, M10, M13, M14, M17
a restrigao da e e M19)
crianca e da ]
familia ao M1 - Contexto transpandemia por COVID-19
domicilio “S6 o fato dele ter que ficar mais preso, € ruim né? A gente acaba ficando

um pouco estressado, mas fora isso...N&o pode sair direito, ndo pode ter
a liberdade que a gente tinha quando saia, igual tinha antes né, do virus
aparecer.

M13 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Ah, teve mudanga né, acho que teve a mudanga, porque a gente ficou
todo mundo dentro de casa, principalmente pra mim, pra mim foi muito
cansativo, porque a hora que eu deveria estar dormindo eu ndo estou
dormindo, porque tem as coisas da escola para ser feita entendeu, e vocé
sabe que a pessoa que ndo dorme direito fica estressada, Obvio, fica
cansada, tem dia que eu to realmente muito cansada”

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

5.2.4. Mutualidade entre os pais

A mutualidade parental é uma dimensdo do componente definicdo da situacdo, que

permite a compreensdo sobre as crencas dos cuidadores acerca do quanto eles tém perspectivas

compartilhadas ou divergentes sobre o cuidado a CCC. A mutualidade permite a avaliagdo do
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alinhamento e coesdo familiar quanto ao manejo do cuidado a crianga (KNAFL; DEATRICK;
HAVILL, 2012).

Com base nos discursos dos participantes, em ambos 0s contextos de realizagdo desta
investigacdo, é possivel afirmar que os cuidadores(as) que residiam com seus companheiros
(as) apresentaram perspectivas semelhantes sobre o cuidado de suas criancas. SituagOes de
auséncia de modificagbes foram identificadas nos discursos em relacdo ao dialogo existente
entre os cuidadores sobre a CCC. M3, M7, P15 e M24 afirmam manter o dialogo com os seus
cbnjuges de forma rotineira, sendo essa uma importante estratégia para assegurar um
alinhamento sobre 0 manejo do cuidado da crianca no domicilio. JA M14 informa que a auséncia
de didlogo com o marido é uma realidade vivenciada por ela, que cultiva uma perspectiva
diferente do companheiro em relagcdo ao cuidado do filho. Segundo esta mée, o marido ainda
vivencia um processo de luto pela perda de seu pai e ela ndo se sente confortavel em insistir na
realizacdo de conversas sobre a rotina de cuidado da crianca.

Além do diélogo, decisdes compartilhadas entre os cuidadores também se configuram
como uma importante estratégia das familias para se manterem alinhadas sobre a oferta de
cuidado aos filhos. M7, P15, M16 e M24 relatam que, no contexto pré pandemia conseguiram
estabelecer um consenso nas decisdes relacionadas ao cuidado das criangas, que foi mantido no
periodo transpandemia. Portanto ndo houve modificagdes neste aspecto diante da mudanca
contextual vivenciada.

A unido dos cuidadores e o compartilhamento do cuidado sdo outras estratégias das
familias que evidenciam o compartilhamento de perspectivas semelhantes sobre o cuidado a
CCC. A unio familiar e o compartilhamento do cuidado foram fundamentais para equilibrar
as demandas da crianca no domicilio. M2, M3, P4, M6, M7, M10, M13, P15, C20 e C21 ndo
vivenciaram nenhuma modificacdo nestas estratégias, visto que relatam, de forma semelhante,
a unido e parceria estabelecida com os seus conjuges para o compartilhamento do cuidado em
ambos 0s contextos investigados neste estudo. Vale ressaltar que esta unido e divisao de tarefas
para o cuidado se deu independentemente da complexidade da condi¢do de saude da crianca.

M3 e M23 também ndo vivenciaram mudancas em relacdo a mutualidade parental, uma
vez que compartilharam com os seus conjuges uma perspectiva de normalidade em relacdo a
crianca e sua condicdo de saude, tanto no contexto pré pandemia, quanto no contexto
transpandemia. Estes cuidadores mantiveram uma viséo de que a crianga deveria viver o mais
préximo possivel do que era esperado para criangas da mesma idade que as dos seus filhos.

M3 e M5 compartilharam situacGes de auséncia de modificagbes, porém em relacao as

divergéncias existentes entre elas e 0s conjuges acerca do estabelecimento de limites para suas
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criancas. No caso de M3, ela se considera mais apegada a sua crianga e tem dificuldade de
impor limites no filho, realizando todos os desejos da crianca, diferentemente do seu conjuge.
Ja M5 informa que seu marido tem “dé ” do filho e por isso, ela € responsavel por impor limites
quando estes sao necessarios.

M7, P15 e M18 compartilharam com o0s seus conjuges visdes semelhantes sobre a
educacéo e criacédo dos filhos, de forma que eles se preocupavam e se empenhavam em criar e
educar suas criancas da melhor forma possivel. M8 e M10 relatam que possuem em comum
com os seus companheiros o sentimento de amor pela crianca, sendo que este sentimento é que
os fortalece para a continuidade do cuidado domiciliar. M8 também relata que, apesar do amor
que ela e o marido sentem pela filha, eles ndo aceitam o fato da crianga ter sido diagnosticada
com Sindrome de Edwards*. Estas perspectivas mencionadas foram mantidas em ambos os
contextos de producéo dos dados, evidenciando que ndo houve alteracGes ao longo do tempo
ainda que o contexto tenha se modificado.

Por fim, a melhora foi identificada nos discursos de P4 e M7, que afirmaram que a
pandemia por COVID-19 aumentou a convivéncia familiar, uma vez que precisaram passar
maior tempo dentro do domicilio devido ao distanciamento social. Segundo eles, isso estreitou
os lagos familiares e aumentou a unido da familia, que passou a conversar mais e a tomar
decisdes de maneira conjunta.

Observa-se que ndo houve situagOes de piora na mutualidade parental. A maioria dos
participantes se beneficiaram da possibilidade de compartilhar o cuidado e as decisdes sobre
ele com seus conjuges. Isto pois, os membros familiares ja tinham adquirido maior
envolvimento nos cuidados das criangas, tornando-se mais unidos com a pandemia, quando esta
vivéncia se intensificou. Uma sintese sobre a mutualidade parental em familias de CCC nos

contextos pré e transpandemia por COVID-19 esta apresentada no Quadro 15.

Quadro 15 - Mutualidade parental nos contextos pré e transpandemia por COVID-19

Mutualidade Avaliacao . -
parental longitudinal Experiéncia da familia

Cuidadores mantém didlogo em ambos 0s contextos do
Dialogo Sem_ L estudo, 0 que assegura um alinhamento sobre o cuidado de
modificacdo | seys filhos (M3, M7, P15 e M24)

4 Sindrome de Edwards: Também conhecida como trissomia do cromossomo 18, é a segunda alteracéo genética
mais comum em recém-nascidos. A sindrome leva a uma baixa expectativa de vida, além de risco de possuir
diversas malformagdes, principalmente alteracfes cardiacas, ortopédicas, neuroldgicas e pulmonares, provocando
atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor infantil (FICK; TEJTEL, 2021).
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Dialogo

Sem
modificacdo

M24 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“A gente combina as decisdes certinho, conversa e faz”.

M24 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Eu e meu marido conversamos muito sobre tudo do C24”.

M3 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Neste ponto do cuidado nés somos muito unidos e parecidos.
Conversamos tudo do C3 antes de decidir qualquer coisa”.

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Nao assim, gracas a Deus, até que aqui a gente sabe assim, se controlar,
a gente evita certas situacfes assim, se tiver alguma coisa que as vezes
nao da certo sempre tentamos conversar e resolver”.

Auséncia de dialogo e manutencédo de perspectivas distintas
sobre o cuidado da crianca (M14)

M14 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“A, eu acho que ¢ diferente demais, viu? Ele ¢ largado, ndo estd nem ai...
entendeu? Eu sou mais, em questdo de cuidado, eu sou mais. Ele ndo
ajuda. N6s também ndo conversamos sobre isso, eu acabo deixando pra
14. Ja temos problemas demais”.

M14 - Contexto transpandemia por COVID-19

“O meu marido, o meu marido ja é mais largado igual eu ja te falei, ele
ja ndo preocupa com muito nao, entdo ele teve uma perda né, o pai dele
morreu, entdo eu acho que h& 12 anos ele ndo vé o pai dele, e ndo teve
como ver o pai dele, ai nessa rotina tipo assim, ele ficou muito abalado,
muito abalado. Entéo eu acho que assim, para o lado dele, se eu precisar
MESMO dele em questdo de ajuda para que o C14 fique bem, hoje eu
ndo consigo, porque ele estd muito abalado, mexeu muito com o
emocional dele sabe, ele estd muito desligado. Eu ndo consigo nem
cobrar ele para me ajudar, eu ndo dou conta de conversar sobre isso com
ele, entdo eu resolvo as coisas do cuidado do C14”

Decisfes
compartilhadas
sobre o cuidado

Sem
modificacdo

Consenso sobre as decisdes relacionadas ao cuidado das
criangas em ambos os contextos investigados no estudo (M7,
P15, M16 e M24)

M16 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“E nds mantemos um dialogo sobre tudo que envolve a C16 e discutimos
todas as decisdes”.

M16 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Eu e meu marido conversamos muito, tomamos as decisdes juntos, até
sobre isso de ndo receber mais visitas na pandemia por causa de C16”

M24 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Tudo que decidimos ¢ conversado antes, para que possamos falar a
mesma lingua né”.

M24 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Tentamos tomar as decisdes juntos para dar para ele o melhor cuidado
possivel para o C24”
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Unido dos
cuidadores para o
compartilhamento

das tarefas de
cuidado

Sem
modificacdo

Unido entre os cuidadores de forma que o cuidado a CCC foi
compartilhado (M2, M3, P4, M6, M7, M10, M13, P15, C20,
C21)

M2 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Meu marido me ajuda muito. Amor demais, gragas a Deus. A gente
esperou ela demais, entdo a gente cuida muito bem dela. A gente faz tudo
junto. Somos muito unidos”.

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Entdo é mais eu e meu marido mesmo. O bom é que somos unidos nas
tarefas”.

M3 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Em comum com o meu marido, o que mais tem € o tratamento que a
gente tem com o C3, o cuidado. Meu marido também é muito carinhoso
com ele, faz de tudo para ele também, cuida dele muito bem. Neste ponto
do cuidado nds somos muito unidos e parecidos”.

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Nao, ndo, gragas a Deus nao temos nenhuma divergéncia. Somos muito
unidos para cuidar do M4”.

Compartilhamento
de uma perspectiva
de normalidade
sobre a crianca

Sem
modificacdo

Os cuidadores compartilharam perspectivas semelhantes em
relacdo & normalidade da crianca e de sua condigdo de saude
(M3 e M23)

M23 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Fu e meu marido pensamos assim, iguais, que a gente tem que levar ela,
levar a vida dela como a de outra crianga normal. Tipo assim, a gente vé
que s porque ela é especial e tem esses problemas, a gente ndo encara
ela assim: "a, porque a C23 tem esse problema, tem isso”. E a gente
encara ela assim, normal. Tipo assim, a mesma coisa com o filho meu,
igual ela tem 2 anos e pouquinho agora, a gente chama atencéo dela igual
chama a do outro, ai ela fica quietinha e tudo... normal. Que nem a do
outro mesmo”.

M23 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Aqui a gente cuida muito bem dela. Eu e meu marido nos dedicamos
[...] Temos o maior cuidado com ela. E assim, tipo assim, eu trato ela que
nem o outro mesmo. Normal. Assim, tem hora que a gente sabe dos
cuidados especiais que tem que ter com ela né? Mas ndés tratamos ela
igual 0 nosso outro filho. Para nos é uma crian¢a normal”.

Divergénciaem
relacéo aos limites
estabelecidos para

acrianca

Sem
modificacdo

Divergéncias existentes acerca do estabelecimento de limites
para suas criancas (M3 e M5)

M3 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Assim, n6s somos o oposto! Ele ¢ muito carinhoso com ele, ele acorda
cedo e fala "o pai, eu quero vocé" e o pai ele tem que pegar... ele é um
grude e com o pai dele ndo da trabalho nenhum e comigo ele é o oposto.
Eu tenho essa parte... que por exemplo, eu faco tudo que ele quer, sabe?
Agora o pai dele ja tem a parte que mesmo ele mesmo sendo uma crianca
especial, ele tem que ter limitac&o, ele tem que saber o que pode, né? Ele
tem que saber o que que é certo, ele tem que raciocinar e o pai dele tem

mais essa funcéo de "ndo pode". A voz do PAI”.

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19
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“Ele ¢ muito dependente de mim, ele ¢ muito agarrado comigo, entdo
assim, e comigo ele é enjoado, o pai dele, quando ele esta com o pai dele,
se 0 pai dele falar com ele assim: "N&o pode", ai acabou, mas comigo ele
é, eu vou te falar.... é dificil colocar limites nele. Eu ndo consigo, sd o pai
mesmo”.

Perspectiva
semelhante sobre
educacao e criacao

Sem
modificacdo

Compartilhamento de vis6es semelhantes sobre a educacgéo e
criacdo das criangas (M7, P15 e M18)

M18 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Eu acho mais pela questdo da educacdo. Do jeito de CRIAR mesmo, é...
a gente administra junto isso bem. Porque a minha viséo com relacéo a
educacdo dele para o futuro é a mesma do meu marido. Entdo a gente

dos filhos pensa junto nesse sentido. A gente quer que ele seja uma pessoa no
futuro... é... isso ai a gente faz junto”.
M18 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Eu e meu marido damos o nosso melhor pelo C18. Prezamos muito pela
educacdo dela, ensinamos ele a ser educado todos os dias. Isso tem que
vir de casa né”.
Sentimento de amor pela crianga que é compartilhado entre
0s cuidadores em ambos os contextos do estudo (M8 e M10)
M8 e 10
M8 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“A, em comum? O amor, né? O amor que nds temos pela C8, € ele que
nos da forgas para cuidar dela... meu marido ama muito e eu também”.
M8 - Contexto transpandemia por COVID-19

Amor Sem “E nos damos o melhor nosso para ela, para ela viver bem e ter uma vida

modificacdo

boa. N6s amamos muito ela e fazemos questdo de demonstrar esse amor.
E 0 amor que nos da forca, se tem uma coisa que somos parecidos é no
amor que damos para C8.”

M10 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Eu e o pai dela, nds dois temos em comum muito carinho com ela. Em
questdo disso af, nds... tipo assim, cuida dela muito bem...amamos
demais ela e cuidamos muito bem”.

M10 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Uali, eu acredito que a gente da para ela o melhor cuidado. Temos muito
amor e por isso cuidamos muito bem dela juntos”.

N&o aceitagdo da
condicgao de saude
da crianca

Sem
modificacdo

N&o aceitacdo da condi¢do de salde de crianca por ambos 0s
cuidadores nos contextos do estudo (M8)

M8 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Meu marido ndo aceitava de jeito nenhum. Ele questionou até com
Deus... ele virou até contra Deus, entendeu? Ele ficou revoltado e ndo
aceitava de jeito nenhum. Entdo agora, esse ano passado que ele foi...
tipo assim, ele ndo aceita..., mas ele estd conformando com a nossa vida
com a C8, do jeito que ela é... entdo ele esta aceitando. Eu também, tipo
assim, eu também ndo aceito... se eu falar "eu aceito", também ndo..., mas
a gente conforma que foi Deus que permitiu isso”.

M8 - Contexto transpandemia por COVID-1
“O meu marido também tem ficado meio oprimido, igualzinho a mim.
Somos parecidos nisso porque é uma coisa dificil de se aceitar, a gente




93

ndo aceita, porque o médico deu um ano de vida para ela, entdo o
diagnostico dela é um ano, entdo a qualquer hora a gente pode perder
ela”.

A pandemia aumentou a convivéncia familiar e a unido da
familia (P4 e M7)

P4 - Contexto transpandemia por COVID-19

“A gente, teve mais didlogo e companheirismo dentro de casa... sabe, foi

. amor, aumentou muito gracas a Deus [...] a pandemia uniu muito a gente
Convivéncia e por conta da convivéncia maior, ai passamos a tomar mais decisoes

estreitamento de Melhora juntos”.

lacos familiares .
M7 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Tenho os lados positivos e negativos, o positivo € que acaba que a gente
convive mais, acho que isso estava faltando também, ouvir mais o outro,
conhecer mais 0 outro né, porque com o trabalho da gente, isso fica um
pouco de lado, entdo a pandemia nos proporcionou isso, essa
possibilidade de ficar mais unido, juntos, conversar sobre mais sobre as
coisas e cuidar do C7”.

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

A andlise dos dados sobre o componente Definicdo da Situacdo do FMSF permitiu
identificar a visdo da familia sobre suas criangas e sua condi¢do de salde no contexto pré e
transpandemia por COVID-19, e comparar o cuidado realizado pela familia a CCC no contexto pré
pandemia ao cuidado no contexto transpandemia por COVID-19. Na Figura 14, é possivel
visualizar os principais aspectos da visdo da familia, bem como das mudancas ocorridas nesta visdo
ao longo do tempo.

Cabe destacar que a Figura 14 estabelece uma comparacdo entre os dois contextos
investigados, pré e transpandemia, sinalizando as situagdes vivenciadas pelas familias que foram
caracterizadas como situacdes de melhora, piora ou auséncia de modificacdes ao longo do tempo.
Esta caracterizacdo esta indicada na imagem por cores, similares as cores adotas na apresentacao
dos quadros de resultados, sendo que a cor verde sinaliza situagdes de melhora, a cor amarela indica
situacOes de piora e a cor azul sinaliza para situagdes em que néo foram vivenciadas modificagdes.

E necessario ainda mencionar que embora estejam apresentadas esquematicamente, as
dimensbes do FMSF referentes a Defini¢do da Situacdo podem estar interconectadas e nédo estdo

necessariamente em uma ordem hierarquica.

Figura 14: Definigdo da situagdo de cuidar de uma crianga com condigdo cronica nos contextos

preé e transpandemia por COVID-19



Pré pandemia

Pandemia por COVID-19

§
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Transpandemia

Foco nas potencialidades:
Capacidades e habilidades da crianga

Quedas recorrentes da crianga
devido ao pé torto congénito

Reconhecimento criangas como
Identidade “normais” se comparadas as outras
da crianga criangas da mesma idade

Reconhecimento da capacidade da

Foco nas fragilidades:
Susceptibilidade ao adoecimento

__________ = A crianga parou de cair devido a
melhora da condigcéo de saude

Reconhecimento criangas como
“normais” se comparadas as outras
criangas da mesma idade

crianga para desenvolver atividades =~ - Reconhecimento da capacidade da

Reconhecimento da necessidade de
cuidados continuos as criangas

crianga para desenvolver atividades

Reconhecimento da necessidade de
cuidados continuos as criangas

Visao da Foco na gr'e;\nddade (.jO quadro de
Doenca saude da crianga

Foco na gravidade do quadro de
saude da crianga que é potencializada
com a pandemia por COVID-19

Acompanhamento especializados,
consultas regulares, inicio da
socializagdo nas escolas

Cuidado focado nas atividades
para manutengao da saude e
promogéao do desenvolvimento
infantil

Mentalidade

de Manejo Comparecimento a multiplas  ——

consultas

Centralizagdo das demandas de
cuidado no cuidador principal

Dedicagao exclusiva ao cuidadoda ——

crianga

Acesso ao plano de saude = ————————— -

________ - Diminuigéo da quantidade de consultas

__________ . Centralizagéo das demandas de

Interrupgéo dos servigos de saude
e educagao

Incorporagao/intensificagéao de
cuidados de higiene , restrigéo ao
domicilio sem possibilidades de
socializagéo, realizagao de atividades
de ensino e reabilitagao no domicilio

por melhora da condigdo de saude da
crianga
cuidado no cuidador principal

________ -+ Dedicagéo exclusiva ao cuidado da
crianga

Acesso ao plano de saude

Menor convivéncia da familia no
domicilio

Dialogo, amor, compartilhamento
de decisdes sobre o cuidado,
tarefas e perspectiva sobre a
educagéo e criagdo das criangas
Mutualidade
entre os pais Compartilhamento da visdo de
normalidade sobre a crianga

Divergéncias sobre o

estabelecimento de limites para —————————+*

suas criangas

N&o aceitagcdo da condigéao de
saude da crianga

__________ _.  Maior convivéncia familiar e uniao no

—————————— decisbes sobre o cuidado, tarefas e

__________ _, Nao aceitagdo da condigdo de saude

domicilio
Didlogo, amor, compartilhamento de

perspectiva sobre a educagéo e
criagdo das criangas

_______ = Compartilhamento da visao de
normalidade sobre a crianga

Divergéncias sobre o

estabelecimento de limites para
suas criangas

da crianga

Legenda:

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

Piora ao longo do tempo Melhora ao longo do tempo  Auséncia de modificagdes ao longo do tempo
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5.3. Influéncias contextuais

Neste capitulo serdo apresentados os resultados referentes aos elementos do contexto
externo aos participantes que podem interferir na condicdo de vida da familia e,
consequentemente, no cuidado ofertado a CCC, aqui denominados de influéncias contextuais.
Nesta dissertacdo foram identificados, a partir da analise dos dados, trés aspectos que
compuseram o contexto, sendo eles: 0s recursos econémicos e financeiros, a rede social e 0
acesso a servigos de saude e educacao.

