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FELIZARDO, M. J. A. Manejo familiar no cuidado a crian¢ca em condi¢cdo crbnica
egressa da unidade de terapia intensiva neonatal: um estudo de métodos mistos.
2022. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade
Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2022.

A condicao crbénica na infancia exige da familia a continuidade do cuidado ao longo do
tempo, com acbes que contemplem a vigilancia e monitoramento das diferentes
necessidades e demandas das criancas. Este estudo teve como objetivo analisar o
manejo familiar no cuidado a crianga com condicdo crénica egressa de UTIN (Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal) sob a perspectiva dos familiares. Trata-se de um estudo
misto do tipo paralelo convergente (QUAN+QUAL), tendo o Modelo de Estilo de Manejo
Familiar como quadro tedrico. Participaram familiares de criancas com condicfes
cronicas egressas de Unidade de Terapia Intensiva Neonatal do sudeste do Brasil. No
momento da entrevista as criangas estavam na faixa etaria de 2 anos a 2 anos 11
meses e 29 dias. Para a coleta de dados quantitativos foi utilizado o instrumento Medida
de Manejo Familiar (Family Management Measure — FaMM) e um questionario de
caracterizacdo sociodemogréfica. Os dados quantitativos foram analisados por meio do
programa estatistico Stata 15. Os dados qualitativos foram produzidos por meio de
entrevista semiestruturada e submetidos a Analise de Conteudo Dirigida. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Minas
Gerais com parecer favoravel 3.508.414 e parecer 4.103.704; e do Comité de Etica do
Hospital Sofia Feldman/ Fundacdo de Assistencial Integral a Saude com parecer
favoravel 3.550.836 e parecer 4.112.532. Obteve-se a participacdo de 53 familias de
criancas com condicfes cronicas egressas da UTIN, 34 criancas egressas do Hospital
Filantropico (64,15%) e 19 criancas egressas do Hospital Federal (35,85%). A maioria
das criancas era do sexo masculino (66,04%), com média de idades (em anos) de 2,73
anos. Com base nas convergéncias e divergéncias dos dados qualitativos e
quantitativos tem-se que as familias focam na perspectiva da normalidade da crianca
com condicao cronica, para minimizar os impactos advindos do cuidar dela no domicilio.
A condicao cronica ainda precisa ser aceita por parte dos familiares e, sendo parte da
visdo que possuem do impacto da condi¢do, pode ser um dificultador para 0 manejo
familiar. O apoio e parceria do casal estdo presentes no compartilhamento das acdes de
cuidado. A maioria das familias apresentou maior facilidade para atender as
necessidades de cuidado do filho com condi¢é@o crénica no domicilio. Condigdes sociais
e econdbmicas favoraveis contribuiram para a capacidade da familia em cuidar da
crianca com condicdo cronica. Diante da necessidade do cuidado prolongado no
domicilio fez com que muitas mées tidas como cuidadoras principais, deixassem seus
servicos para dedicarem integralmente o cuidado ao filho. Conclui-se que as familias
possuem uma Visao positiva da situacdo de cuidar das criangas com condi¢des cronicas
egressas da UTIN no domicilio. Embora cada familia seja Unica, elas percebem o
cuidado a crianca com condig&o crénica de forma similar, normalizando a sua condi¢&o.
Existe relagéo entre o contexto de vida das familias e a habilidade de manejo da crianga
em condi¢do crénica. Poder contar com o companheiro ou outros membros da familia
pode melhorar 0 manejo dessas familias. Dessa forma, faz-se necessario que a
enfermagem esteja presente no contexto familiar como fonte de apoio e promovendo
intervencdes necessarias para manter o funcionamento da unidade familiar.

Palavras- chave: Enfermagem. Enfermagem Familiar. Cuidado da Crianca. Doenga
Crbnica. Manejo Familiar.



FELIZARDO, M. J. A. Family management in the care of chronic children leaving
from the neonatal intensive care unit: a mixed methods study. 2022. Thesis [Phd in
Nursing] — School of Nursing, University of Minas Gerais, Belo Horizonte, 2022.