Devido ao carater longitudinal da pesquisa, a semelhanca do componente Definicdo da
Situacdo anteriormente apresentado, foi realizada uma comparacdo de cada um dos aspectos
gue compuseram as influéncias contextuais (recursos econdmicos e financeiros, rede social e
acesso a servicos de saude e educacdo), considerando os periodos pré e transpandemia,
indicando situacGes vivenciadas que sugerem piora, auséncia de modificagfes ou melhora de

cada um destes aspectos ao longo do tempo.
5.3.1. Recursos econdmicos e financeiros

Os recursos econdmicos e financeiros, dizem respeito a presenca, auséncia ou variagdo
da disponibilidade de recursos financeiros, ou 0 acesso, a falta do acesso ou a variagéo do acesso
a recursos como materiais, equipamentos e transportes necessarios as familias para a
manutencdo do cuidado a CCC nos contextos pre e transpandemia. Salienta-se que, 0s recursos
financeiros sdo aqueles que se referem ao capital da familia, ou seja, a disponibilidade de
quantia monetaria para custear despesas, realizar investimentos e adquirir produtos necessarios
para a manutencdo da sua sobrevivéncia. Os recursos econdmicos, por sua vez, sao aqueles
referentes ao patrimoénio da familia, como imoveis, equipamentos, veiculos, e tudo aquilo que
ndo envolve a disponibilidade monetaria.

Ademais, cabe destacar que, no caso dos recursos econdmicos e financeiros, a valoracdo
de melhora, piora ou auséncia de modificagdes, ndo diz respeito a disponibilidade monetéria e
ao patriménio global da familia, mas apenas ao recurso especifico que esta sendo investigado.
Isto pois, durante a pandemia por COVID-19, a maior permanéncia das familias no domicilio
devido ao distanciamento social, pode ter aumentado o0s gastos basicos como contas de agua,
luz elétrica, internet e alimentacdo, de forma que esta pesquisa ndo tem elementos para avaliar
todas estas varidveis que contribuem para a modificacdo da condi¢do econdmica e financeira

global das familias.
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SituagOes de melhora nos recursos financeiros foram identificadas com base nos
discursos das familias, a comecar pelo acesso ao auxilio emergencial (M1, M2, M8, M10,
M11, M14, P15, M16, M17, M18, M21). Este auxilio foi oferecido pelo governo brasileiro, as
familias em situacdo de vulnerabilidade econdémica, com o objetivo de garantir renda minima
durante a pandemia por COVID-19. O recebimento deste recurso, enquanto um incremento
financeiro, se configurou como uma melhora na renda das familias.

Em situacdes de baixa renda familiar®, os participantes referiram a contribuicio deste
recurso. Este foi o caso de M1, que é uma mae solteira e que ndo estava trabalhando para poder
se dedicar aos cuidados com o filho. Ela afirmou que receber o auxilio emergencial foi “tudo
que eu precisava para comprar as coisas do C1”. A m&e possui renda inferior a um salario-
minimo por més, sendo referente ao que ela ganha do beneficio “bolsa familia”. Seu filho
poderia acessar a pensao alimenticia, mas o pai ndo tem assegurado este direito a ele. Assim,
durante a pandemia por COVID-19, o auxilio emergencial possibilitou 0 aumento no montante
de recursos financeiros desta familia.

M14, M17 e M18 informaram que receberam o “auxilio emergencial”, até que
comecassem a trabalhar com carteira assinada, um dos requisitos para ndo receber ou deixar de
receber este auxilio, conforme evidenciado pelos discursos: “Agora o auxilio eu recebi até
enquanto eu ndo estava fichada, ai depois que eu fichei eu perdi” (M14), “Eu peguei o auxilio
e foi até dezembro, e meu servigo ainda ndo tinha assinado a minha carteira.” (M17).

Durante o periodo da pandemia, outra melhora identificada nos recursos por 13 familias
foi o recebimento de cestas basicas (P4, M5, M6, M7, M9, M10, M14, M15, M17, M20, M21,
M22 e M23). Este recurso foi oferecido pelas escolas, creches, Centro de Referéncia da
Assisténcia Social (CRAS) e municipio. Além da cesta basica, M7 e M9 receberam também
kits de alimentacao escolar oferecidos pela creche e pela escola, respectivamente. Uma familia
(M3) recebeu fraldas da APAE e de uma organizacdo nao governamental e sem fins lucrativos
chamada de Amigos da Crianga com Deficiéncia.

M2 que, no periodo pré pandemia, informou ter dificuldade para custear a férmula
lactea de sua crianca que é intolerante a lactose, informou ter conseguido este recurso no
contexto transpandemia. Ele foi oferecido pela prefeitura do seu municipio e foi suficiente para
suprir metade das latas de formula lactea que a crianca necessita. Este acesso se configurou

como uma situagdo de melhora vivenciada nos recursos econdémicos da familia.

°No Brasil, sdo consideradas familias de baixa renda aquelas que possuem renda mensal por pessoa (renda per
capita) de até meio salario-minimo (R$ 660,00) (BRASIL, 2023).
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No que se refere as situacdes em que ndo foram identificadas mudancas nos recursos
financeiros, € possivel identificar que, as familias que ja recebiam o Bolsa Familia (M1, M6,
T11, M21 e M24) e o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) (M3, M5, M8, P15, M22)
no contexto pré pandemia, mantiveram o recebimento destes beneficios também no contexto
transpandemia. Portanto, a existéncia destes recursos antes da pandemia e a sua continuidade
no transpandemia, proporcionou uma condi¢do de auséncia de alteracBes quanto ao recurso
financeiro de que dispunham. Ao analisar os dados sociodemogréaficos, fica evidente que as
familias que recebiam os beneficios do bolsa familia e BPC, foram em sua maioria, familias
que declararam renda familiar inferior a um salario-minimo, ou de no maximo 2 salarios-
minimos a época.

Auséncia de modificacBes também foram identificadas quando existiam dificuldades
para 0 acesso aos recursos financeiros antes da pandemia e esta dificuldade se manteve também
durante a pandemia. Este foi o caso de M 14, que informa que o “bolsa familia eu nunca recebi
nao", evidenciando que ndo houve alteragcdo em relacdo ao acesso deste recurso. De igual forma,
M10, que desde o contexto pré pandemia estava tentando acessar 0 BPC, ndo obteve sucesso.
M1, vivenciou em ambos o0s contextos do estudo, a falta de acesso do filho (C1) a pensédo
alimenticia, que deveria ser assegurada pelo pai da crianca. M22 também vivenciou uma
situacdo de ndo modificagdo em seus recursos, uma vez que ela continuou enfrentando a mesma
dificuldade para a aquisicdo de materiais para a realizacdo do cateterismo de alivio de sua
crianca. C22 possui mielomeningocele e precisa da realizacdo do procedimento para o
esvaziamento de sua bexiga a cada 4 horas.

O transporte da prefeitura também foi um recurso acessado pelas familias. Ele foi
utilizado para chegar aos locais de atendimento das criangas. Para M20, M23 e M24, cujas
criancas ndo tiveram interrupcdo dos atendimentos em salde no contexto transpandemia, foi
mantido o transporte da prefeitura. Para as situacfes nas quais houve descontinuidade do
transporte, determinada pela descontinuidade do atendimento (M5, M10, M12), ndo houve
valoracao enquanto uma piora deste recurso, visto que, quando ele foi necessario, no contexto
pré pandemia, ele estava disponivel.

Os recursos financeiros também se mantiveram sem alteracdes para M12 e M13, as
quais referiram que os proventos de atividade remuneradas que elas possuiam antes e durante
a pandemia e que compunham a renda familiar calculada entre quatro e 10 sal&rios-minimos
mensais, ndo se modificaram. E importante destacar que esses cuidadores haviam cursado o
ensino superior e que estavam trabalhando em ambos 0s contextos de realizacdo desta

investigacao.
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Foi observada apenas uma piora no acesso a recursos financeiros das familias
participantes. Esta piora foi originada pelo fato de o pai de C17, que assegurava o sustento da
familia, ndo estar trabalhando durante o contexto transpandemia. Segundo M17, o marido
estava afastado de seu trabalho devido a um acidente, que nédo foi especificado por ela. A falta
dos proventos de atividade remunerada do marido na renda familiar foi aqui configurada como
uma piora nos recursos financeiros. Esta piora fez com que M17, que ndo trabalhava no
contexto pré pandemia, comecasse a trabalhar no contexto transpandemia. Contudo, ainda com
0 novo emprego, M17 afirma que ganhava um salario-minimo (a época no valor de R$ 1100,00)
e ele era insuficiente. Além de ter se mobilizado para comecar a trabalhar, M17 contou com 0s
beneficios disponibilizados para a familia no contexto transpandemia, como o auxilio
emergencial e o recebimento de cestas basicas: “Entdo foi de grande ajuda né, o que eu recebi,
o auxilio, a cesta”, “tudo isso ajudou muito, l6gico” (M17).

Em sintese, dos 24 participantes do estudo, 22 receberam algum tipo de auxilio
econdmico e financeiro adicional durante a pandemia por COVID-19, sendo possivel identificar
melhora em seus recursos a época da producdo dos dados. As Unicas duas familias que ndo
vivenciaram modificacdes em todos os seus recursos, a saber M12 e M13, foram aquelas cuja
renda familiar estava entre quatro e 10 salarios-minimos, ou seja, aquelas que ndo estavam em
situacdo de vulnerabilidade econdmica e financeira. M7, que também referiu renda familiar
entre 4 e 10 salarios, vivenciou melhora em seus recursos devido ao recebimento de cesta
bésica, ofertada da creche municipal frequentada pelo seu filho.

Ao analisar os contextos pré e transpandemia por COVID19, observa-se que, de forma
geral, houve uma melhora dos recursos econdmicos e financeiros das familias, que foi
determinada principalmente pelo recebimento do auxilio emergencial e de cestas basicas. Esta
melhora se deu especialmente para as familias que ja estavam em situacdo de vulnerabilidade
social e econdmica. Uma sintese sobre os recursos econdmicos e financeiros das familias de

CCC nos contextos pré e transpandemia por COVID-19 esta apresentada no Quadro 16.

Quadro 16 - Recursos econémicos e financeiros nos contextos preé e transpandemia por
COVID-19

Tipo de Avaliacéo I -
FEEL longitudinal Experiéncia da familia
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Auxilio
emergencial

Melhora

Recebimento do auxilio no contexto transpandemia (M1, M2,
M8, M10, M11, M14, P15, M16, M17, M18, M21)

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19:
“No comego da pandemia teve aquele auxilio emergencial né? Eu recebi ele.”

M10 - Contexto transpandemia por COVID-19:
“Uai, eu consegui foi aquele auxilio emergencial, porque como eu ndo trabalho
fichado né, e ndo estou recebendo beneficio da C10, ai eu consegui.”

P15- Contexto transpandemia por COVID-19:
“E teve o auxilio emergencial que eu recebi também né.”

Auxilio
emergencial
e inicio de um
Novo emprego

Melhora

Recebimento do auxilio emergencial e inicio de emprego formal
com carteira assinada (M14, M17 e M18)

M14 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Agora o auxilio eu recebi até enquanto eu ndo estava fichada, ai depois que
eu fichei eu perdi” (M14)

M17 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Eu peguei o auxilio e foi até dezembro, e meu servi¢o ainda ndo tinha
assinado a minha carteira.” (M17).

Cesta basica

Melhora

Recebimento de cestas basicas no contexto transpandemia (P4,
M5, M6, M7, M9, M10, M14, M15, M17, M20, M21, M22, M23
e M24)

P15 - Contexto transpandemia por COVID-19
"Sim, teve ajuda da escola sim, eles doaram cestas basicas"

M9 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Ele (C9) recebeu algumas cestas basicas sim, da creche”

M24 - Contexto transpandemia por COVID-19
"[...]1d no CRAS, eles deram cestas basicas"

kit de
alimentacéo
escolar

Melhora

Recebimento de kit de alimentacdo escolar no contexto
transpandemia (M7 e M19)

M7 - Contexto transpandemia por COVID-19:

“Como os meninos estavam na creche municipal, ai a gente recebeu duas
cestas e outros alimentos que eles deram sabe, montaram kits de merenda,
entdo assim, ajuda um pouco, vocé ja ndo tem que comprar certas coisas né...
¢é bacana”

M9 - Contexto transpandemia por COVID-19:
"Da escola da C19 mandaram duas vezes kit merenda”
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Fralda

Melhora

Recebimento de fralda no contexto transpandemia (M3)

M3- Contexto transpandemia por COVID-19

“A APAE ajudou e tem também uma entidade aqui, que chama Amigos da
Crianca com Deficiéncia, que eles também, por exemplo, eles ajudam com um
pacote de fralda, igual a APAE, todo més eles ddo um pacote de fralda para
ele, sabe?”

Formula
lactea

Melhora

Recebimento de férmula lactea no contexto transpandemia (M2)

M2 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“A maior dificuldade foi em conseguir o leite para ela, nds ndo conseguimos
nada na prefeitura, no inicio eram 18 latas por més, que ela consumia. Entao,
18 latas, o Neocate, vamos supor, 300 reais cada lata, ai vocé imagina qual o
gasto a gente teve”

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Nao, gragas a Deus ndo temos nenhum problema financeiro agora nao [...] O
leite dela, que era muito caro, n6s conseguimos ajuda da prefeitura que deu
50% do valor das latas de leite”

Bolsa Familia

Sem
modificacOes

Continuar recebendo o bolsa familia em ambos os contextos do
estudo (M1, M6, T11, M21 e M24)

M6 - Contexto pré pandemia por COVID-19:
“Além disso, recebemos o bolsa familia dela, gracas a Deus nao tem faltado
nada para a C6”

M6 - Contexto transpandemia por COVID-19:
“N3ao recebo auxilio, s6 o bolsa familia mesmo”

N&o receber o bolsa familia em nenhum momento (M14)

M14 - Contexto transpandemia por COVID-19:
"E bolsa familia também eu nunca recebi ndo."

Beneficio de
Prestacéao
continuada
(BPC)

Sem
modificacdo

Continuar recebendo o BPC em ambos os contextos do estudo
(M3, M5, M8, P15, M22)

M8 - Contexto pré pandemia por COVID-19:

“Deus abengoou e agora ela recebe o saldrio dela... ai tudo que as médicas
mandam comprar eu vou la e compro pra poder estimular ela, pra ela poder
andar... pra poder falar, pra ela poder comer... entdo, tudo que fala pra mim
que vai ser bom pra C8, eu vou la e faco. Eu ndo mego esfor¢os”

M8 - Contexto transpandemia por COVID-19:
“Continuamos a receber o beneficio, o salario dela”

N&o receber o BPC em nenhum momento (M10)

M10 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“As coisas poderiam ser melhores, porque eu sei que ela tem direito ao BPC,
mas eu tentei e eles negaram” (M10)

M10 - Contexto transpandemia por COVID-19
“E: Vocé recebe beneficio também dela?
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M10: N&o, néo recebo nao.

E: E vocé ja tentou?

M10: Ja, eu tentei uma vez e deu negado por causa de cinquenta centavos. Ai
eu tentei de novo e agora esta em analise ja tem um ano ja”.

Pensao
alimenticia

Sem
modificacdo

Crianga continuou ndo acessando a pensao alimenticia (M1)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19:

“Ah, é complicado, porque o pai dele ndo quer saber de nada, vou ter que entrar
na justica, o C1 ndo é s6 meu ndo ué, eu vou ter que entrar na justica para pai
dele pagar a pensao”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19:
“O pai dele continua ndo pagando pensdo alimenticia, né? E tudo nas minhas
costas”

Transporte da
prefeitura
para 0s
atendimentos
em saude

Sem
modificacdo

Manutencdo do transporte para familias cujos atendimentos das
criangas foram mantidos (M20, M23 e M24)

M24 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Aqui na minha cidade, eles ddo o transporte para a gente estar indo. O carro
da prefeitura leva e traz.”

M24 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Sim, o carro da satude leva a gente, leva e traz.”

Descontinuidade  do  transporte,  determinada  pela
descontinuidade dos atendimentos em salde no contexto
transpandemia (M5, M10, M12)

M5 - Contexto pré pandemia por COVID-19:
“Pra BH e pra Betim eu vou com o 6nibus da prefeitura”

M5 - Contexto transpandemia por COVID-19
“C5 deixou de receber todos os atendimentos né, porque ele ta no grupo de
risco... ai todos eu vou fazendo em casa com ele”

Materiais
para
realizacdo de
cateterismo
vesical de
alivio

Sem
modificacdo

Falta de acesso ao recurso em ambos 0s contextos do estudo
(M22)

M22 - Contexto pré pandemia por COVID-19:
“Eu preciso usar touca, mascara, luvas, era muito complicado até pelo
financeiro para comprar, sabe? Porque como se diz, ¢ muito caro.”

M22 - Contexto transpandemia por COVID-19:

“Semana passada eu dei uma briga feia com o pessoal da Secretaria da Satde.
A mocga mesmo falou comigo, "seu emocional estd bem abalado, vocé precisa
de ajuda psicolégica”. Porque eu garrei a chorar, sabe? Porque é muito dificil,
0 povo da Secretaria de Satde ndo quer me ajudar com NADA. Ai eu sempre
compro a sonda e 0s materiais pela internet. Ai eu mandei uma mensagem pra
minha agente de salde, e tem o qué, 4 meses que eles ndo me ddo nada sabe?
Ai eu fui atrés, conversei com a assistente social da Secretaria de Sadde... ai a
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moca falou comigo que infelizmente ndo podia fazer nada, que eu tinha que
ter paciéncia. A eu falei: "PACIENCIA? Ha quatro meses que vocés ndo me
ddao NADA"

Proventos
oriundos de
atividade
remunerada

Sem
modificacdo

Sem modificagbes em ambos os contextos do estudo (M12 e
M13)

M12 - Contexto transpandemia por COVID-19

“E, ndo, porque, eu trabalho, minha mae ¢ enfermeira também. Meu pai
trabalha e meu irméo é engenheiro. Entdo ndo tem onde, ja tentei, mas ndo tem
onde receber auxilio."

M13 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Financeira nao teve nenhuma ajuda, nada”

Piora

Diminuigdo devido afastamento do pai de C17 do trabalho no
contexto transpandemia (M17)

M17 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Olha, meu marido trabalha né? O cuidado dele aqui ¢ mais com o sustento.
Ele trabalha o dia todo.” (M17)

M17 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Meu marido esta afastado né pelo INSS, entdo ndo recebe nadané[...], e como
eu recebo s6 um salario né, porque eu precisei comecar a trabalhar, é conta,
luz, agua, um salario ndo é nada.” (M17)

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

5.3.2. Rede social

A rede social é composta por pessoas (familia, amigos, vizinhos) e instituicbes que

apoiam e contribuem ou que dificultam as a¢Ges de cuidado direcionadas a CCC.

Diante disso, é possivel indicar que, as maes que ja contavam com o apoio do pai da

crianca para o cuidado no domicilio no contexto pré-pandemia (M2, M3, M4, M5, M6, M7,
M8, M10, M20 e M24), continuaram a receber este apoio também no contexto transpandemia,
ndo vivenciando modificagdes em sua rede social. Todas estas maes residiam com 0s seus
companheiros e se declararam casadas ou em unido estavel.

Em contrapartida, aquelas mées que ndo contavam com o apoio do pai da crianga antes
da pandemia (M1, M9, M12, M14, M16), continuaram sem receber este apoio no contexto
transpandemia, também vivenciando uma auséncia de alteragfes em sua rede social. Ao avaliar
a situacao conjugal dessas mulheres, verifica-se que M1, M9 e M12 sdo solteiras e ndo residem
com companheiros. Ja& M14, que € casada, e M16, que declara unido estavel, residem com os
seus companheiros e ndao recebem apoio deles para o cuidado com os filhos. Ao analisar 0s
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discursos destas mulheres, identifica-se que M14 caracteriza o companheiro como sendo
“largado”, em ambos os contextos do estudo, de forma que ela atribui este comportamento do
marido pelo falecimento do pai ha 12 anos e que desde entdo ter ficado “/...] muito abalado,
mexeu muito com o emocional dele sabe, ele esta muito desligado” (M14). M16, por sua vez,
ndo menciona o seu companheiro durante as entrevistas.

Uma piora na rede social da familia foi evidenciada pela perda do apoio das avés das
criangas de M1 e M21 no cuidado. O distanciamento da avé do filho de M1 se deu por conta
da infecgdo da avé materna pela COVID-19. Ja no caso de M21, o afastamento foi uma decisdo
tomada diante do cenério de distanciamento social, para evitar que a avo paterna ou a crianca
se contaminassem com o Vvirus.

M2 relata sobre a perda do apoio de sua irmd, que € terapeuta ocupacional e que
auxiliava C2 com atividades de estimulo ao desenvolvimento no domicilio. Assim, a falta da
irmd de M2 ndo impacta s6 na possibilidade de compartilhar as tarefas de cuidado, mas no
desenvolvimento da crianca que deixou de se beneficiar com as atividades de estimulo. M14 e
M16, que ja ndo contavam com 0 apoio de seus companheiros em ambos 0s contextos do estudo,
também vivenciaram a perda do apoio dos tios das criancas, que se afastaram devido a
pandemia por COVID-19. M20, que outrora recebia o0 apoio de sua irma, que € tia da crianca,
perdeu este apoio, mas ainda pdde contar com o0 seu companheiro.

M6 e M9 informaram perder o apoio da familia ampliada no contexto transpandemia.
M6 relata que durante a pandemia o cuidado de sua crianca foi compartilhado apenas com o
seu companheiro. M9, por sua vez, passou a contar apenas com 0 apoio da avo da crianca,
sobretudo para que M9 possa trabalhar, contudo ela expressa que ndo esta satisfeita com a
situacdo pois na casa da avo a crianga ndo € tratada de forma adequada, pois “la tratam uma
crianca de trés anos como se fosse uma crianca de dez, nove né, xingando. Eu acho assim,
que tem que ter um pouco de paciéncia, entendeu? [...], mas ai eu ndo posso muito dizer por
que eu preciso da ajuda, ai ndo tem como fazer por muito." (M9).

Ao analisarmos os discursos dos participantes, fica evidente que ndo houve situacgdes de
melhora na rede social familiar ao compararmos o0s contextos pre e transpandemia. As situacdes
de perda da rede de apoio foram as mais frequentes. Além disso, as situa¢cdes em que ndo houve
modifica¢Bes na rede social foram identificadas na manutencao do apoio do companheiro ou
na inexisténcia deste apoio em ambos 0s contextos do estudo. As pioras identificadas na rede
social foram caracterizadas pela perda da ajuda de membros que antes compartilhavam as
tarefas de cuidado com a familia. Durante o contexto pré pandemia, por exemplo, a rede de

apoio foi composta pelo pai das criancas, pelos avds, tios, amigos, outros filhos e a familia
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ampliada. J& no contexto transpandemia a rede de apoio se restringiu as pessoas que residiam
no mesmo domicilio, sendo principalmente o pai da crianca. Uma sintese sobre a rede social
das familias de CCC nos contextos pré e transpandemia por COVID-19 esta apresentada no
Quadro 17.

Quadro 17 - Rede social nos contextos pré e transpandemia por COVID-19

Rede Avaliacao . o

Social longitudinal Experiéncia da familia
Apoio do pai da crian¢a para o cuidado domiciliar em ambos os
contextos do estudo (M2, M3, M4, M5, M6, M7, M8, M10, M20 e
M24)
M3 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“O pai dele também ¢ muito carinhoso com ele, faz de tudo pra ele também, cuida

. dele muito bem [...] ele troca fralda, ele faz tudo também... ele da banho"
Pai da Sem

crianca modificacdo | M3 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Ah, nés temos o maior cuidado possivel (risos da mae). Meu esposo sempre ajuda
muito, cuida dele e faz tudo que precisa”

Auséncia do apoio do pai da crianca para o cuidado domiciliar em
ambos os contextos do estudo (M1, M9, M12, M14, M16)

M14- Contexto pré pandemia por COVID-19

"E: M14, 0 que vocé e seu esposo tém em comum como a forma que vocés pensam
sobre o cuidado com o C14?

M14: A, eu acho que é diferente demais, viu? Ele é largado, ndo esta nem ai...
entendeu? Eu sou mais, em questdo de cuidado, eu sou mais. Ele ndo ajuda.”

M14- Contexto transpandemia por COVID-19

“O meu marido ja é mais largado igual eu ja te falei, ele ja ndo preocupa com muito
ndo [...]. Entdo eu acho que assim, para o lado dele, se eu precisar MESMO dele
em questdo de ajuda para que o C14 fique bem, hoje eu ndo consigo”.

Distanciamento da avé da crianca devido a pandemia por COVID-
19 (M1 e M21)

M21 - Contexto pré pandemia por COVID-19
M21: Eu levo ele na casa da avo6 dele, minha sogra, que é aqui perto também, da

Avos da Piora minha casa mesmo... ai a avé dele me ajuda bastante também com ele...

crianga
M21 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Ele, gosta muito da v6 dele né, minha sogra, ela mora no mesmo bairro que eu,
moro duas ruas acima da rua dela, todo dia a gente ia pra |4, mas quando comegou
esse trem de isolamento, a gente ficou mais em casa e ele parou de ver ela pra
evitar contaminacao... ai ele ficava enjoado demais, porque ele ndo gosta de ficar
s6 em casa, ele gosta de ir na casa da vo dele”

Perda do apoio dos tios da crian¢a (M2, M14, M16, M20)

M2 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“E a tia dela, que é minha irma, que ¢ a terapeuta ocupacional dela, por exemplo.
Entdo eu vou para 14 toda semana, a tia dela atende ela [...]”
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M2 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Minha irma me ajudava muito também, mas com a pandemia eu nao tenho ido
. 1 l f ?’a

Tios da mais para a casa dela, nos afastamos, sabe

crianca Piora M16 - Contexto pré pandemia por COVID-19
"Eu tenho uma irméd que é como se fosse mée dela, sempre olha ela e fica com ela
quando eu preciso." (M16)
M16 - Contexto transpandemia por COVID-19
"Aqui em casa eu ndo sou de ficar recebendo visita entdo.... A visita que eu recebia
era da minha irmd, mas com a pandemia ela ndo vem mais, porque se a C16 pegar
covid ela ndo aguenta, porque ela ja tem um probleminha pulmonar." (M16)
Perda do apoio da familia ampliada contexto transpandemia (M6 e
M9)
M6 - Contexto pré pandemia por COVID-19

Familia : “Gragas a Deus eu tenho uma familia que me apoia que me ama, que esta sempre

. Piora do meu lado que abraca a C6, que cuida dela.”
ampliada

M9 - Contexto transpandemia por COVID-19
“E, nem todo mundo fez o isolamento né, nds aqui até evitamos o contato né...
porque a minha familia mesmo, a familia do meu esposo que mora perto, mas quase
ndo vem aqui em casa, a minha familia mora toda longe, uma distanciada da outra,
entdo, com a covid entdo, ai que ndao vem mesmo. “

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

5.3.3. Acesso a servicos de saude e educacéo

No que tange ao acesso a servicos de saude e educacao, que se refere ao acesso ou ndo
as instituicGes de satde e educagéo pelas CCC, é possivel indicar que, no contexto pré pandemia
por COVID-19, todas as criancas, cujas familias participaram deste estudo, realizavam algum
tipo de acompanhamento em saude.

No contexto transpandemia, M1, M3, M9 e T11 ndo vivenciaram modificagdes no
acesso a servicos de saude, visto que a crianca continuou a usufruir de consultas e
acompanhamentos em salde mesmo diante de uma mudanca contextual. M1 informa que
tanto no contexto pré-pandemia, quanto no contexto transpandemia, sua crianca fazia
acompanhamento com o pediatra e acessava 0 servico de urgéncia quando necessario. T11
também informa que sua crianga manteve os acompanhamentos em salde atraves do plano de
salide que a crianca possui. M3 vivenciou a manutencao do acesso de sua crianca ao servico de
equoterapia, que ela ja havia iniciado antes da pandemia por COVID-19, também se
caracterizando como uma situacdo em que ndo houve modificacdo no acesso.

Apesar da manutengdo do acesso ao pediatra e ao servigo de urgéncia, M1 relata a falta
de acesso a uma consulta especializada com o ortopedista para o seu filho que nasceu com pé

torto congénito. A mée aguardava por esta consulta deste o contexto pré pandemia, ndo



106

ocorrendo modificagdes no contexto transpandemia, de forma que ela avalia que o pé do filho
se “arrumou sozinho” (M2). M9, cujo filho nasceu com displasia de quadril, também relatou
dificuldade de acesso ao ortopedista em ambos os contextos do estudo, de forma que ela estava
cogitando “fazer a consulta com o ortopedista particular pra eu ver, se vai precisar de uma
fisioterapia ou alguma coisa.” (M9).

P4 relata que, no contexto pré pandemia, sua crianga, que nasceu com pé torto
congénito, era acompanhada no centro de saude pelo “pediatra” e pelo “clinico geral”. Ja
durante a pandemia, P4 informou que a crianga nao precisava comparecer a este atendimento,
situacdo que se configura como uma situagdo em que ndo foi avaliada a modificagdo no acesso
ao servico, visto que ele deixou de ser necessario.

M2 e P4 também ndo vivenciaram situacdes de alteracBes no acesso a servicos de
educacdo. Isto pois, seus filhos nunca haviam frequentado a escola e este cenario foi mantido
em ambos os contextos do estudo. M2 conta que, devido ao uso da gastrostomia, a sua filha
precisara de uma escola que possa cuidar dela e sua condicdo de salde, por isso, ela ainda ndo
havia se inserido na escola. P4 relata que sua crianca estava pronta para iniciar a experiéncia de
ir a escola no ano de 2020, porém, com o advento da pandemia, e a interrupcdo do
funcionamento deste servico, ela foi impedida de comecar.

A piora no acesso aos servicos de saude e educacdo foi a situacdo mais referida pelas
familias. Esta piora foi configurada principalmente pela descontinuidade dos
acompanhamentos em salde e do processo educacional nas escolas. As familias relatam que
vivenciaram uma piora devido a interrupgdo das consultas especializadas de suas CCC, a saber,
com pediatra (M6, M12) gastroenterologista (M2), endocrinologista (M24), neurologista (M3,
M5, M10, M12), cardiologista (M8, M24), geneticista (M24), pneumologista (M5),
oftalmologista (M5), nefrologista (M10), ortopedista (M10) e nutricionista (M2). M9 refere
piora devido a interrupcao de consultas eletivas no centro de saude, a mae afirma que o filho
“teve verme e nessa pandemia eu ndo consegui fazer consulta com ele no posto de salde, eu
tive que ir ld e comprar eu mesma um remédio por conta propria e dar”.

Houve piora também devido a descontinuidade da equoterapia da crianca (M10) e das
atividades de intervencdo em tempo oportuno/reabilitacdo com profissionais fisioterapeutas
(M3, M5, M6, M7, M8, M10, M12), terapeutas ocupacionais (M3, M12) e fonoaudiologos (M3,
M5, M6, M7, M8, M12). No caso de M7, a fisioterapia e a fonoaudiologia ficaram fechadas
por um tempo e depois retornaram, contudo houve uma reducdo nos atendimentos, de forma

que “Eles tinham a fisioterapia duas vezes por semana e agora € s6 uma vez, teve uma reducao
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e também prejudica. A fono era toda semana e agora ela é de 15 em 15 dias entdo de certa
forma prejudicou o desenvolvimento deles muito né.” (MT).

Devido a descontinuidade das terapias, as atividades de estimulo ao desenvolvimento
infantil foram realizadas em casa, sendo asseguradas pelas cuidadoras. M6 e M5 relatam que
precisaram reproduzir no domicilio as atividades realizadas com profissionais de satde, como
atividades de “estimulo” (M6), “brincadeiras” (M6), “conversas” (M6), “Interagir bastante
com ela” (M6), “fisioterapia” (M5).

No dmbito da educacdo, algumas criangas ja frequentavam creche ou escola no contexto
pré pandemia, e todas elas também vivenciaram a interrupcdo deste servico no contexto
transpandemia por COVID-19 (M1, M5, M6, M9, M10, T11, M12). Sendo assim, criangas que
ja haviam comecado a frequentar foram impedidas de dar sequimento devido aos fechamentos
das instituicdes com a adocdo das medidas de distanciamento social no contexto transpandemia
por COVID-19.

Com o fechamento das escolas e creches, as familias reconheceram a interrupcéo do
processo de alfabetizacdo que as criangcas ja haviam iniciado, bem como mudancas no
comportamento de seus filhos. T11 refere o retrocesso do filho no processo de alfabetizacdo e
M7 a ansiedade da crianga por ficar em casa o dia todo.

N&o foram identificados nos discursos situacdes de melhora no acesso a servigos de
salde e educacdo. Em contrapartida, as situag@es de piora ganharam énfase e foram vivenciadas
pela maioria das familias participantes deste estudo. Isto pois, no contexto transpandemia as
familias de CCC vivenciaram o distanciamento social e, consequentemente, a interrupcao dos
atendimentos em saude devido aos fechamentos das instituicdes. Uma sintese sobre 0 acesso a
servicos de saude e educacdo das familias de CCC, nos contextos pré e transpandemia por
COVID-19, esté apresentada no Quadro 18.

Quadro 18 - Acesso a servicos de saude e educacdo nos contextos pré e transpandemia
por COVID-19

Tipo de servico Avaliacao Experiéncia da familia
longitudinal

Manutencgéo do acesso aos servicos de salde necessarios a
crianga (M1, M2, M3, M9 e T11)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“C1 desenvolveu bronquite so, entdo o tnico problema que eu tenho
com ele é esse. Ele ficou muito tempo no oxigénio la né? Ai ndo sei se
foi por isso que ele desenvolveu bronquite, mas ai ele de vez em quando
ele ataca e eu tenho que ir parar com ele Ia no hospital, ai ele costuma
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Consultas,
terapias e
acompanhamentos
em saude

Consultas,
terapias e
acompanhamentos
em saude

Sem
modificacao

ficar 14 até de um dia para 0 outro, porque ataca muito forte mesmo.
Fora isso, ele so6 vai em consulta de rotina mesmo, com o pediatra.”

M1 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Eu estou sempre levando ele ao médico. [...] Eu levo ele mais na
consulta de rotina, né? Por ano, no pediatra e, quando a Bronquite dele
ataca né? Ai eu tenho que levar ele as pressas."

Falta de acesso ao ortopedista em ambos 0s contextos do
estudo (M1 e M9)

M1 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Eu marquei um ortopedista marcado para ele porque ele tinha as
perninhas com 0s pezinhos um pouco para dentro. Até hoje ndo saiu a
consulta. Ele cai direto"

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19

"E: E quando ele nasceu ele precisou usar aquela botinha no pé?

M1: Iria precisar, ai eu dei entrada né, nos papéis, mas acabou que
demorou tanto para sair, ja tem uns dois anos que ele esta na fila de
espera, acredita?".

Crianga ndo necessitava mais do acompanhamento em
saude (P4)

P4 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“No posto de saude tem um negdcio que o C4 vai no pediatra em um
més e no outro més ele vai na clinica geral, né?”

P4 - Contexto transpandemia por COVID-19
“C4 nio precisa fazer nenhum acompanhamento mais né.”

Piora

Perda do plano de saude da crianca e falta de acesso a
fisioterapia e terapia ocupacional (M2)

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Agora ndo temos mais o convénio e dependemos do SUS [..]. O
pedido da C2, para fazer fisioterapia e terapia ocupacional pela
prefeitura, esta fazendo aniversarios e aniversarios na prefeitura”

Interrupcdo dos acompanhamentos em satde (M2, M3, M5,
M6, M7, M8, M9, M10, M12, M24)

M24 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Ele [C24] faz acompanhamento com o cardiologista, endocrinologista,
fisioterapeuta e geneticista. "

M24 - Contexto transpandemia por COVID-19
“As consultas foram todas canceladas por causa da pandemia”

M2 - Contexto pré pandemia por COVID-19
"Ela é acompanhada pela gastro, neuro e pela nutricionista também todo
més"

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19

“E complicado, mas a pandemia também parou tudo, entendeu? Para
vocé ver, o Ultimo atendimento que ela teve foi no final de fevereiro de
2020.”
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Interrupcdo das terapias de intervencdo em tempo
oportuno/reabilitacdo (M3, M5, M6, M8, M10, M12)

M3 - Contexto pré pandemia por COVID-19

“Ele tem duas fisioterapeutas. Sao duas fisioterapeutas, uma na APAE
que ele faz acompanhamento na APAE, a outra na outra clinica que ele
faz também, cada uma em um dia. Ele tem a fonoaudiéloga E ele tem
terapeuta ocupacional também”

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19

“Entdo ele esta com as fisios paradas. Esta funcionando com algumas
criangas, mas no caso dele, por causa assim, da resisténcia ser mais
baixa, ele ja teve crise de asma, entdo assim, ja fez uso de bombinha,
ou seja, ja tem problema respiratério, entdo assim, ele teve que parar
todas as fisio, fono, terapia ocupacional, tudinho, ele parou, ele ndo esta
indo”

Equoterapia

Sem
modificacao

Manutengdo da equoterapia no contexto transpandemia
(M3)

M3 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Ele faz equoterapia. A gente também quis colocar ele na equoterapia”

M3 - Contexto transpandemia por COVID-19

“A tnica atividade que ele esta fazendo assim que ainda esta liberado
na minha cidade, porque na minha cidade tem bastante caso de COVID-
19, aumentou muito agora, é a equoterapia que ele estd fazendo uma
vez por semana”

Piora

Interrupcdo da equoterapia devido a pandemia por COVID-
19 (M10)

M10 - Contexto pré pandemia por COVID-19
“Ela faz equoterapia”

M10 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Parou também a equoterapia por conta da pandemia, estava sendo tao
bom pra ela”

Escola/Creche

Sem
modificacdo

Crianca nunca frequentou a escola (M2 e P4)

M2 - Contexto transpandemia por COVID-19

“E: Ela chegou a ir para a escola?