The chronic condition in childhood requires continuity of care from the family over time,
with actions that include surveillance and monitoring of the different needs and demands
of children. This study aimed to analyze family management in the care of children with a
chronic condition discharged from the NICU (Neonatal Intensive Care Unit) from the
perspective of family members, in the light of the Family Management Style Framework.
It is a mixed study of the convergent parallel type (QUAN-QUAL), having the Family
Management Style as a theoretical framework. Family members of children with chronic
conditions from a Neonatal Intensive Care Unit in southeastern Brazil participated. At the
time of the interview, the children were aged between 2 years and 2 years 11 months
and 29 days. For the collection of quantitative data, the instrument Family Management
Measure — FaMM and a questionnaire of sociodemographic characterization were used.
Quantitative data were analyzed using the statistical program Stata 15. Qualitative data
were produced through semi-structured interviews and submitted to Directed Content
Analysis. The project was approved by the Research Ethics Committee (CEP) of the
Federal University of Minas Gerais with a favorable opinion 3,508,414 and opinion
4,103,704; and the Ethics Committee of Hospital Sofia Feldman/ Integral Health
Assistance Foundation with favorable opinion 3,550,836 and opinion 4,112,532. The
participation of 53 families of children with chronic conditions from the NICU, 34 children
from the Philantropic Hospital (64.15%) and 19 children from the Federal Hospital
(35.85%) participated. Most children were male (66.04%), with a mean age (in years) of
2.73 years. Based on the convergences and divergences of qualitative and quantitative
data, families focus on the perspective of the normality of the child with a chronic
condition, to minimize the impacts arising from caring for the child at home. The chronic
condition still needs to be accepted by family members and, as part of their view of the
impact of the condition, it can be a hindrance to family management. The couple's
support and partnership are present in the sharing of care actions. Most families found it
easier to meet the care needs of a child with a chronic condition at home. Favorable
social and economic conditions contributed to the family's ability to care for a child with a
chronic condition. Faced with the need for long-term care at home, many mothers,
considered the main caregivers, left their services to fully dedicate the care to the child. It
is concluded that families have a positive view of the situation of caring for children with
chronic conditions who leave the NICU at home. Although each family is unique, they
perceive care for children with a chronic condition in a similar way, normalizing their
condition. There is a relationship between the family's life context and the ability to
manage a child with a chronic condition. Being able to count on a partner or other family
members can improve the management of these families. Thus, it is necessary for
nursing to be present in the family context as a source of support and promoting
necessary interventions to maintain the functioning of the family unit.

Keywords: Nursing. Family Nursing. Child Care. Chronic lliness. Family Management.
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APRESENTACAO

Durante meu percurso na graduacdo em enfermagem pela Universidade
Federal de Alfenas (UNIFAL-MG), tive a oportunidade de participar do Programa de
Educacao Tutorial (PET) que visa 0 ensino, pesquisa e extensdo, e do grupo de
pesquisa “Atencdo integral & saude da mulher, crianga e adolescente”. Como
integrante do PET e do grupo de pesquisa, busquei aprimorar meu conhecimento na
tematica da saude da crianca, desenvolvendo pesquisas que retratassem o cotidiano
das criangas que necessitavam de um cuidado especial ou mesmo vivenciavam
situacOes especificas de vulnerabilidade social.

Na pesquisa “A violéncia infantil pela 6ptica dos agentes comunitarios de
saude das equipes de programa de saude da familia” foi possivel verificar uma fragil
e desarticulada rede de protecdo e apoio a crianca e ao adolescente, assim como
para sua familia que vivenciava situacao de violéncia (FELIZARDO et al., 2014).
Além disso, notou-se que quando a violéncia ocorria dentro do domicilio, ela era
encoberta pela cumplicidade familiar ou auséncia de testemunha. Os profissionais
de saude relataram formacdo e capacitacdo insuficientes para lidarem com uma
questdao tdo complexa, algo que muitas vezes o0s impediam de ofertar um
atendimento qualificado a essa populacédo (FELIZARDO et al., 2014).

Na graduacdo tive a oportunidade de participar do Projeto Rondon no
municipio de S&o José do Seridd, interior do Rio Grande do Norte (ABJAUDE et al.,
2013). Esse projeto tem como objetivo promover a integracado social através de
acOes voluntarias de estudantes universitarios no periodo de férias académicas.
Fiquei responsavel por conduzir palestras, cursos, oficinas relacionadas a saude da
crianca e da mulher, além de realizar visitas técnicas a instituicdes de saude que
ofertavam cuidado a essa populacdo. Também realizei visitas domiciliares na regido
rural do municipio as criancas e suas familias, a fim de conhecer e observar o
cuidado prestado no domicilio pelos familiares nessa regido do pais. Durante as
visitas domiciliares foi possivel realizar capacitacdo de maneira individualizada a
cada familia e contribuir com o cuidado domiciliar a essa populagéo, além de
formarem multiplicadores de conhecimento capazes de promover mudancas naquela
regiao.