M2: Nunca! Por causa da gastro também sabe? E aqui € mais
complicado vocé encontrar uma escola que seja inclusiva para esse tipo
de situagdo, ou € particular ou ¢ APAE, mas a APAE ndo pega por causa
do quadro, que é a questdo da necessidade de atencéo por questdo da
gastro sabe, e ndo por questao de desenvolvimento. E por isso que ainda
ndo foi pra escola, entendeu?”

P4 - Contexto transpandemia por COVID-19

"O C4 ndo pode ir para a escola porque esta fechada [...].
E: Ele ja tinha comecado a ir para a escola?

P4: Néo, ele ia em 2020...

E: la comecar ainda né... (P4) "




110

Crianca deixou de frequentar a escola ou creche devido a
pandemia por COVID-19 (M1, M5, M6, M9, M10, T11,
M12)

Piora M1 - Contexto transpandemia por COVID-19

“E: Ele ja estava indo para escolinha?

M1: Ja. Ai devido a isso né [pandemia], ai pararam com tudo, ai ele ndo
estd indo mais ndo. Mas assim que voltar eu coloco ele de novo”.

M5 - Contexto transpandemia por COVID-19
“Ele comegou a escola no ano passado, e teve que parar por conta da
pandemia.”

Fonte: Elaborado pela autora utilizando dados da pesquisa, 2024.

A andlise dos dados sobre as Influéncias Contextuais, baseadas no FMSF, permitiu
identificar os recursos utilizados pelas familias para a manutencdo do cuidado a CCC nos contextos
pré e transpandemia por COVID-19, além de identificar os facilitadores e as barreiras encontradas
pelas familias para a manutencdo do cuidado a CCC nesses contextos. Na Figura 15, é possivel
visualizar os principais aspectos das influéncias contextuais evidenciados neste estudo, bem como
as mudancas ocorridas ao longo do tempo.

De maneira similar a figura que foi apresentada ao final da analise do componente Defini¢do
da Situacdo, a Figura 15, apresentada abaixo, estabelece uma comparagédo entre os dois contextos
investigados, pré e transpandemia, sinalizando as situacdes vivenciadas pelas familias que foram
caracterizadas como situacdes de melhora, piora ou auséncia de modificacdes ao longo do tempo.
Esta caracterizacdo esta indicada na imagem por cores, similares as cores adotas na apresentacao
dos quadros de resultados, sendo verde para situagdes de melhora, amarelo para situagdes de piora
e azul para situacfes em que ndo foram vivenciadas modificacdes.

E necessario ainda mencionar que embora estejam apresentadas esquematicamente, as
dimens6es do FMSF referentes as Influéncias Contextuais podem estar interconectadas e ndo estdo

necessariamente em uma ordem hierarquica.

Figura 15: Influéncias contextuais no cuidado a crianga com condi¢do crénica nos contextos

pré e transpandemia por COVID-19
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Legenda: Pioraaolongo dotempo Melhoraao longodotempo Auséncia de modificagées ao longo do tempo

Fonte: Elaborado pela autora (2024).
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6. DISCUSSAO

Os resultados deste estudo confirmam o pressuposto de que mudanca de contexto na
vida das familias, promovida pela pandemia, modifica a visdo da familia sobre o cuidado e o
manejo familiar. Neste estudo foi analisada a visdo da familia sobre o cuidado as suas CCC nos
contextos pré e transpandemia e os dados apresentados permitiram dar visibilidade ao cotidiano
de cuidado familiar, em dois contextos completamente distintos.

Evidenciou-se que, no contexto pré pandemia, a visao da familia estava direcionada as
potencialidades da CCC, enquanto no contexto transpandemia, o foco foi mantido nas
fragilidades da CCC. Em ambos os contextos a percep¢ao sobre a gravidade do quadro de saude
da crianca foi mantida, contudo, a pandemia por COVID-19 foi reconhecida como um
agravante adicional, que oferecia ameaca direta a vida das criancas.

Dificuldades para o cuidado foram identificadas pelas familias sobretudo no contexto
transpandemia, se referindo a interrupc¢do dos servigos de salude, necessidade de distanciamento
e restricdo ao domicilio, incorporagdo/intensificacdo dos cuidados de higiene para
prevencdo/contencdo da COVID-19, e manutencgéo de atividades de reabilitacdo e de escolares
no domicilio. Facilidades para o cuidado estiveram relacionados ao acesso a planos de salde,
possibilidade de se dedicar exclusivamente ao cuidado da crianca e continuidade das atividades
de reabilitacdo no contexto transpandemia.

Neste estudo foram também identificados os recursos utilizados pelas familias para o
cuidado. Observa-se que houve uma ampliacao dos recursos financeiros das familias através do
recebimento do auxilio emergencial no contexto transpandemia. Em contrapartida, neste
mesmo contexto, houve piora nos recursos sociais das familias de CCC, visto que a rede social
e de apoio foi reduzida, restringindo-se apenas as pessoas que residiam no mesmo domicilio
que a crianca. Embora tenha sido verificado um aumento de renda em valor absoluto, ndo se
pode afirmar se foi o suficiente para manter as condi¢cBes anteriores a pandemia ou se
efetivamente trouxe melhora das condi¢des de vida das familias.

De maneira geral, fica evidente que o cuidado a CCC requer da familia consideraveis
esforcos e continuos processos de adaptacdo e readaptacdo, que podem ser influenciados pelo
contexto no qual estdo inseridas e suas modificacfes, como foi observado nos periodos pré e
transpandemia. Essa dinamica decorre da influéncia que o contexto exerce sobre 0s
componentes do FMSF e, consequentemente, afeta a capacidade da familia para 0 manejo do

cuidado.
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Este estudo evidencia que, no contexto da pandemia por COVID-19, as familias
conseguiram manejar o cuidado as criancas, mesmo diante das mudancas ocorridas. No entanto,
o foco do cuidado passou a ser distinto. Deixou de ser predominantemente voltado para a
manutencado de saude e promocao do desenvolvimento infantil e passou a ser direcionado para
a prevencdo da infeccdo pela COVID-19 e para a reducdo de danos potenciais ao
desenvolvimento infantil. Isso foi realizado por meio da incorporacéo de atividades de educagéo
e reabilitacdo no ambiente domiciliar.

Considerando os elementos e componentes do FMSF que foram investigados nesta
dissertacdo, é possivel indicar que, no que se refere a visdo da familia sobre a CCC (identidade
da crianga), em ambos os contextos estudados as familias identificaram aspectos positivos nas
suas criancas. Porém, a visdo da familia esteve majoritariamente focada nas potencialidades das
CCC apenas no contexto pré pandemia. Esta visdo, predominantemente positiva, estava
relacionada ao reconhecimento de caracteristicas pessoais entendidas como potencialidades das
CCC, tais como inteligéncia, boa memoria e alegria, alem de atividades que elas eram capazes
de realizar, como ficar em pé, falar, correr e brincar.

Segundo o referencial teérico adotado neste estudo, a visdo que a familia tem sobre a
crianca, impacta de forma significativa no manejo do cuidado (KNAFL; DEATRICK;
HAVILL, 2012). Isso porque, as a¢des de cuidado direcionadas a CCC, que sdo as respostas
ativas da familia frente as necessidades da crianga, dependem de como elas séo reconhecidas
por suas familias (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

No contexto pré pandemia, a visdo focalizada nas potencialidades das CCC justifica as
acGes de cuidado voltadas para a manutencdo da salde da crianga e a promogdo do
desenvolvimento infantil. Ao reconhecerem as evolugdes no desenvolvimento de suas criancas,
bem como as habilidades que elas sdo capazes de adquirir, as familias direcionaram 0s seus
esforcos para assegurar que estas evolucgdes fossem continuas.

No contexto transpandemia, o reconhecimento de aspectos positivos nas criancas, ainda
que a visdo predominante sobre elas ndo tenha sido focada em suas potencialidades, também
justifica o empenho da familia em garantir que as atividades de ensino e de reabilitacdo fossem
realizadas no domicilio durante a interrupcdo do funcionamento dos servigos de educacgéo e
saude. 1sso visava assegurar constantes avangos no desenvolvimento da CCC, assim como o
aprimoramento das habilidades ja adquiridas.

E importante destacar que, no contexto transpandemia, a necessidade de manutencio
das atividades de reabilitacdo e de educacdo no domicilio foi reconhecida como uma

dificuldade, evidenciando a mentalidade de manejo das familias que participaram desta
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investigacdo. Entretanto, ainda que tenha sido caracterizada como desafiadora, foi uma resposta
ativa da familia a interrupcao do funcionamento dos servicos de salde e educacao (influéncias
contextuais), que reflete o seu empenho em assegurar a continuidade do estimulo ao
desenvolvimento de suas criangas, ainda que estas atividades tenham sido caracterizadas como
desafiadoras. Todavia, ha que se considerar um limite para a capacidade das familias manterem
estas atividades, uma vez que as necessidades das CCC se modificam com o passar do tempo e
com a mudanca de sua condicao de saude, podendo ndo serem mais atendidas adequadamente
no domicilio. Isso ressalta a importancia do retorno e da adaptacao dos servicos especializados
para atender as novas demandas dessas criancas.

Além disso, cabe destacar a importancia de intervengdes precoces para as CCC na
primeira infancia. Segundo as diretrizes do Ministério da Saude do Brasil, a intervencao precoce
pode ser definida como um programa de acompanhamento e intervencédo clinico-terapéutica
multiprofissional direcionada a criangas de alto risco, buscando o melhor desenvolvimento
possivel, por meio da mitigacdo de sequelas do desenvolvimento neuropsicomotor, bem como
de efeitos na aquisi¢cdo da linguagem, na socializacdo, podendo contribuir para a estruturacao
do vinculo entre a familia e a crianca (BRASIL, 2016).

Intervencdes precoces podem mitigar os impactos adversos das condi¢des de satde no
desenvolvimento das CCC, proporcionando-lhes as melhores chances de alcancgar seu potencial
méaximo de desenvolvimento (BRASIL, 2016). A primeira infancia é um periodo critico e
crucial, para o desenvolvimento fisico, cognitivo e emocional, no qual ocorre o
desenvolvimento de estruturas cerebrais, bem como a aquisicdo de capacidades fundamentais
das criancas que as permitirdo aprimorar habilidades futuras mais complexas (UNICEF, 2019).
Deste modo, ndo se pode prescindir de intervencBes adequadas as necessidades deste grupo
etario. Para isto, servicos especializados e a atuacdo de profissionais precisam ser assegurados
para responder as necessidades dinamicas dessas criancas, assegurando que as demandas
decorrentes das mudancas em sua condicao de saude sejam atendidas e que o cuidado realizado
pelas familias tenha uma caracteristica complementar e ndo substitutiva do atendimento
profissional.

Um estudo qualitativo, sobre fatores promotores e ameacadores da esperanca familiar,
realizado com cuidadores de CCC no contexto pré pandemia, indicou que reconhecer o alcance
de marcos do desenvolvimento, bem como as evolugdes da crianga ao longo do tempo e as suas
caracteristicas individuais positivas, sdo fatores que promovem a esperanca das familias de
CCC (HENRIQUES et al., 2023). Isso ocorre porque o reconhecimento das capacidades das

criancas auxilia os cuidadores a encontrarem conforto e motivacao, que sdo fundamentais para
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lidar com os desafios diarios, além de contribuir para a constru¢do de uma perspectiva mais
positiva sobre o futuro, fortalecendo-o0s emocionalmente para continuar assegurando o cuidado
domiciliar (HENRIQUES et al., 2023). Sendo assim, mesmo diante de uma abrupta e
inesperada mudanca contextual, como a caracterizada pela pandemia por COVID-19, as
familias continuaram a identificar as potencialidades de suas criancas, pois esta postura pode
promover esperanca parental na trajetoria de cuidado.

Aspectos negativos da visdo da familia sobre a CCC também foram identificados em
ambos 0s contextos do estudo, com maior énfase no contexto transpandemia. Antes da
pandemia o0s aspectos negativos relacionavam-se, principalmente, as demandas de cuidado
impostas pela condigdo cronica, como uso de gastrostomia, sonda vesical de alivio e limitagdes
funcionais identificadas nas criancas. No contexto transpandemia, estes aspectos ja
reconhecidos pelas familias como sendo fragilidades foram mantidos e acrescidos daqueles
referentes ao contexto pandémico, sendo principalmente a vulnerabilidade e suscetibilidade da
crianga ao adoecimento pela COVID-109.

Esta visdo focada nas fragilidades da crianca, principalmente com o reconhecimento
dela enquanto susceptivel ao adoecimento pela COVID-19, influenciou diretamente 0 manejo
familiar. As acOes de cuidado, que no contexto pré pandemia eram voltadas para a manutencao
da saude e promocdo do desenvolvimento infantil, foram ampliadas e passaram a ser
direcionadas a prevencdo da COVID-19, através da intensificacdo de cuidados de higiene,
incorporacdo de uso de mascaras e distanciamento social. Cabe considerar que, embora as
medidas adotadas para a protecédo e contengdo da COVID-19 pudessem contribuir para reduzir
0 risco de adoecimento das criancas pela doencga, também limitavam a sua interacdo e
socializacdo com as pessoas, de forma que precisaram aprender a reconhecer individuos e
reacdes por tras das mascaras amplamente utilizadas.

Um estudo de méetodo mistos, realizado em Portugal durante a pandemia por COVID-
19, investigou se o0 uso de méascaras faciais teve impacto na aquisi¢do e desenvolvimento da
linguagem das criancas que frequentavam creche (FERNANDES, 2023). Foram entrevistados
100 educadores e os resultados indicam que as mascaras faciais podem ter comprometido o
desenvolvimento da linguagem das criancas e que os bebés (com menos de 1 ano) tiveram
alguma dificuldade em reconhecer as pessoas (FERNANDES, 2023). Outros estudos,
realizados na Franca e Japdo, corroboram com estes resultados e acrescentam a diminuicao da
comunicacdo verbal das criancas devido ao uso da mascara (CRIMON et al., 2022;
ASSATHIANY et al., 2021)
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Sabe-se que, sentimentos de incerteza, sobretudo relacionados ao futuro da crianca e a
evolucdo de sua condicdo de salde, estdo frequentemente presentes em cuidadores familiares
de CCC (HENRIQUES et al., 2023; LEITE et al., 2021). Com o advento da pandemia por
COVID-19, estas incertezas foram acentuadas, pois além das preocupacdes ja existentes sobre
a crianca e sua condicdo cronica, as familias vivenciaram as incertezas referentes a uma doenca
desconhecida, cujas repercussdes para a salde ainda ndo haviam sido completamente
dimensionadas. Assim, para estas familias, que conviviam com criangas que ja eram
vulneraveis do ponto de vista de sua salde, os sentimentos de medo e preocupacdo foram
exacerbados durante a pandemia por COVID-19.

Em ambos os contextos desta investigacéo, algumas familias, destacam a normalidade®
como visdo da crianca. Ainda que ndo tenha sido a visdo predominante, a normalizacdo foi
enfatizada pelas familias cujas criancas apresentam condicdes cronicas que exigem demandas
de cuidado menos complexas. Apesar de reconhecerem as fragilidades impostas pela condigéo
cronica e de enfatizarem a necessidade de cuidados continuos a suas criancas, as familias
também explicitam a sua visdo de normalizacédo sobre a CCC. Este achado € uma pista de que
as familias estdo na direcdo de um manejo efetivo do cuidado, podendo ser esta visdo um
recurso utilizado por elas para continuarem assegurando o cuidado no domicilio de maneira a
ndo limitar a crianca a presenca de uma condigéo cronica.

No que se refere a visdo da doenca, este estudo evidenciou que, em ambos 0s contextos
de investigacdo, a percepc¢ao sobre a gravidade do quadro de saide da CCC foi mantida, sendo
exacerbada com o advento da pandemia por COVID-19. Esta potencializacdo da viséo da
doenca como sendo grave, ocorreu, pois, a pandemia foi reconhecida pelas familias como uma
ameaca direta a vida das criancas que possuiam uma condicao cronica pré-existente.

Segundo o FMSF, a visao da crianca (identidade da crianca) e a visdo da doenca sdo a
base para a gestdo familiar do cuidado. Isto pois, a visdo da familia sobre as potencialidades e
fragilidades da crianca (identidade da crianga) esta intimamente ligada a sua visdo da condicéo
de saude da crianca, incluindo as exigéncias e limitagdes que ela impde (KNAFL; DEATRICK;
HAVILL, 2012). Estas visdes, sdo determinantes para a incorporacao de acdes de cuidado,
mediante o que a familia reconhece como sendo uma necessidade da criancga.

A pandemia por COVID-19, independentemente da existéncia de uma condicéo cronica,

é compreendida pelas familias participantes deste estudo como um agravante que ameaca

6 A normalidade ¢ a capacidade dos membros da familia de verem tanto a crianca quanto sua vida como normais
(KNAFL; DEATRICK, 2002).
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diretamente a vida de suas criancas. Essa percepgdo leva as familias a reconhecerem suas
criancas como vulneraveis e susceptiveis a infeccdo por COVID-19, resultando em uma
consciéncia maior sobre a gravidade do seu quadro de satde. Em resposta a estas apreciacoes,
as familias manejaram o cuidado através da incorporacdo ou intensificacdo de medidas de
prevencdo da doenga, incluindo cuidados redobrados com a higiene, uso de maéscara e
distanciamento social. Essas adaptacbes no cotidiano refletem uma resposta complexa e
multifacetada as pressdes adicionais impostas pela crise de saude global, sublinhando a
importancia de apoiar as familias para que consigam manter a qualidade do cuidado e o0 bem-
estar das criangas especialmente vulneraveis.

E valido considerar que, durante a producéo dos dados referentes ao contexto pandémico
(entre junho de 2020 e janeiro de 2021), as medidas de distanciamento social se mantinham
rigorosas e ainda existiam incertezas sobre a doenca e suas consequéncias, assim como sobre
possibilidade da vacina contraa COVID-19 se tornar uma realidade concreta. Este cenério pode
ter influenciado a visdo da familia sobre a crianca e a sua condi¢do de saude, uma vez que 0
contexto vivenciado tem potencial para modificar diretamente estas apreciagdes (KNAFL;
DEATRICK; HAVILL, 2012).

Ao contrario dos adultos, a maioria das criancas infectadas pelo SARS-Cov-2
apresentaram sintomas brandos da doenca (WOODRUFF, 2022). No entanto, a maioria das
mortes, hospitalizagdes e consequéncias criticas relatadas em criangas, ocorreram naquelas com
comorbidades prévias (WOODRUFF, 2022). Dados que justificam maior preocupacdo dos
cuidadores com suas criangas, assim como a adogdo ou intensificacdo de cuidados para
prevencao da COVID-19 com o objetivo de proteger a crianga contra a infecgéo pelo virus.

Destaca-se a contribuicdo das noticias veiculadas pela midia e pelas redes sociais no
contexto transpandemia, como importantes contribuintes para uma visdo da familia focada na
susceptibilidade da crianga bem como na gravidade de seu quadro de satude. Um estudo analisou
as fakes news’ veiculadas durante os primeiros 6 meses da pandemia de COVID-19 no Brasil e
concluiu que foram identificadas 329 noticias falsas, divulgadas principalmente através do
WhatsApp e Facebook. Essas noticias estavam relacionadas principalmente ao nimero de casos
e Obitos, bem como as medidas de prevencédo e de tratamento, com destaque para a possivel
falsificac@o de vacinas contra a doengca (BARCELOS et al., 2021).

Nesse sentido, o Enfermeiro pode desempenhar uma fungdo importante na vida das

familias de CCC, e podendo influenciar diretamente na visao que elas possuem sobre a crianga

" Fake news sdo historias falsas que parecem ser noticias, espalhadas na Internet ou usando outros meios de
comunicagdo (BARCELOS et al., 2021).
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e sua condicao de saude. Isto pois, enquanto protagonista das a¢des de educagdo em salde e de
orientacdo para o cuidado as criancas no domicilio (PEREIRA et al., 2023), este profissional
pode auxiliar as familias a reconhecerem as potencialidades das CCC, encorajando-as a
valorizar as habilidades da crianca, entendendo que este comportamento pode promover
esperanga e fortalecé-las para o cuidado domiciliar (HENRIQUES et al., 2023).

Além disso, diante de mudancgas contextuais, como a pandemia por COVID-19, que tem
um potencial para modificar o manejo familiar (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012), o
Enfermeiro pode atuar na oferta de informacdes claras, objetivas, compreensiveis e baseadas
em evidéncias, visando reduzir os sentimentos de medo e incerteza. Sob a perspectiva das
influéncias contextuais, que podem interferir na visdo das familias sobre a crianca e sua
condicdo de saude (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012), o Enfermeiro pode orientar essas
familias no acesso a servi¢os comunitarios e de satde, bem como a beneficios financeiros aos
quais tém direito, facilitando o enfrentamento das demandas associadas ao cuidado de uma
CCC e, consequentemente, assegurando o0 manejo familiar do cuidado.

No que se refere as influéncias contextuais, que abarcam os recursos utilizados para a
manutencdo dos cuidados a CCC, podendo ser recursos econdmicos e financeiros, ou
recursos sociais (rede de apoio social e acesso a servicos de saude e educacdo), € possivel
afirmar que, todos sofreram alteragdes significativas devido a mudanca contextual vivenciada
pelas familias de CCC. Estes recursos sdo considerados pelo FMSF como influéncias no manejo
familiar (KNAFL; DEATRICK, 2003), isto pois, eles influenciam diretamente a resposta da
familia a situacéo de cuidar de uma CCC, sendo fatores externos com potencial para contribuir
ou dificultar o manejo do cuidado (KNAFL; DEATRICK, 2012). Com a modificacdo desses
recursos, conforme indicado por esta investigacdo, modificou-se também as respostas da
familia para o cuidado.

No que se refere aos recursos econdmicos e financeiros, destaca-se que, no contexto
pré pandemia, as familias de CCC recebiam beneficios financeiros dos maiores programas de
transferéncia de renda brasileiros, o Bolsa Familia e o BPC. O programa Bolsa Familia é
reconhecido internacionalmente por ter retirado milhdes de familias de situacdes de pobreza
extrema e fome (BRASIL, 2023b). Para ter direito ao Bolsa Familia, a principal regra € que a
renda de cada pessoa da familia seja de, no maximo, R$218,00 (BRASIL, 2023b), ou seja, €
um beneficio destinado as familias de baixa renda, que possuem renda mensal per capita de até
meio salario-minimo, que equivale a R$ 706,00, e que estdo em situacdo de vulnerabilidade
econémica (BRASIL, 2023b).

Ja 0 BPC, se caracteriza por ser um programa que garante um salario-minimo por més
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a pessoa com deficiéncia de qualquer idade, incluindo as criangas cujas condigdes de salde
causem impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial de longo prazo (com
efeitos por pelo menos 2 anos), que a impossibilite de participar de forma plena e efetiva na
sociedade (BRASIL, 2019). Para ter direito ao BPC, é necessario que a renda por pessoa do
grupo familiar seja igual ou menor que 1/4 do salario-minimo, que equivale a R$353,00
(BRASIL, 2019).

A maioria dos participantes deste estudo declararam uma renda familiar de 1 até 2
salarios-minimos (45,83%, n=11), sendo que 7 (29,16%) cuidadores referiram ter renda inferior
a um sal&rio-minimo. Sabe-se que, uma renda familiar baixa, pode impactar negativamente no
manejo familiar do cuidado (WEISSHEIMER et al., 2020). Sendo assim, fica evidente a
contribuicdo dos programas de transferéncia de renda como o bolsa familia e 0 BPC para as
familias de CCC. Isto pois, familias que tém criangas com alguma condigéo cronica de salde,
possuem uma situagdo financeira mais vulneravel, decorrente da perda de trabalho para
dedicacdo ao cuidado, gastos com medicamentos, insumos e deslocamentos, dentre outros
(THOMSON et al., 2016).

Uma coorte realizada com 167 familias de CCC, na cidade de Cincinnati, nos Estados
Unidos, que avaliou seus dados sociodemograficos, indicou que 68% destas familias possuiam
alguma dificuldade financeira, sendo mais propensas a relatarem falta de pagamento de aluguel
e pouca ou nenhuma ajuda de familiares/amigos (THOMSON et al., 2016).

Os recursos, financeiros, econémicos também foram modificados com a pandemia. A
rapida disseminacdo do virus resultou em preocupacdes de uma possivel ou iminente sobrecarga
dos servicos de salde e em incertezas a respeito do enfrentamento do virus (MARINS et al.,
2021). Neste cenario, o governo foi levado a implementar medidas emergenciais para contencao
da taxa de contaminacéo pelo coronavirus (MARINS et al., 2021).

No contexto transpandemia por COVID-19 o recebimento dos beneficios bolsa familia
e BPC foi mantido pelas familias que ja os recebiam. Adicionalmente, a maioria das familias
participantes deste estudo recebeu também algum tipo de auxilio, como cestas basicas, fraldas,
Kits de alimentacéo escolar e, principalmente, o auxilio emergencial.

Oferecido pelo governo brasileiro como um incremento financeiro, o auxilio
emergencial foi criado e destinado as familias em situacéo de vulnerabilidade, a fim de mitigar
a crise econdmica resultante da pandemia, garantindo renda minima e seguranca alimentar
(OXFAM, 2021). Este auxilio foi aprovado pelo Congresso Brasileiro e comegou a ser
assegurado para a populacdo no més de abril do ano de 2020, um més apds a declaracdo da
OMS configurando a COVID-19 como uma doenca pandémica (OXFAM, 2021). O auxilio se
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destinou aos trabalhadores informais, microempreendedores individuais e familias de baixa
renda (BRASIL, 2020). Inicialmente foram pagas 5 parcelas no valor de R$600,00 mensais e
posteriormente o auxilio foi prorrogado por mais 4 meses, com depo6sitos no valor de R$300,00,
sendo a Gltima parcela paga no més de janeiro do ano de 2021 (OXFAM, 2021). Estima-se que
0 beneficio chegou a mais de 126 milhdes de individuos, o que equivale a 60% da populacéo
brasileira, de acordo com o Ministério da Economia do Brasil (BRASIL, 2020).

Juntamente com o BPC e o Bolsa Familia, o auxilio emergencial contribuiu para
proporcionar uma rede de seguranca para minimizar os impactos da vulnerabilidade econémica
e garantir melhores condicdes de vida e cuidado para essas criangas. A pandemia de COVID-
19, entretanto, trouxe desafios adicionais, exacerbando a dependéncia dessas familias de tais
beneficios e ressaltando a importancia de politicas publicas robustas e inclusivas para proteger
as populacGes mais vulneraveis.

De maneira geral, a pandemia por COVID-19, enquanto problema de satde publica com
repercussoes globais, impactou a vida de toda a populagéo, acarretando consequéncias sociais,
econbmicas e politicas significativas (SILVA, 2020). Neste contexto, todas as pessoas
precisaram se adequar a uma nova realidade permeada de duvidas, incertezas, insegurangas,
medos. Houve também a necessidade de reorganizar rotinas e habitos, alterando costumes e
relacGes interpessoais pré-estabelecidas (SILVA, 2020).

As estratégias de isolamento e distanciamento social, recomendadas pelos
epidemiologistas como indispensaveis no combate a transmissdo do SARS-CoV-2, geraram
consequéncias graves para a economia mundial afetando especialmente as populagfes mais
vulneraveis social e economicamente (MARINS et al., 2021). No Brasil, a pandemia levou ao
aumento da taxa de desemprego, reducéo de salarios, fechamento temporario do comércio nao-
essencial e proibicdo da circulagdo de vendedores ambulantes na maioria das cidades,
resultando em um agravamento da situacdo econémica do pais, assim como no aumento da
pobreza (MARINS et al., 2021).

Além disso, houve mudanca no padrdo de gastos das pessoas, como aumento das
despesas essenciais como agua, luz, internet, alimentos e produtos de limpeza devido ao maior
tempo de permanéncia no domicilio (MARINS et al., 2021). Este cenario destacou a
importancia de politicas publicas eficazes e de suporte econdmico para mitigar os efeitos
adversos da pandemia nas camadas mais vulneraveis da sociedade.

Criar uma crianga em meio a uma pandemia é um desafio significativo para todos os
cuidadores, especialmente para aqueles que cuidam de CCC. Além dos aspectos emocionais e

fisicos envolvidos, ha também o encargo financeiro associado ao cuidado dessas criangas.
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Nesse contexto, um sistema de protecdo social se mostra extremamente necessario para garantir
os direitos basicos de cidadania para populacdo que enfrentam desigualdades sociais e
econdmicas exacerbadas pela pandemia de COVID-109.

Dado o contexto da pandemia por COVID-19, cerca de 151 paises responderam a
emergéncia da pandemia com a implementacdo e fortalecimento de politicas relacionadas ao
mercado de trabalho, seguridade e assisténcia social (GENTILINI et al., 2020). Destas medidas,
as iniciativas voltadas para a assisténcia social, como a expansdo de programas de transferéncia
de renda, como o auxilio emergencial, implementado no Brasil, ganharam destaque
(GENTILINI et al., 2020).

No contexto especifico deste estudo, a maioria das familias participantes, ja enfrentando
vulnerabilidade pré-existentes, viram-se ainda mais expostas durante a pandemia. A
vulnerabilidade pode ser entendida como permanente ou transitéria (ALVES. SEIDL, 2024). A
permanente reflete condicOes estruturais de longo prazo como desigualdades sociais e
econdmicas arraigadas, enquanto a transitoria pode ser atribuida a circunstancias especificas e
temporéarias, como os conflitos, desastres naturais, imigracdo e a pandemia por COVID-19
(ALVES. SEIDL, 2024).

Tendo em vista esta classificagdo de vulnerabilidade, este estudo revela que a maior
parte das familias se encontram em situacdo de vulnerabilidade permanente, pois ja se
encontravam nesta situagdo anteriormente ao surgimento da COVID-19. A pandemia por
COVID-19 trouxe visibilidade a estas familias, contudo, independentemente da situacdo de
emergéncia em saude publica, elas possuem um potencial de renda reduzido e que continuara a
ser reduzido ap6s o fim da pandemia e do recebimento de beneficios como o auxilio
emergencial.

Ademais, mesmo as familias participantes deste estudo que ndo se encontravam em
situacdo de vulnerabilidade econémica, vivenciaram vulnerabilidade transitoria em decorréncia
da pandemia por COVID-19, que produziu mudancas significativas nas demandas e no
cotidiano de cuidados das CCC. Um estudo qualitativo, realizado com 12 familias de CCC, em
um hospital publico do Canadé, evidenciou que até mesmo as familias com rendimentos de
classe média, que ndo eram elegiveis para receberem beneficios governamentais, enfrentaram
dificuldades financeiras substanciais para cuidar de uma CCC no contexto transpandemia
(PITCH et al., 2023). Esse cenario suscita uma reflexdo sobre os critérios que sao aplicados
para avaliar a elegibilidade das familias para acessar programas importantes de transferéncia de
renda, que consideram a renda familiar global, mas ndo os custos da manutencédo do cuidado da

CCC, que pode variar amplamente a depender das demandas especificas da condicao de saude.
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Desse modo, familias de CCC em situagdo de vulnerabilidade precisam ser alvo de
estratégias mais efetivas de seguridade social que nédo se limitem ao periodo de pandemia por
COVID-19 e suas repercussoes. Isto ndo diminui a relevancia dos programas de transferéncia
de renda ja existentes e daqueles que foram criados como medidas temporarias, como o auxilio
emergencial, mas destaca a necessidade de politicas publicas que assegurem a continuidade do
cuidado as CCC ndo s6 em tempos de crise.

Com isso, pode-se afirmar que os recursos econdémicos e financeiros sdo fundamentais
para 0 manejo do cuidado infantil (KNAFL; DEATRICK, 2012), pois impactam diretamente a
capacidade da familia de fornecer cuidados adequados (WEISSHEIMER et al., 2020), e de
acessar servigos de salde e apoio necessarios. Alem disso, a seguranca financeira pode reduzir
0 estresse e a ansiedade dos pais, permitindo-lhes focar mais efetivamente no cuidado e bem-
estar da crianca (PITCH et al., 2023).

No que se refere a rede de social das familias de CCC, que pode ser compreendida
como um recurso social para o cuidado & CCC, observa-se nesta investigagdo que, durante o
contexto pré pandemia, a rede de apoio foi composta pelo pai das criangas, avos, tios, amigos,
outros filhos e a familia ampliada. J& no contexto transpandemia a rede de apoio das cuidadoras
principais se restringiu as pessoas que residiam no mesmo domicilio, sendo principalmente o
pai da crianca.

Os recursos sociais incluem o suporte emocional, informativo e préatico oferecido por
redes sociais, sao cruciais para o manejo familiar pois podem proporcionar conforto e aliviar o
estresse dos pais, ajudando-os a lidar com os desafios diarios do cuidado infantil (BARBOSA
et al., 2016). Séo fonte de suporte pratico, podendo incluir ajuda com tarefas domeésticas,
transporte para consultas médicas e cuidado temporario da crianca (BARBOSA et al., 2016),
além de serem promotores da esperanca parental (HENRIQUES et al., 2023). Esse tipo de ajuda
é especialmente valioso para pais que precisam equilibrar maultiplas responsabilidades,
reduzindo o isolamento social destes pais e oferecendo um senso de pertencimento, que é
especialmente importante para familias que enfrentam estigmatizacéo ou falta de compreensao
sobre a condicdo da crianca (BARBOSA et al., 2016).

Apesar da importancia da rede de apoio social, este estudo evidencia que os cuidadores
das CCC, em ambos 0s contextos investigados foram predominantemente as méaes. O mesmo
pode ser observado em outras investigacdes, que indicam que a sobrecarga da condigéo cronica
recai sobre a figura materna, que geralmente € a principal cuidadora (ALVES; BUENO; 2018;
TAVARES; SENA; DUARTE 2016).
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Apesar das mées serem tradicionalmente as principais cuidadoras de uma CCC, a
inclusdo de outros membros da familia nos cuidados é fundamental, pois existe um elevado
risco de sobrecarga materna na trajetdria de cuidado de uma CCC (SPURR et al., 2023). Além
disso, a falta de uma rede de apoio bem estabelecida compromete a capacidade do cuidador
principal de enfrentar os desafios durante a trajetoria de cuidados da CCC (Al OMARI et al.
2021).

Entretanto, no decorrer da pandemia as medidas de distanciamento social levaram a uma
reducdo da rede de apoio das familias de CCC, conforme evidenciado neste estudo. Assim, a
continuidade dos cuidados em salde das CCC se tornou, ainda mais, responsabilidade dos
cuidadores principais (MEDEIROS et al., 2021). Observa-se neste estudo que, no contexto
transpandemia, a rede social foi diminuida e as atividades foram redistribuidas entre os
membros da familia que mantiveram apoio aos cuidadores, sendo que estes, na maioria das
vezes, residiam no mesmo domicilio que as CCC e foram os pais destas criancas.

Sendo assim, a maioria dos companheiros das mulheres também se envolvia de alguma
forma no cuidado da CCC. A participacdo nas atividades de cuidado € positiva, especialmente,
para o cuidador principal. Estudo que analisou a mutualidade parental de maes de criangas com
uma condicdo crénica de saude revelou que as que expressaram uma relacao satisfatéria com o
companheiro quanto ao cuidado do filho tiveram menos comprometimento em suas atividades
sociais, melhor desempenho nas atividades de cuidado e menos alteragbes emocionais
(BALDINI et al., 2021).

Contudo, ainda que recebessem o apoio dos companheiros, no contexto transpandemia,
os cuidadores familiares, que foram predominantemente as maes, foram sobrecarregados com
as tarefas de cuidado. Isto pois, além dos cuidados ja demandados habitualmente pelas criancas,
foram incorporados e ou intensificados os cuidados de higiene a rotina familiar. Além disso, a
fragilidade da rede de apoio social foi evidente, com a maior parte do apoio vindo de familiares
que residem no mesmo domicilio. Este cenario exacerbou a sobrecarga das mées, que ja lidavam
com demandas intensas de cuidados.

Estudos evidenciam impactos diretos a salde de cuidadores de CCC que lidam com
maior sobrecarga mental (CACIOPPO et al., 2021; FAZZI; GALLI, 2020). No contexto
transpandemia por COVID-19 esta sobrecarga foi ainda mais elevada, sobretudo para as mées
de CCC, visto que, com uma rede de apoio social reduzida, e com a interrupcdo dos
funcionamentos dos servicos de salde e educacdo, elas precisaram pensar, avaliar e tomar
decisbes importantes sobre o cuidado da crianca. Um estudo qualitativo, realizado durante a

pandemia, com a participacdo de 22 maes brasileiras que cuidam de crian¢as com Transtorno
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do Espectro Autista, evidenciou que as novas demandas impostas pelo contexto pandémico, e
as reconfiguracbes da rotina familiar geraram ndo s6 sobrecarrega fisica, mas também
emocional e psicolégica nas mulheres (TEIXEIRA et al., 2024). Sentimentos de soliddo foram
relatados pelas maes devido a fragil ou inexistente rede de apoio durante o periodo pandémico,
além de sentimentos de medo, ansiedade, angUstia e preocupacao na trajetdria de cuidado de
suas criancgas neste contexto de crise sanitaria (TEIXEIRA et al., 2024).

Ressalta-se a importancia de fortalecer as redes de apoio social e as politicas de
assisténcia para garantir que as familias de CCC e, em especial, as mées que desempenham a
funcéo de cuidadoras principais possam lidar melhor com os desafios impostos por crises
sanitarias como a pandemia de COVID-19. Segundo o FMSF a rede de apoio social melhora a
capacidade da familia de gerenciar os cuidados de uma CCC, mas também contribui
significativamente para o bem-estar geral da familia. Essas redes tém o potencial de influenciar
diretamente na maneira como a familia percebe a crianca e sua condi¢do de saude, podendo ser
determinante para as decisdes e a¢des de cuidado no domicilio.

As condicdes cronicas exigem estratégias de cuidado que perpassam todos os niveis de
atencdo a saude, demandando integralidade e intersetorialidade (FIOCRUZ, 2019). O objetivo
do cuidado & uma CCC é proporcionar a ela e a sua familia a melhor qualidade de vida possivel,
assegurando que a familia consiga manejar o cuidado e alcangar um bom funcionamento
familiar. Entretanto, esta responsabilidade ndo compete apenas a familia, aos profissionais de
salide, hospitais, ambulatorios ou a atencdo primaria. A efetividade do cuidado a CCC depende
de uma acdo conjunta, multiprofissional e intersetorial, onde diferentes areas de expertise e
servicos trabalham em conjunto para oferecer suporte abrangente e continuo (FIOCRUZ, 2019).

Possivelmente uma das repercussdes mais concretas da pandemia foi a reducdo do
acesso a servicos de saude e educacdo impactando significativamente os resultados em salde
das criancas, que também podem ser compreendidos como recursos sociais para o cuidado a
CCC. Essa reducdo de acesso foi amenizada pela familia que buscaram assegurar as atividades
de reabilitacdo e de educacdo no domicilio. Entretanto, embora as intervencdes realizadas no
domicilio tenham desempenhado um papel importante na reabilitacdo da crianca em um
contexto adverso, esta estratégia pode nédo se sustentar a longo prazo. Isto pois, os cuidadores
podem ndo ter sido capacitados para atuar de maneira eficaz, comprometendo os resultados
funcionais desejados, e gerando a insatisfagdo com o cuidado, conforme relatado por alguns
deles.