Posteriormente, ingressei no programa de poés-graduacdo em enfermagem

pela UNIFAL-MG nivel mestrado, no qual foi desenvolvida a pesquisa “O cuidado a



crianga com deficiéncia: estudo com educadores infantis de instituicbes publicas
municipais” (FELIZARDO, 2014). Evidenciou-se que a parceria entre os familiares e
a escola permite que os educadores infantis desenvolvam maior autonomia de
cuidado no contexto escolar (FELIZARDO, 2014).

Os dados do estudo também mostraram que existe uma caréncia de
profissionais de saude atuando em parceria com a escola, contribuindo com a
fragilizacdo das acdes de cuidado a essa populacdo no contexto escolar
(FELIZARDO, 2014). Além disso, a realidade demonstrou que as criangas carecem
de acbes de cuidado mais efetivas no contexto escolar e isso pode estar associado
a complexidade demandada por uma pratica cuidadora integral (FELIZARDO, 2014).

A minha trajetéria de formacéo e os estudos desenvolvidos, sinalizavam para
a necessidade de manter a minha aproximacéo e aprofundamento na tematica bem
como a aplicagdo do conhecimento e aprendizado até entdo produzido, no cuidado a
essa populacdo. Ingressei entdo em 2014 como enfermeira de Saude da Familia.
Diante da aprovacédo, comecei a desenvolver acdes de cuidado a essa populacao no
Sistema Unico de Saude (SUS). Essas ac¢des contemplam consultas de puericultura,
visitas domiciliares, acompanhamento e orientacdes das atividades prestadas pelos
Agentes Comunitarios de Saude e toda a equipe da Estratégia Saude da Familia. Na
minha atuacdo profissional fui percebendo os desafios vivenciados pelos familiares
de criancas com condi¢cdes cronicas para o desenvolvimento do cuidado no
domicilio, além de notar a caréncia de capacitacao para os profissionais de saude e
também a auséncia de uma préatica sustentada pelos conhecimentos até entao
produzidos, para o cuidado a essa populacdo. Considerando a familia como
cuidadora principal e a responsavel pelo cuidado no domicilio, vi a necessidade de
buscar o meu aprimoramento em relacédo ao referencial teérico do cuidado a crianca
com condi¢cdo crbnica e sua familia, com vistas a contribuir com um cuidado
qualificado no domicilio.

Assim, ao ingressar no programa de pdés-graduacdo nivel doutorado da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), tive a oportunidade participar do
grupo de pesquisa RECRIA (Grupo de estudos sobre recém-nascido, crianca,
adolescente e suas familias), o que me possibilitou aprofundar em discussdes
tedricas relacionadas ao cuidado a crianga e sua familia. A partir dessas discussdes

tedricas, aproximei-me do Referencial Tedrico Family Management Style Framework



[FMSF], Modelo de Estilo de Manejo Familiar!, que permite compreender como a
familia gerencia a condicao cronica na infancia em seu contexto (BOUSSO et al.,
2017; KNAFL; DEATRICK, 1990).

Além disso, vi o doutorado como uma possibilidade de avanco nas praticas
assistenciais. Minha atuacdo no estagio docente na Unidade Pediatrica de um
Hospital de Ensino durante esse periodo possibilitou acompanhar como as criangas
com condicfes crbnicas vivenciam um longo processo de internacdo e necessitam
de cuidados continuos e prolongados. E importante destacar que os familiares est&o
presentes durante todo esse processo e possuem o desafio de conciliar a vida
pessoal com os cuidados a crianga durante o periodo de internacao.

Acrescento ainda a minha participacdo em estudos desenvolvidos pelo grupo
de pesquisa RECRIA com abordagens diversas: adaptacdo familiar ao filho
prematuro apdés a alta hospitalar no domicilio, agir ético pelos profissionais de saude
com familias de criancas com Sindrome de Down e esperanca em cuidar de
criancas com condi¢des crénicas de saude na perspectiva das familias.