As familias, que dentro de suas possibilidades, asseguraram as atividades de promocéao

ao desenvolvimento infantil e reabilitacdo, mas poderiam néo estar preparadas para avaliar e



125

aplicar o conhecimento que possuiam no cuidado. Elas perderam a referéncia dos profissionais
de salde e, para além disso, vivenciaram um cenario de estresse e incertezas diante do advento
da pandemia por COVID-19, fatores que podem ter comprometido sua capacidade de assegurar
adequadamente o cuidado domiciliar.

Ademais, ainda que os cuidadores sejam capacitados, o atendimento de criangas por
profissionais qualificados continua sendo indispensavel, visto que é realizado de forma
individualizada conforme o desenvolvimento de cada crianca, e é importante que a familia
reconheca este aspecto. Observou-se que, dentre os profissionais mencionados pelas familias
em relacdo a interrupcdo dos atendimentos de salde (Fonoaudi6logos, Fisioterapeutas,
Terapeutas Educacionais e Médicos), os Enfermeiros ndo foram citados. Essa auséncia de
visibilidade é um ponto importante de ser enfatizado, pois os Enfermeiros tém a oportunidade
Unica de desenvolver relacionamentos significativos com as familias de CCC, conhecendo suas
experiéncias de cuidado, avaliando a capacidade de manejar as demandas e apoiando-as diante
de suas fragilidades.

Supde-se que, apesar dos Enfermeiros representarem a maior classe de profissionais
dentro dos servicos de saude, presentes em todos os niveis de atencdo a saude, no contexto
transpandémico, as consultas eletivas foram suspensas, com manutencdo apenas de algumas
consultas médicas especializadas. Além disso, a presenca dos Enfermeiros em segmentos
ambulatoriais de criangas de alto risco ainda pode ser ainda muito incipiente. Dessa forma,
durante a pandemia por COVID-19, os Enfermeiros ganharam maior visibilidade nos contextos
hospitalares, onde estiveram predominantemente na linha de frente da assisténcia aos pacientes
contaminados pelo coronavirus (BESSA et al, 2020).

Estudos nacionais e internacionais apontam que a reflexdo e compreensdo sobre o
guanto o manejo familiar é fundamental para a identificacdo de estratégias que objetivam o
cuidado efetivo e de qualidade, apoiando as familias para que alcancem o funcionamento
familiar (ESTREM et al., 2017; SON et al., 2018; ICHIKAWA et al., 2018; VAN RIPER et
al., 2018; WEISSHEIMER et al., 2020). Dessa forma, compreender a variabilidade das
experiéncias das familias no cuidado as CCC, bem como dos efeitos das modificacGes
produzidas em meio a mudangas contextuais, fornece ao Enfermeiro uma oportunidade de
apoiar as familias para que elas alcancem um bom funcionamento familiar (ICHIKAWA et al.,
2018).

Com base no referencial tedrico adotado, pode-se enfatizar o papel do Enfermeiro
enguanto educador em saude e promotor do funcionamento familiar. Isto pois, este profissional

atua implementando ac¢des de cuidado que estdo alinhadas com as dimensdes do FMSF, a saber:
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auxilia as familias na identificagdo de recursos com base nos seus direitos; auxilia as familias
na identificacdo e acionamento de sua rede de apoio social; enquanto profissional de saude,
apoia as familias no cuidado, ofertando escutas qualificadas acerca de sua visdo sobre a crianca
e a doenca, bem como sobre a rotina de cuidado domiciliar, fornecendo orientagdes acionando
a equipe multidisciplinar quando necessario.

Além dos sentimentos de incerteza existentes sobre a evolucdo da doenca cronica, 0s
cuidadores lidam com também com incertezas acerca de sua propria capacidade de gerenciar e
prover o cuidado demandado pela crianca no domicilio. Por ndo acreditarem que possuem
potencial para realizar com éxito o cuidado para com seus filhos, em razdo da inseguranca,
cuidadores podem se privar desse cuidado no domicilio. Por isso, 0 processo de aprendizagem
do cuidado, e apoio dos profissionais de salde ainda durante a internacdo da crianca, sdo
fundamentais para que os cuidadores desenvolvam habilidades e fortalecam as suas
competéncias para o cuidado em casa (NISHIMOTO; DUARTE, 2014).

No que se refere & prestagdo de cuidado a CCC, desafios adicionais devem ser
considerados, como a fragilidade devido a condicdo pré-existente, a possibilidade de
descompensacgdes agudas e necessidade de acompanhamentos especializados (BRUNETTI-
PIERRI et al., 2020), o que sinaliza para a importancia de estratégias que assegurem a
continuidade do cuidado diante cenarios adversos, como o da pandemia por COVID-19. Sabe-
se que, Estudos indicam que, em cenarios pandemias, como a da COVID-19, que representam
um desafio monumental para os profissionais de salde, a utilizacdo da telessaude pode servir
como uma das abordagens mais eficazes para assegurar a continuidade do cuidado (SAGEENA,
SHARMA; KAPUR, 2021; MEDINA et al., 2020; PROVENZI et al., 2021).

No contexto transpandemia, onde o distanciamento social foi um fator dificultador para
o0 contato das familias com os Enfermeiros e demais profissionais de salde, estratégias para
assegurar este contato foram pensadas e adaptadas as restricGes e desafios impostos pela
COVID-19. Estudos sinalizam principalmente para o uso de consultas virtuais (BETTGER et
al., 2020; MEDEIROS et al., 2022; TRAN et al., 2023), que raramente eram realizadas antes
da pandemia por COVID-19.

O atendimento digital realizado pelo Enfermeiro, por meio da teleconsulta de
enfermagem, ocorreu no Brasil como uma medida emergencial de enfrentamento da pandemia,
sendo regulamentado pelo Conselho Federal de Enfermagem através da Resolugdo n° 634/2020
(COFEN, 2020). Entretanto, apesar de regulamentado pelo COFEN, as teleconsultas ndo foram

uma realidade de todos o0s servicos de saude, dadas as desigualdades de acesso a tecnologias
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entre as populacdes de condigdo socioecondmica desfavoravel (BRASIL, 2020b; ONOFRI et
al., 2021).

Durante a pandemia de COVID-19, muitas familias de baixa renda enfrentaram
dificuldades significativas para acessar aparelhos eletrénicos e internet e, consequentemente,
as consultas online (ONOFRI et al., 2021). A transi¢do para a telessatde foi fundamental para
assegurar o funcionamento de servicos de satde durante a crise sanitaria, mas também destacou
disparidades de acesso baseadas na renda e na infraestrutura tecnologica disponivel para essas
familias (ONOFRI et al., 2021).

As paralisagdes relacionadas & pandemia da COVID-19 e as orientacfes de saude
publica para o distanciamento social, em combinagdo com a preocupacdo com a infeccdo da
crianca pela COVID-19, levaram a um nivel sem precedentes de desconexdo das redes de
assisténcia e suporte, com implica¢6es na continuidade do cuidado da crianca. Segundo autores,
a perda do apoio oferecido pela escola foi um dos maiores desafios para as familias de criancas
que vivem com uma condicdo crénica de satde (LANCKER; PAROLIN, 2020; McLOONE et
al., 2022). Para os cuidadores deste estudo, o fechamento das escolas e a necessidade de dedicar
tempo as atividades escolares foram aspectos capazes de impactar o desenvolvimento da crianca
em decorréncia da perda da socializagdo e da falta de apoio profissional.

Finalmente, uma reviséo de escopo realizada com o objetivo de rastrear o uso do FMSF
em estudos publicados até o dia 30 de junho do ano de 2019, sinaliza que, em todas as condi¢des
e contextos culturais nos quais 0 modelo teorico foi aplicado, a maioria dos investigadores
concentrou-se em examinar 0s componentes da definicdo da situacdo, comportamentos de
manejo, consequéncias percebidas, com menos atencédo dirigida a identificagdo das influéncias
contextuais (KNAFL et al., 2021). Sendo assim, embora as influéncias contextuais incluidas no
FMSF reflitam questbes reconhecidas como determinantes sociais da salde, que sdo
importantes para a compreensao das barreiras estruturais das familias no manejo das condicdes
cronicas, existem outros fatores que também sdo reconhecidos, como por exemplo o racismo,
que poderiam ser incluidos enquanto influéncia contextual nos estudos, dada a sua importancia
para explicar as disparidades em saude (KNAFL et al., 2021).

O potencial deste estudo, portanto, foi considerar parte do contexto de vida das familias,
de modo especifico a pandemia por COVID-19. O Referencial teérico adotado ofereceu ainda
a oportunidade de uma conhecer de forma sistematica a visdo das familias sobre o cuidado as
CCC considerando a experiéncia de manejo e a relacdo desta experiéncia com o contexto vivido.

Nesta dissertacdo as familias apontaram os principais facilitadores e as principais

barreiras encontradas para cuidar de suas CCC nos contextos pré e transpandemia por COVID-
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19. Estes aspectos puderam ser identificados através de uma das dimens6es do FMSF, nomeada
mentalidade de manejo.

Observa-se que, alguns aspectos facilitadores e algumas barreiras encontradas pelas
familias para cuidar de suas CCC foram comuns em ambos os contextos do estudo. Os
facilitadores identificados pelas familias em ambos os contextos do estudo foram: se dedicar
exclusivamente aos cuidados da crianca e ter acesso a um plano de salde para a crianga. Ja as
dificuldades mencionadas em ambos os contextos foram: os multiplos acompanhamentos em
salde e a centralizagdo das demandas de cuidado no cuidador principal.

Na literatura, verifica-se a existéncia de estudos que, investigam o cuidado familiar sob
diferentes prismas e metodologias, confirmando estes achados. Uma revisdo sistematica de
literatura, cujo objetivo foi analisar as evidéncias existentes sobre a saude fisica dos pais que
cuidam de uma CCC, indica que se dedicar exclusivamente ao cuidado € um aspecto facilitador
devido a intensa rotina de cuidados domiciliares e consultas especializadas que esta crianga
necessita, que muitas vezes é incompativel com a realizacéo de qualquer atividade remunerada
pelo cuidador principal (HARTLEY et al., 2021).

Em contrapartida, apesar da dedicacdo exclusiva a CCC ser um aspecto que sustenta o
manejo do cuidado, as demandas acabam sendo centralizadas no cuidador principal, situacdo
identificada neste estudo como uma barreira para 0 manejo do cuidado em ambos 0s contextos
investigados. O presente estudo evidencia que os cuidadores foram predominantemente do sexo
feminino. O mesmo pode ser observado em outras investigagdes, que indicam que a sobrecarga
da condicdo crénica recai sobre a figura materna, que geralmente é a principal cuidadora
(TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2014; ALVES; BUENO; 2018). Além disso, a maioria
das mées deste estudo néo trabalhavam e se dedicavam exclusivamente aos cuidados do lar e
da crianca, em consonancia com os achados na literatura, que apontam que as mulheres deixam
de trabalhar para ficar em casa devido as demandas impostas pela condicdo crénica na infancia
(TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2014; ALVES; BUENO; 2018).

E importante destacar que, apesar de alguns dos aspectos facilitadores e dificultadores
do cuidado ndo terem sido produzidos pelo contexto no qual a familia estava inserida, eles
foram diretamente influenciados por ele. O acesso a um plano de saude, por exemplo, é
identificado como um aspecto facilitador pelas familias participantes deste estudo. Contudo, no
contexto pré pandemia a facilidade esteve relacionada a possibilidade de a crian¢a ndo precisar
se deslocar para ser atendida, ou seja, os profissionais de saude é que se deslocavam até o seu
domicilio. J& no contexto transpandemia, a facilidade esteve relacionada a manutencdo dos

atendimentos mesmo durante a pandemia, visto que na rede publica de saude, estes
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atendimentos foram suspensos e, a maior parte das criancas participantes do estudo utilizam os
servigos do SUS, sendo que apenas duas criancas possuiam plano de sadde.

Os multiplos acompanhamentos em saude também foram caracterizados pelas familias
como uma barreira para o cuidado em ambos 0s contextos do estudo, porém, no contexto pré
pandemia o desafio foi comparecer a estes atendimentos, ja no contexto transpandemia, 0
desafio foi vivenciar a interrupgéo deles.

Exclusivamente no contexto transpandemia, dificuldades adicionais surgiram, como a
interrupcdo dos servicos de saude, a necessidade de manutencédo das atividades de reabilitacdo
e educacdo no domicilio, a incorporacao/intensificacdo dos cuidados de higiene para a
prevencdo da COVID-19 e a restricdo da crianca e da familia ao domicilio, sem possibilidades
de socializacdo. Destaca-se o surgimento de desafios adicionais durante a pandemia por
COVID-19. Esta evidéncia € um alerta para novas emergéncias de salude e mudancas
contextuais que possam vir a existir e que possuem um grande potencial de produzir desafios
novos que impactam o manejo familiar do cuidado & CCC.

A compreensdo dos aspectos que facilitam e que dificultam o manejo do cuidado é
fundamental para apoiar efetivamente as familias de CCC. Isto pois, o profissional de salde,
sobretudo o Enfermeiro, pode direcionar esta familia e reconhecer os aspectos que podem
ajudar na rotina de cuidado, e apoia-las no enfrentamento das barreiras encontradas. Ademais,
identificar facilidades e dificuldades ajuda as familias a desenvolverem estratégias de
enfrentamento adequadas. Por exemplo, ao reconhecerem como barreira para o cuidado a
interrupcdo do funcionamento dos servicos de salde e educacdo, a familia passa a realizar
atividades de reabilitagdo e alfabetizacdo no domicilio.

Em sintese, o conjunto das informacgdes produzidas permitem reconhecer com este
estudo, que a pandemia, enquanto uma mudanca contextual, produziu implicagcdes na vida das
familias de CCC que vao além de aspectos relacionados a saude ou as financas, repercutindo
também no campo das relac@es sociais e dos afetos, modificando diretamente a forma de vida
e 0 modo de cuidar. No contexto pré pandemia, a visdo das familias sobre o cuidado as suas
criancas focalizada no estabelecimento de uma rotina para manejar o cuidado, obedecendo a
regimes terapéuticos e adquirindo habilidades para cuidar em casa. No contexto pandémico, o
manejo do cuidado continuou sendo importante, contudo, as familias apresentam uma viséo que
enfatiza as vulnerabilidades de suas criangas, dado o risco de contrairem a COVID-19 assim
como enfatiza repercussfes da pandemia para o cuidado a crianga, sendo que estas repercussoes
foram percebidas sobretudo no acesso a recursos para o cuidado, principalmente no acesso aos

servigos de atencdo a saude.
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7.  CONSIDERACOES FINAIS

A compreensdo ampliada sobre a visdo da familia acerca do cuidado, bem como sobre
a dindmica adotada para assegurar que as demandas da CCC fossem atendidas em ambos 0s
contextos do estudo, foi possivel através da analise baseada no FMSF. Isto pois, 0 imbricamento
existente entre as dimensdes conceituais do modelo, permitiu um melhor entendimento sobre o
cotidiano familiar e sobre os esfor¢cos empreendidos pelas familias para cuidar em contextos
distintos. Por considerar a perspectiva de membros individuais das familias, que sdo entendidos
como 0s representantes da dindmica familiar, o FMSF possibilitou a identificacdo de aspectos
essenciais acerca da visdo da familia sobre o cuidado & CCC, bem como acerca da influéncia
do contexto sobre este cuidado.

Nesse sentido, foi possivel reconhecer que no contexto pré pandemia, a visdo da familia
estava direcionada as potencialidades da CCC, enquanto no contexto transpandemia, o foco foi
mantido nas fragilidades da CCC. A pandemia por COVID-19 foi reconhecida como um
agravante adicional a vida das CCC e dificuldades para o cuidado foram identificadas no
contexto transpandemia, se referindo a interrup¢do dos servicos de saude, necessidade de
distanciamento e restricdo ao domicilio, incorporacédo/intensificacdo dos cuidados de higiene
para prevencdo/contencdo da COVID-19 e manutencgéo de atividades escolares e de reabilitacdo
no domicilio. Facilidades para o cuidado estiveram relacionados ao acesso a planos de saude,
possibilidade de se dedicar exclusivamente ao cuidado da crianga e continuidade das atividades
de reabilitacdo no contexto transpandemia. Houve uma ampliagdo dos recursos financeiros das
familias atraveés do recebimento do auxilio emergencial no contexto transpandemia. Em
contrapartida, a rede social e de apoio foi reduzida.

Desde modo, este estudo pode concluir que a visdo da familia sobre o cuidado pode ser
influenciada pelo contexto no qual ela se insere, uma vez que no contexto transpandemia as
familias conseguiram manejar o cuidado, no entanto, o foco passou a ser distinto, deixando de
ser voltado para a manutencao de salde e promogéo do desenvolvimento infantil e passando a
ser direcionado para a prevencdo da infeccdo pela COVID-19 e para a reducdo de danos
potenciais ao desenvolvimento infantil.

Os dados produzidos por esta dissertagdo podem subsidiar a formacéo de profissionais
de salde, sobretudo Enfermeiros, uma vez que o modelo tedrico usado neste estudo, pode
direcionar as acdes deste profissional, proporcionando reflexdes criticas sobre a dinamica de
cada familia, incluindo a visdo dela sobre a crianca e sua condi¢do de saude, os esforgos

necessarios para estabelecer uma rotina e atender as demandas da CCC, os recursos disponiveis
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a esta familia e a influéncia do contexto no qual ela se insere. Ao reconhecer tais nuances, 0
Enfermeiro podera planejar e implementar intervengdes de enfermagem centradas nas familias
e direcionadas para as necessidades singulares de cada uma delas. Esse processo fortalecera a
adaptabilidade e podera colaborar com o bem-estar e funcionalidade do sistema familiar.

O uso de modelos tedricos na enfermagem, como o FMSF, é importante para orientar
praticas de satde junto a familias de criancas com condig¢des cronicas. Esses modelos fornecem
uma estrutura sistematica para compreender e abordar as complexas dindmicas familiares e as
diversas formas como as familias gerenciam as demandas impostas pela condicdo de saude da
crianca. Especificamente, o FMSF ajuda os profissionais de enfermagem a identificarem a
forma como a familia tem gerenciado o cuidado no domicilio, facilitando a elaboracdo de
intervengdes personalizadas que promovem melhor adaptacdo, engajamento e eficacia no
cuidado. Além disso, 0 uso de um modelo tedrico validado contribui para a pratica baseada em
evidéncias, garantindo que as intervencBes sejam fundamentadas em principios cientificos
robustos e promovam resultados positivos tanto para a crianga quanto para sua familia.

E reconhecida como uma das potencialidades deste estudo, o fato de considerar a
pandemia por COVID-19, como influéncia contextual. Isto pois, ao analisarmos o contexto no
qual as familias se inserem, ficam evidentes aspectos que ndo sdo intrinsecos a elas e as
condicBes de salde de suas criangas. Assim, um olhar para o contexto permite compreender as
vulnerabilidades das familias, aspectos que, sdo passiveis de intervencdo desde que sejam
reconhecidos e ganhem visibilidade. A condicdo de salde da crianca e as suas demandas de
cuidado podem ndo ser modificaveis, contudo, o contexto no qual ela se insere é modificavel.

Observa-se na literatura um grande contingente de estudos que avangam no
conhecimento visando assegurar a sobrevida das CCC. Contudo, para além de sobreviver, é
necessario que essas criangas vivam com qualidade e um olhar ampliado para o contexto pode
contribuir para o reconhecimento de formas diferentes de apoiar estas familias para que
efetivamente consiga manejo o cuidado, alcangar o seu funcionamento e assegurar que as
criancgas se desenvolvem em todo o seu potencial.

Outra potencialidade que pode ser mencionada € o alinhamento teérico, metodoldgico
e analitico estabelecido para este estudo que possibilitou responder aos objetivos propostos. Do
ponto de vista da pesquisa qualitativa, € fundamental que os pesquisadores reconhecam que 0
seu posicionamento tedrico, bem como o método e o caminho analitico adotado, correspondem
ao que de fato o pesquisador almeja saber, reconhecendo-o0s enquanto decisées que 0s guiam
até o seu objetivo final. A escolha por um estudo longitudinal foi oportuna visto que possibilitou

a pesquisadora captar as mudancas e adaptacdes familiares que ocorreram ao longo do tempo,
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sobretudo diante da modificagdo abrupta de contexto, vivenciada ap6s o inicio da pandemia por
COVID-19. Acerca do percurso analitico, a decisdo pelo uso da analise temética permitiu o
ajuste dos codigos e temas ao longo de toda a construcdo da pesquisa, de maneira a capturar a
complexidade e a profundidade das experiéncias dos participantes ao longo do tempo. Além
disso, a analise tematica conjugada ao uso do software MAXQDA propiciou a experiéncia da
experimentacdo de diferentes maneiras de analisar e apresentar os dados, reforcando o papel
ativo do pesquisador no processo de analise e na tomada de deciséo para conhecer o0 seu objeto
de estudo.

E importante destacar que, o vinculo criado pela primeira pesquisadora com as familias
foi fundamental para viabilizar a segunda etapa do estudo. Isto pois, a primeira pesquisadora
manteve contato, através do WhatsApp, com as familias que participaram da primeira etapa da
producéo de dados. O aplicativo de mensagens instantaneas foi uma ferramenta utilizada pelas
familias para enviar fotos de suas criangas a primeira pesquisadora, além de perguntas sobre
orienta¢Bes em salde e duvidas acerca do cuidado aos seus filhos. Dado este contato proximo,
a primeira pesquisadora apresentou a segunda pesquisadora as familias. Este movimento gerou
confianca nos participantes e possibilitou a realizacdo de uma nova etapa de producéo de dados
no contexto da pandemia por COVID-19.

E reconhecida como limitac&o do estudo a populagio selecionada, considerada pouco
diversificada. Investigacfes com familias de CCC especificas e com demandas de cuidado mais
complexas podem produzir resultados distintos dos que foram encontrados neste estudo. Além
disso, a realizacdo desta pesquisa em outros paises também poderia produzir resultados distintos
visto que as medidas de controle e prevengdo da COVID-19 foram diferentes a depender da
localidade e da politica adotada por cada governo.

Destaca-se ainda a limitacdo encontrada durante o recrutamento das familias para a
pesquisa. Isto ocorreu devido aos registros inadequados dos contatos telefonicos nos
prontuarios hospitalares. Observa-se que, das 1115 familias identificadas através da andlise de
prontuario que foi realizada, 829, que corresponde a 74,34% das familias, ndo puderam ser
contatadas pois possuiam o registro telefénico errado ou inexistente nos prontuérios de suas
criancas. O registro inadequado dos contatos € uma fragilidade dos servigos de salde que
refletiu diretamente no processo de recrutamento dos participantes para esta pesquisa

Nova producéo de dados pode ser considerada para verificar se o cuidado assegurado e
os esforgcos desempenhados foram mantidos ao longo do tempo, para além do recorte temporal
adotado e nomeado como “contexto transpandemia” nesta dissertagdo. Ademais, novas

producdes acerca da aplicacdo do referencial teorico do FMSF pelo Enfermeiro pediatra em sua



133

pratica profissional pode ser considerados, visto que é um modelo tedrico que permite analisar
as influéncias do contexto no qual a familia se insere e pode qualificar a assisténcia ofertada a

este publico.
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APENDICES

APENDICE A - Questionario sociodemografico

Idade gestacional de nascimento da crianca: ( ) semanas () dias
Sexo biologico: ( )Masculino () Feminino
Data de nascimento: Il

Relacéo com a crianga: ( )Mée ( )Pai ( )Outros. Quem?

Idade (anos):
Situacdo Conjugal: ( )Solteira. ( )Unido estavel. ( )Casada ( ) Viuva ( ) Ndo informou

Reside em BH? ( )Sim ( )N&o. Onde?

Escolaridade: analfabeto/sem estudos: ( )1° grau completo ( )2° grau completo
( )3° grau completo ( ) 1° grau incompleto ( )2° grau incompleto ( ) 3° grau incompleto

Etnia declarada: ( )Branca. ( )Negra. ( )Parda. ( ) Outros. Qual?

Profissao:

Religido: ( )N&o. ( ) Sim. Qual?

Quantas pessoas moram na casa?

Renda familiar mensal:

Recebe algum auxilio financeiro/beneficio? Se sim, qual?

NUmeros de filhos anteriores:
Filhos anteriores de risco: ( )Sim ( )N&ao

Jéa teve algum aborto? ( )N&o. ( )Sim. Quantos?

Obitos em menores de 05 anos: ( )N&o. ( ) Sim Motivo:

Tabagista? ( )Sim ( )N&o
Uso de drogas: ( )Sim ( )Né&o

149



150

APENDICE B - Roteiro de entrevista semiestruturada no contexto pré pandemia

1.

Conte-me como é o dia a dia da familia?
Como esta sendo cuidar da (Nome da Crianca) no contexto familiar?

Quais foram as dificuldades e facilidades para a realizagdo do cuidado a crianga no

contexto familiar?

Para vocé existe diferenca no dia a dia do cuidado da (Nome da Crianca) comparado

com outras criangas na mesma idade dela? Por qué?
Vocé acha que houve mudancga na rotina da familia? Por qué?
Como € para vocé lidar com a condicdo da (Nome da crianga)?

Como tem sido para vocé adequar as atividades do cuidado da (Nome da crianca) a

rotina da familia?
A condicdo (Nome da crianca) provoca alguma interferéncia na vida familiar?

Vocé acha que existe diferenca entre o cuidado realizado por cada um dos membros da

familia?
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APENDICE C - Roteiro de entrevista semiestruturada no contexto transpandemia

1.

10.

11.

Como tem sido para vocé cuidar do (a) (nome da crianga) nesse momento da pandemia.

a. Vocé tem encontrado alguma dificuldade ou facilidade para cuidar da sua
crianca devido a pandemia? Se sim, quais?

O (a) (nome da crianga) necessita de receber algum atendimento nos servicos de saude?
Se sim, quais?

a. Quais as dificuldades encontradas para esse atendimento?
b. Quais os esforcos da familia para a tentativa de atendimento?

A pandemia prejudicou de alguma forma o desenvolvimento do(a) (nome da crianga)?
Qual a sua avaliagéo?

Como tem sido para vocé cuidar do (a) (home da crianca) nesse momento da pandemia.

a. Vocé tem encontrado alguma dificuldade ou facilidade para cuidar da sua
crianca devido a pandemia? Se sim, quais?

O (a) (nome da crianca) necessita de receber algum atendimento nos servicos de saude?
Se sim, quais?

a. Quais as dificuldades encontradas para esse atendimento?
b. Quais os esfor¢os da familia para a tentativa de atendimento?

A pandemia prejudicou de alguma forma o desenvolvimento do(a) (nome da crianga)?
Qual a sua avaliacao?

Vocé acredita que a pandemia esta mudando a sua forma de cuidar do do(a) (nome da
crianca)? Se sim, em que aspecto?

Houve alguma mudanca no dia a dia de sua familia apds o inicio da pandemia pela
COVID-19? Se sim, quais?

Vocé e sua familia tiveram algum tipo de ajuda nesse periodo? Se sim, qual?
(Financeira)
Como esta sendo para vocé cuidar do(a) (nome da crianga) no contexto da pandemia?

Como vocé vé o futuro do(a) (home da crianga) e de sua vida familiar no contexto da
pandemia?
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APENDICE D - Termo de consentimento livre e esclarecido

Eu, Melissa Joice de Abreu Felizardo, aluna do Programa de Pos-graduacédo, nivel
doutorado da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
solicito ao Sr.(a) a participa¢@o na pesquisa intitulada “O manejo familiar frente ao cuidado a
crianca em condicdo crbnica egressa da unidade de terapia intensiva neonatal: um estudo de
métodos mistos”, que tem como objetivo analisar o manejo familiar no cuidado a crianga com
condicdo cronica egressa de UTIN sob a perspectiva dos familiares, a luz do Family
Management Style Framework.

Esta pesquisa esta sendo orientada pela professora Dra. Elysangela Dittz Duarte. Para
participar desta pesquisa, vocé devera responder a algumas perguntas relacionadas ao manejo
familiar. O tempo estimado para realizagdo da entrevista serd de aproximadamente uma hora.
A entrevista serd realizada em seu domicilio ou outro local de escolha, ou via contato telefonico,
de acordo com sua disponibilidade, com dia e horario agendados, de forma a garantir a
privacidade e minimizar o desconforto. Se vocé permitir, suas respostas serdo gravadas com o
uso de um gravador de voz, a fim de garantir a fidelidade da analise de suas respostas e para
que vOCé possa escutar se assim o desejar.

Caso ocorra algum constrangimento durante a entrevista ou qualquer outro desconforto
emocional, vocé terd liberdade para interromper a qualquer momento, sem que isto implique
em prejuizos a vocé ou a sua crianga. Os resultados desta pesquisa poderdo contribuir para um
melhor conhecimento sobre como as familias tomam decisfes sobre o cuidado de suas criangas
que estiveram internadas em unidade de terapia intensiva e cuidam delas. Portanto, esse
conhecimento poderéa ser Util para o trabalho dos profissionais de salde e outras familias que
vivenciam situacdes semelhantes a sua.

Vocé ndo terd nenhuma despesa e ndo sera remunerado por sua participacdo. Sempre
que desejar, poderd pedir mais informacGes sobre a pesquisa através dos contatos das
pesquisadoras. Comprometo-me a manter em sigilo seu nome e seus dados pessoais. Suas
respostas serdo utilizadas apenas para fins desta pesquisa e de publicacBes em revistas e
congressos da area da saude. As gravaces ficardo sob minha responsabilidade por um periodo
de cinco anos e depois serdo destruidas.

Sua participacdo é livre e vocé pode, a qualquer momento, desistir de participar durante
a realizacao da pesquisa. A sua colaboracdo sera de maior importancia para a realizacdo deste
trabalho, sendo voluntaria e andnima. Sera garantido o sigilo absoluto sobre sua identidade.

Para os participantes residentes de Belo Horizonte- MG que preferirem a entrevista face a face,
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0 termo de consentimento sera feito em duas vias, sendo uma oferecida para vocé e outra
arquivada pela pesquisadora. Os participantes que residem em outros municipios ou mesmo em
Belo Horizonte- MG que aceitaram participar por telefone, terdo acesso a uma copia do TCLE
da forma que preferirem: carta impressa ou digital.

Caso sinta necessidade de entrar em contato conosco, as pesquisadoras responsaveis,
durante e ap0s a coleta de dados, podera fazé-lo pelo telefone (35) 999473068, pelo Email
melissajoice@gmail.com ou pelo endereco Avenida Alfredo Balena, n° 190, sala 416, Escola
de Enfermagem da UFMG, telefone: (31) 3409-9864, bairro Santa 126 Efigénia - Belo
Horizonte/MG. VVocé poderé fazer contato, a partir dos telefones e enderecos abaixo, para obter
esclarecimentos sobre a pesquisa: Comité de Etica em Pesquisa da UFMG, telefone (031) 3409-
9864, pelo Email coep@prpg.ufmg.br ou pelo endereco - Av. Antdnio Carlos, 6627, Pampulha
- Belo Horizonte - MG — CEP 31270-901, Unidade Administrativa Il, 2° Andar, Sala: 2005. E
também com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Sofia Feldman (CEP/ HSF), telefone:
(31) 3408- 2249, fax: (31) 3408-2218, pelo e-mail: cep@sofiafeldman.org.br ou pelo endereco
— Rua Ant6énio Bandeira, 1060, Bairro: Tupi, Belo Horizonte — MG, CEP: 31.844-130.

Os dados desta pesquisa ficardo arquivados por um periodo de cinco anos. Apos, 0s
mesmos podem ser descartados, cumprindo assim as Resolugdes N° 466/2012 e 510/2016, do
Conselho Nacional de Saude.

Dra. Elysangela Dittz Duarte Melissa Joice de Abreu Felizardo

Declaro estar ciente dos objetivos da pesquisa e aceito participar de forma livre e
esclarecida, com liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento do estudo se
assim desejar, sem que isso traga nenhum dano para mim. Declaro que recebi uma copia deste
termo de consentimento e autorizo a realizacdo da pesquisa e a divulgacdo dos dados obtidos
neste estudo.

Belo Horizonte: /[

Nome do participante:

Assinatura do Participante:




ANEXQOS

ANEXO A - Questionario para identificacdo de criancas com condi¢des crénicas -

Instrugdes gerais

Questiondrio para identificagdo de

CC-R)
Versio individual curta

Essas

com asterisco (*) sdo marcados.

- Primeiro nome da crianga:
- Data de nascimento da crian:

-Relagdo do

Folha de rosto

Registre as seguintes informagdes antes da entrevista:

- Idade da crianca no momento da entrevista:
(registre em meses se menor de 2 anos de idade)
- Situagdo na escola e creche (marque a seguir)

0 matriculado na escola no momento 0 matriculado na creche no momento
i com a crianga:

anos:

revisado (QuiCCC-R)

ngas com condigdes cronicas - revisado

R.E.K Stein, M.D., Laurie J. Bauman, PhD., & Ellen J. Silver, PhD

1. As perguntas a seguir s3o de caréter individual especificas para uma crianga com idade menor que 18
anos que vive no lar do entrevistado. Indique o primeiro nome da crianga, sua data de nascimento, idade,
e nivel de escolaridade e registre na folha de rosto.
2.0 entrevistado deve ser o pai a mae, cuidador, ou outro adulto do ambito familiar que tenha mais
conhecimento sobre a satide da crianca.
3. Em geral, as questdes estdo estruturadas em 3 partes, em colunas que vio do lado esquerdo ao lado
direito da pagina. Cada parte da questio é perguntada dependendo da resposta 4 parte anterior. Padrdes
de salto das perguntas encontram-se claramente marcados para o entrevistador ao lado das categorias de
respostas com uma seta ou "va para" direcionados. Se ndo houver instrugéo, o entrevistador deve
prosseguir para a proxima parte da quest3o.
4. Para cada questdo, insira o primeiro nome da crianga onde est4 indicado “nome” na questdo.

5. Pergunte cada quest3o numerada, exceto aquelas em que houver restrigdes de idade e nivel de
indicadas no texto para o entrevistador.

6. A crianga é identificada como propensa a ter uma condicdo crénica ou incapacitante se algum dos itens

meses:

1. (nome) toma remédios ou
medicamentos prescritos por
um médico gue ndo sejam as
vitaminas regulares?

O N&o (Vé para2) oSim ->
0 Néo sabe (V4 para 2)

0 QuICCC-R - Versdo individual

1a. O uso de medicamentos se
deve a uma condigdo de
saude ou de comportamento
que (nome) ainda tem?

O Néo (Vd para2) oSim -
0 Néo sabe (V4 para 2)

Questionario para a identificagdo de criangas com condigdo crénica — versio curta revisada

1b. Essa condicdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

o Néo
0 Ndo sabe

oSim*

3. Algum médico disse a vocé
que (nome) precisa de seguir
uma dieta especial ou evitar
certos alimentos?

©Ndo (V4 parad) oSim >
0 Ndo sabe (V4 para 4)

3a. A dieta especial ou evitar
certos alimentos se deve a
uma condi¢do de satde ou de
comportamento que (nome)
ainda tem?

© Ndo (Va parad) oSim -
0 Néo sabe (V4 para 4)

3b. Essa condi¢do ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

o Ndo
0 Néo sabe

0 Sim*

4. (nome) vai a0 médico
clinico geral ou especialista
regularmente?

0 NEo (Vépara5) oSim
0 Nao sabe (V4 para 5)

4a. 0 atendimento se deve a
uma condi¢do de saide ou de
comportamento que (nome)
ainda tem?

© Ndo (Véparas) oSim =
© Nao sabe (V4 para 5)

4b. Essa condicdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

0 Ndo
0 Nao sabe

0 Sim *

5. (nome) vai ao psiquiatra,
psicélogo, ou assistente social
regularmente?

0O Ndo (Vépara6) oSim -
© Nio sabe (V4 para 6)

Sa. O atendimento se deve a
uma condig¢do de saude ou de
comportamento que (nome)
ainda tem?

0 Ndo (Vd para6) 0Sim -
o No sabe (V4 para 6)

5b. Essa condigdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

o Néo
o Ndo sabe

oSim*

6. (nome) recebe
regularmente atendimento
em servios como fisioterapia,
terapia ocupacional,
fonoaudiologia ou orientacio
e treinamento para a
movimentagao?

©N&o (Vépara7) oSim -
£ No sabe (V4 para 7)

6a. O atendimento se deve a
uma condi¢do de saude ou de
comportamento que (nome)
ainda tem?

o Ndo (Vépara7) oSim >
© Nio sabe (V4 para 7)

6b. Essa condigdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

o Ndo
o Néo sabe

0 Sim *

7.(nome) ja ficou internado
em algum hospital?

© Néo (Va para 8) oSim->
0 Ndo sabe (V4 para 8)

7a. A internagio foi devido a
uma condi¢do de satde ou de
comportamento que (nome)
ainda tem ou tem de vez em
quando?

0 Ndo (V4 para 8) 0 Sim->
0 Néo sabe (Vi para 8)

2. (nome) apresenta reagdes
alérgicas que colocam em
risco sua vida?

o Ndo (Vé para3) ©Sim >
0 Nao sabe (Va para 3)

2a. A reagio alérgica se deve
a uma condigdo de satde ou
de comportamento que
(nome) ainda tem?

©Ndo (Vé para3) oSim -
© Néo sabe (V4 para 3)

acontecia, ou é esperado que
continue por

8. (nome) ja precisou de
atendimento ou servigos
i 3 satde que ele/

pelo menos um ano?

© Nao oSim*

0 Nao sabe

ela ndo conseguiu obter?

ONdo (Vépara9) oSim >
o Néo sabe (V4 para 9)

7b. Essa condicdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

 Néo
o Néo sabe

o Sim *

8a. Essa necessidade se deve
a uma condigdo de satde ou
de comportamento que
(nome) ainda tem?

0 Nao (Véd para9) oSim -
o Nao sabe (V4 para 9)

8b. Essa condi¢do ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

o Ndo
o Ndo sabe

0 Sim *

Duarte EL. Autorizagdo para uso intransferivel.

Questionnaire for Identifying Children With Chronic Conditions-Revised (QuICCC-R), 1999, REK Stein, L Bauman, £ Silver, adapted from Questionnaire for Identifying Children with Chronic Conditions (QuICCC) ©1997 por REK Stein, LE
Westbrook, Li Bauman. Questionario para Identificagdo de Criangas om Condigdes Crénicas-Revisado (QUICCC-R), 2012, tradugdo e adaptag3o cultural para a lingua portuguesa do Brasil por Tavares TS, Nishimoto CLI, Azevedo VMGO, Silva BCN,

9. Vocé foi informado por
médico clinico ou especialista
que (nome) apresenta um
sério atraso em seu
crescimento ou
desenvolvimento fisico?

10. Vocé foi informado por
médico dlinico ou especialista
que (nome) apresenta um
sério atraso em seu
desenvolvimento mental ou
emocional?

—_—> oNdo  oSim*
0 No sabe

> oNdo  oSim*
0 Néo sabe

11. Comparado com outras
criangas ou jovens de sua idade,
o/a (nome) tem que diminuir a
quantidade de tempo ou de
esforgo que ele/ela pode
realizar em qualquer atividade?

0 N&o (V4 para 12) © Sim >
0 Ndo sabe (V4 para 12)

11a. Isso se deve a uma
condigdio de sade ou de
comportamento que (nome)
ainda tem?

0 No (V4 para 12) oSim >
0 Ndo sabe (V4 para 12)

11b. Essa condicdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

o Nao
o N&o sabe

oSim*

12. (nome) tem dificuldade de
enxergar, é quase cego ou
cego?

0 Néo (V4 para 13) 0 Sim =
1 Ndo sabe (V4 para 13)

12a. Oculos de grau ou lentes
de contato corrigem o
problema

12b. Essa condic3o j&
acontecia, ou ¢ esperado que

o Sim (Vé para13) oNio
© Néo sabe (V4 para 13)

continue , por
pelo menos um ano?

o Nao
© Néo sabe

oSim*

13. (nome) tem dificuidade de
escutar, ¢ quase surdo(a) ou
surdo(a)?

0 N3o (V4 para 18) ©Sim

13a. Essa condigdo ja
acontecia, ou é esperado que
continue acontecendo, por
pelo menos um ano?

0 Néo sabe (V4 para 14) oNdo  oSim*
0 Nio sabe
INSTRUCOES PARA O(A) ENTREVISTADOR(A):  SE A CRIANCA FREQUENTA A ESCOLA OU CRECHE,
PERGUNTE A QUESTAO 14.

SE NAO, PULE PARA AS INSTRUCOES QUE PRECEDEM

A QUESTAO 15.

14. Eu vou ler uma lista de adequagdes especiais na escola ou creche. Por favor, responda sim ou
nio para cada um dos seguintes tipos de adequagdes especiais que (nome) recebe:

- modificar o horério de aula, programa de o Ndo osim

ensino, ou aula de educagdo fisica? 0 Nao sei

- tornar a sala de aula acessivel para o uso o Nso osim

dele/dela? o No sei

- adquirir e utilizar equipamento especial? o Néo oSim
0 No sei

- providenciar almogo ou lanches especiais? o Néo osim
0 No sei

- providenciar transporte especial? o Nao asim
0 Nao sei

- ter aulas particulares com um(a) o Nio o Si

professor(a) ou outro profissional ou sala para o NSo sei osim

atendimento educacional especializado?

INSTRUCOES PARA O(A) ENTREVISTADOR(A):

SE ALGUMA RESPOSTA TIVER SIDO SIM, VA PARA

14a, CASO CONTRARIO VA PARA 15.

14a. As adequagdes se devem a uma condig3o
de satide ou de comportamento que (nome)

ainda tem?

0 N&o (V4 para15) oSim ->
0 Ndo sabe (V4 para 15)

ano?

o Nao
0 Ndo sabe

oSim*

14b. Essa condigdo ja acontecia, ou é esperado
que continue acontecendo, por pelo menos um

INSTRUGOES PARA O(A) ENTREVISTADOR(A):

SE >2 ANOS DE IDADE, VA PARA 15.

SE <2 ANOS DE IDADE, TERMINE A ENTREVISTA.

15. Com excegdo de algumas
palavras ocasionais, o/a
(nome) tem dificuldade para
entender instrugdes simples?

S

o Nao

oSim*

0 N&o sabe

INSTRUGOES PARA O(A) ENTREVISTADOR(A):

SE >3 ANOS DE IDADE, VA PARA 16.

SE <3 ANOS DE IDADE, TERMINE A ENTREVISTA.

16. Com excegdo de algumas
palavras ocasionais, quando
(nome) fala, as pessoas que
nao fazem parte da familia,
tem problemas em entendé-
lo/la?

>

o Néo

oSim*

0 Néo sabe

OBRIGADO PELA SUA AJUDA EM RESPONDER ESSA ENTREVISTA

Autorizagso para uso intransferivel.

Questionnaire for Identifying Children With Chronic Conditions-Revised (QuICCC-R), 1999, REK Stein, L Bauman, EJ Silver, adapted from Questionnaire for Identifying Children with Chronic Conditions (QuICCC) ©1997 por REK Stein, LE Westbrook, L
Bauman. Questionario para Identificagso de Criangas om Condigdes Cronicas-Revisado (QuICCC-R), 2012, tradug3o e adaptag3o cultural para a lingua portuguesa do Brasil por Tavares TS, Nishimoto CLJ, Azevedo VMGO, Silva BCN, Duarte EL.
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ANEXO B - Parecer de aprovacéo do comité de ética em pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MINAS GERAIS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titula da Pesquisa: O MANEJO FAMILIAR FRENTE AD CUIDADO A CRIANGCA EM CONDIGAD
CRONICA EGRESS5A DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL: UM
ESTUDO DE METODOS MISTOS

Pesquisador: Ehsangela Dittz Duwsrte

Area Temdética:

Versdo: 4

CAAE: 12288010.0.0000.5148

instituigio Proponente: UMIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Pripric

DADDS DO PARECER
Himero do Parecer: 4.331.516

Apresentacio do Projeto:

Mo contexto da pandemia pelo COVID-19, ainda nao se sabe o impacto ao longo do tempo que as
mudangss poderso provoecar na vida das criangascom condigbes crinices e também de suas famllias. Dado
sua descoberta recente, a maior parte dos estudos t8m se preccupado em investigar as repercussdes da
doenga na populacao adulta & em situagies agudas. Mesta investigagso (& em curso, estd sendo utilizedo o
referencial do Modelo

de Estile de Manejo Famdiar, para compreender como & familia insere as demandas da doenga crinica da
crianga no contexto familiar.

Considerando o surgiments da Pandemia por COVID-19, destaca-se a necessidade de ampliar os objetivos
da investigagso, considerando também como este manejo tam side realizado neste nove contexto sanitario.
Pretende-se portanto, ampliar essa investigagio a fim de abranger o manego famdiar do cuidado da crianga
com condigdo crdnica no cenario de pandemia pelo COVID-19. Para ampliar & investigagio, pretends-se
inchuir oobjetivo especifico: Verificar o manejo familiar no cuidado 4 crianga com condig8o crénica no
contexto da pandemia pelo COVID-18. E tamb£m, questhes semiestruturadas sobre o manejo famdliar
relacionadas ao contexio da pandemia pelo COVID-19. Trata-se de um estudo com abordagemn mista do tpo
paralelo convergente. Os participantes serBo familiares de criangas com condigho cridnicas egressas de
UTIM na faixa etaria de 2 anos &8 2 anos 11 messes & 20 diss. A identificagao das criangas sera feita a partir
de duas

Endarago: A Fresdenbe AnbSnio Caros G627 2* a4 =5l 2005

Bairro:  Unidads Admnsiratra CEP: 31.270-804
WF: MG Buniciploc  BELD HORIZDNTE
Telabona: (3134054592 E=mail: coepifprpg.uimg.br
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instituigtes hospitalares, sendo uma dedas a Unidede Meonatal do Hospital das Clinicas da UFMG e a outra
a Umidsde Meonatal do Hospital Sofia Feldman.

Para a identificacio serd realizada a coleta de dados por meio de um roteiro de andlise documenitsl nos
prontudrics das criancas egresses da UTIM no perlodo de um ano, buscando-se verificar aguelas criangas

Conilifuicio do Panecer 4. 351 518

que. ne momento da alta, poderiam ser consideradas com condigdo crdnica. Aguelas criancgas que
apresentarem o critérios para condicao crinica, as familiss serdo contactadas por telefone corvidando-as
para participar do estudo.

Mediante o aceite serd aplicado o Questionsrio para ldentificagdo de Criancas com Condigdes Crinicas -
Revisado (OulCCC-R) para a confirmagio da condigio crinica, caso n&o confirme a condic®o orénica serso
excluldas do estudo. Os participanies que no primeire contato forem identificados de acondo com as regras
de inclusfo e exclusdo, seréo convidados a participar de forma voluntana da pesguisa, expondo, &m uma
linguagem clara, o objetivo do estudo & o= aspectos &licos que norteiam uma investigacso cientifica. Apds o
aceite dos participantes, o consentimento serd gravado em midia segura. Os participantes (pais ou
responadveis) terao acesss 8 uma copia do TCLE, TALE & TCLE aos pais ou responsdveis do menor da
forma que preferirem: carta impressa ou digital. A entrevista terd duragio estimada de uma hora.

A entrevista serd realizada pelas autoras oo estudo & o5 Gudios serdo armeazensdos em midia segura e am
backups. A entrevista sera realizada no domicilio ou outro local de escolha, ou via contato telefénico, de
acordo com a disponibilidade dos participantes, com dia e horério agendados, de forma a garantir a
privacidade & minimizar o desconforto. Serd assegurado o anonimaio, o sigile das informagoes e a liberdade
de intarromper a participacao em qualquear momento do estudo.

E para garantia de sigio e confidencialidade das informagtes, as falas dos participantes gravadas nas
enirevisias serfo transcritas utiizando codinomes para divuigagso dos resultados. A coleta de dados tera
inicio apde aprovagho do Comitd de Etica @ Pesquisa. Conforme previsto nas Resolugies 466/12 e
5102016 do Conselho Macional de Sadde, tomaremos o consentimeants por meso de expressdo oral, assim
COMD 58U registra.

Messe sentido, em ambos serd feito o registro em dudio. Os participantes que residemn em outros municipios
ou mesmo em Belho Horizonte-MG que aceitaram a pariicipar por telefone, terfo acesso a uma copia do

TCLE. TALE & TCLE sos pais ou responsaveis do menor da forma que preferirem: carta impressa ou digital

‘fale resssaltar que este estudo se fard cumpor os aspectos contidos nas Resolugbes 466/12 e 51003016 do
Consalho Macional de Sadde (BRASIL, 2013; BRASIL, 2018). que diz respeito 48 diretrizes & normas
preconizadas em pesquisa envaolvendo seres

Endoraco:  Av. Presidents Anbtdnio Caros GG2T 2* Ad 51 2005

Bairra:  Unidade Adminisirata 1l CEP: 31.270-501
UF: M5 Municiplo:  BELD HORIZDMTE
Telafona: (3134004592 E-mall: coepiEprpg.uimg.br
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humanos, para garantir os direitos dos participanies e fazer cumprir os aspecios éticos contidos nelas. Serd
utilizado para a cobeta de dados quantitativos o instrumento “Medida de Mane|o Familiar® & para anélise dos
dados wtilizard o programa estatistco Stata 12,

A coleta de dados na abordagem gualitativa serd por meio da entrevista semiestruturada. Em relagao &
analise dos dados qualitativos, serd utlizade o software MAXODA® & o3 dados serSo submetidos & Andlise
de Conteddo Dirigida.

Objetive da Pesguisa:
Analisar o manejo familiar no cuidado & crianga com condig@o crinica egressa de UTIM sob & perspectiva

Corrinusssdo do Pasecer. 4 351 518

dos familisres, & luz do Family Management Style Framework.

#Avaliacio dos Riscos e Beneficlos:

Riscos:

i risco de suas participecio nesta pesquisa esta relaconado & possibilidade de constrangimento, ou reaghes
emocionaie, durante & realizagho das entrevistas. Assim, serBo seguidas todas as medidas de
prevencBo'minimizagdo de rnscos. Caso ocomra algum constrangimento durante s entrevista ou qualquer
outre desconforto, vood terd Bberdade para intemomper a participacdo a gualquer momento, sem que isto
irmplique em prejuizos a vocd ou & aua crianga.

Beneficios:

Mao serd pago nenhum beneficio aos participantes da pesquisa & 08 MESMoS N&0 SMCardo com nenhum tipo
de despesa. O resultados desta peaquisa podero contribuir para wm medhor conhacimento sobre coma as
familizs tomam decisbes sobre o cuidado de suss crianges que estiveram internedss em unidade de terspis
intensiva e cuidam delas. Portanto, esse conheciments poderd ser Util para o trebalho dos profissionais de
salde & outras famllias gue vivenciam situagbes semelhantes & sua.

Comentérios & Consideragies sobre a Pesquisa:
A pesquissdora principal atendeu &8s solicitagbes e apresenta Carta Resposta a0 COEP da Universidade
Federal de Minas Gerais.conforme descritc a saguir:

1) Em atendimento &8 recomendagdes do COOEP da UFMG, foram realizadss as saguintes alteragdes nos
Termos de Consentimento Livre & Esclarecdo (TCLE), Termo de Consentiments Livre & Esclarecido (TCLE)
aos pais ou responsdveis do menor & Termo de Assentimento Livre & Esclarecsdo (TALE). As alteracbes gue
estdo grifedss em amarako nos documentos postados na Plataforma

Endareco: Av. Fresidente Anbdnio Cardos 6627 2* Ad S| 2005

Bairro:  Unidsde Administratia |l CEP:  31_270-504
UF: M5 Municiplo:  BELD HORIZDMTE
Tolabons: (31 34008582 E-mall: coepiEprpq.ufmg.br
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Brasil:

Recomenda-sa anguivos de TCLE e TALE: sdaptar a Bnguagem para que seja mais dara @ compresnsbel
ao participante da pesquisa, pacents egresso do SUS, evitando-se expresates am |angso ndo popular comao
"condigio crdnica egresaa de UTIN®, “manejo familiar, “Family Management Style Framework®; garantia ao
participante de ser indenizado por eventuais danos decomentes da pesquisa: (i) usar fonte de tarmanho
maior para garantir qgue o texto se mantenha laglvel

-..gue tem como objetivo analisar o maneje familiar no cuidado & crianca com condigBo crbnica apds a alta
da Unidade de Terapia Intensiva Mecnatal sob a perspectiva dos familiares no domiciio. Ressalts-se que
condipio crbnica diz respeito 4 siuagdo de sadde de seu filho no momento da entrevista, considerando urm
fipo ou mais de lmitegtes funcionais, permanentes ou tempordrias, de causa congénita ou adquirda. Assim,
inclui-se condipbes com base bioldgica, peicoldgica ou cognitiva, que duraram ou tém potencial para duras
pelo menos um ano. E importante destacar que manajo familiar s80 a8 agbes desenvolvidas pela familia
com o objetivo de garantir o cuidado.

Voo ndo terd nenhuma despess @ ndo sard remunerados por sus perticipesao.
Ressalta-ae gque o Termo de Consentimenio Livre @ Esclarecido (Familiar), Termo de Consentimento Livre &
Esclaracido (TCLE) soa pais ou responsdveds do manor, Termos de Assentimanto Livra & Esclarecido ([TALE)

ger80 impressos em tamanho maior para garantr que o texio s& mantenha legivel.

Além disso, recomenda-se sefa feita avalisgio sobre & existéncia de riscos relacionados & coleta de dados
pela wia telefénica

Esta pesquisa apresenta risco minimo, wma vez que vocé poderd sentir-se constrangido (&) ou emocionsso
{a) durants & entrevista e isto poderd gerar desconforto. Caso isso ocorra, voob terd liberdede pers desistic

da mesma & gualquer maomenio, sem gue essa atitude implique prejulzos & vood ou & SUa CTiBNCE.

E importante destacar que devido ao contato prévio com os participantes do estudo, a3

Enderego: A, Fresidente Antdnio Cardos, BE2T 2* Ad 5 2005

Bairra:  Unidace Adrmn siratiea 11 CEP: 31.270-501
WUF: BiS Municiplo: BELO HORIZOMTE
Tolafons: (3134084582 E-mail: coepiprpg.uimg.br
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pesquisadoras ficar®o mais atentas a qualguer situagao que gere desconforto & estabalecerdo estratégias
para amenizar esea condicdo.

Apresentou ainda justificativa & alteragtes consubstanciadas no objetive & na metodologia.

Conslderagbes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

O= termos est&o completos & &3 consideracies adequadas.

Recomendacbes:

Enviar relatirios semestrais ao COEPIUFMG

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequacbes:

Ma0o ha pandénciss

Conslderagbes Finals a critério do CEP:

Tendo am wvista a legislagdo vigente (Rescluglo CNS 486/M12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e quakyuer alteragso do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente gualguer evento adverso ocomdo durante o desamwaohimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), spresentar na forma de notificacso relstdros parciais do
andamento do mesmo & ceda 06 (seis) meses @ ao t4rmino da pesquisa encaminhar & este Comité um
sumario dos resultados do projeto (relatdrio final).

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalzo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Aurtor Situacso
Informagdes Basicas PB_INFGRM(;EJES_EIAEIEAS_IM 1A 020 Acaito
| do Projetn 6 _E2 pdf 152213 |
Ciutros cara_resposta_emendal doc 10082020 |Elysangela Ditdz Acaito

15:18:42 | Duarte
[Frojeto Detalnado || Frojeto_2 oo TOGRZ020 | Elysangela DItz Acaito
Brochura 15:19:12 | Duarte
L
TCLE / Termos ge  [TCLE_TALE_ Z.doc 10/0E2020 |Elysangela Ditz Acaito
Assentimento 15:18:0F7 | Duarte
Justificativa de
Ausdncia
Ciutros emenda_2 pdf 0F 082020 |Elysangela Ditdz Acaito
L _ _ 14:36:58 [Duarie
Projeto Detalhado | Projeto_docs 20/04/2020 |Elysangela Ditz Acaito

Endorago: Ay, Fresdents Ankdnio Canos GE2T 2° ad El 2005

Balrra:  Unidade Sdrministrathea 11 CEP: 31.270-501
UF: MG Municiploc  BELO HORIZOMTE
Tolafone: |31 34094582 E=mail: cospifprpg.uimg.br
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1 Brochura Projeto__docx 16:00:53 | Duarte Acaito

Investigador

Outros emenda_pdf 2000452020 | Ely=angela Ditz Acaito
75323 |Duans

TCLE f Termeos de | TCLE_TALE doc 2000472020 | Ely=angela Dittz Acaito

Assentimento | 17:52:22 | Duarte

Justificativa de

Aussncia

Ciutras carta_resposta.doc 1War21M9 | Elysangela Ditiz Acaito
08:31:59 | Duarte

TCLE f Termos de | TCLE_TALE docx 10072019 | Ely=angela Dittz Acaito

Assentimeanto | 08:31:24  |Duarte

Justificativa de

L Aussngip

Outros gep_ho pf 15042019 |Ely=sangela Ditz Acaito
13:24:55 | Duarte

Frojeto Detainads || Propeto. docs TAI04/2019 |Elysangela DItz Acain

Brochura 233344 |Duarte

j r

TCLE ! Termos g2 |termo_de_consentmento_lvre e esclar] 1400472019 | Elysangela Dz Acaito

Assentimento | ecido_assentimento_pdf 2533133 | Duarte

Justificativa de

L Auedncie

Falha de Rosto folha_de_rosto.pdf 21032019 | Ely=sangela Dittz Acaito
16:51:38 | Duarie

Declaracio de carts_de_anuencia_hc pdf 18/0&2019 | Ely=angela Dittz Acaito

Instituicso e 21:27:29 | Duarte

E% aragio da puenerEEUFhdeF T E] Elysangeala Dittz Acaito

Instituicso & 21:36:29  |Duarte

| Infraestruturs

Declaragio da carta_de_anuencia_hsf pdf 1RM0E2019 |Ely=angela Ditz Acaito

Instituicso & 21:25:37  |Duarte

Infreesirutura

Situagio do Parecer:

Aprovedo

Mecessita Apreclacio da COMEP:

MEo

Endorago:  Av. Fresidente Anbdnio Carlos 6627 2° Ad 51 2005

Bairra: Unidade Adrminisiratra 1l CEP: 31.270-801

WF: MG Municipio:  BELO HORIZONTE

Telafona: |31)3405.4532 E-mail: coepEpepg.ufmg br
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BELO HORIZONTE, 08 de Outubro de 2020
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Assinado por:
Crizsla Carem Palva Fontalnha
[Coordenadora))

Endarego:  Aw. Fresidente AnbSnio Carlos G627 2* Ad 51 2008

Bairro: Unidade Sdministratra 1l CEP: 34 270-501
UF: MG Wuniciplo:  BELD HORLIDMTE
Telafona: (3134008532 E-mall: coepiEprpg.ulmg br
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