Também tive a oportunidade de desenvolver uma revisdo sistematica
qualitativa denominada “Vivéncias das familias no cuidado domiciliar as criancas
prematuras: revisao sisteméatica qualitativa”. Verificou-se que o cuidado no domicilio
exige que a familia se adapte a nova realidade e os profissionais de saude foram
identificados como importante fonte de ensino e apoio (FELIZARDO et al., 2020).
Verificou-se a auséncia de estudos com familias de prematuros utilizando o
referencial teérico do Estilo de Manejo Familiar (FELIZARDO et al., 2020). Assim,
situacdes de manejo abordam uma diversidade de perspectivas, indicando que uma
abordagem utilizando um referencial com mais dimensdes como o do Modelo de
Estilo de Manejo Familiar podera qualificar o cuidado no domicilio (FELIZARDO et
al., 2020).

As pesquisas relacionadas a crianca com condicdo cronica egressa da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) desenvolvidas pelo grupo de
pesquisa RECRIA abordaram diferentes perspectivas como a caracterizagdo do
perfil das criancas egressas de unidade neonatal com condicdo cronica (TAVARES
et al., 2014), a organizacéao familiar (NISHIMOTO; DUARTE, 2014), implicacdes para

! Nesta investigagéo utilizaremos sempre a versdo em portugués semelhante a utilizada no artigo de
BOUSSO, R. S. et al. Validagdo do Family Management Measure para a cultura brasileira. Revista
Brasileira de Enfermagem, v. 70, n. 6, p. 1151-8, 2017, que realizou a tradu¢&o para o Brasil.



o cuidado de enfermagem de egressos de unidade neonatal com condi¢gfes cronicas
(TAVARES; SENA; DUARTE, 2016), desafios do trabalho da enfermagem no
cuidado as criancas com condi¢cfes cronicas na atencao primaria (DUARTE et al.,
2015) e direitos sociais das criancas com condi¢des cronicas (TAVARES; DUARTE;
SENA, 2017). A partir desses estudos, verificou-se a necessidade de realizar um
estudo explorando um referencial teo6rico direcionado a crianca com condi¢do
cronica como o do Modelo de Estilo de Manejo Familiar. Além disso, esse referencial
permite contribuir na pratica profissional da enfermagem nas acdes de cuidado
direcionadas a essa populacéo.

Inicialmente sera apresentada, a vivéncia das familias no cuidado domiciliar,
como parte da fundamentacéao teorica, buscando abordar o cuidado continuado ao
longo do tempo. Na sequéncia, 0 Modelo de Estilo de Manejo Familiar, escolhido
para sustentar esta investigacdo. Em seguida, os objetivos do estudo, o método
justificando o uso da abordagem mista paralela convergente e procedimentos
operacionais do estudo. Posteriormente, tem-se o0s resultados com base nas
convergéncias e divergéncias dos dados qualitativos e quantitativos, para melhor
organizagdo dos dados foram divididos em cinco capitulos: 5. 1. Caracterizacéo das
criancas, cuidadores e familias 5. 2. Como as familias definem a situacéo de cuidar
de sua criangca com condicdo crdnica no domicilio. 5. 3. Dificuldade Familiar para o
cuidado a uma crian¢a com condi¢éo cronica. 5. 4. Cuidado no domicilio: Habilidade
de manejo de familias com criancas em condi¢cdes cronicas de saude. 5. 5. Estilos
de Manejo Familiar. O tépico seguinte é o de discusséo dos dados, no qual os dados
mixados foram interpretados a luz do referencial do Modelo de Estilo de Manejo
Familiar e da literatura cientifica nacional e internacional na area, apresentando-se

também as limitac6es do estudo. Por fim, as consideracdes finais.
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1 INTRODUCAO

Os avancos tecnolégicos, melhorias na salude e a maior especializacdo no
cuidado a saude materno-infantil, contribuiram para a reducdo do tempo de
hospitalizagdo das criancas e propiciou o0 aumento de condi¢cdes crénicas (ADIB-
HAJBAGHERY; AHMADI, 2019; DIAS et al., 2020; NEVES et al., 2015; TAVARES;
SENA; DUARTE, 2016). Este aumento trouxe novas demandas para as familias e
para o sistema de saude, com implicacdes a longo prazo e que exigem um cuidado
continuo e prolongado no domicilio (ATANURIBA et al., 2021; BRASIL, 2018;
LAKSHMANAN et al., 2017; VAZ et al., 2018).

Nos Estados Unidos a Pesquisa Nacional de Saude da Crianca, fornece
estimativas em niveis nacional e estadual das principais medidas de saude e bem-
estar infantil. Os dados séo referentes a 2018 e 2019 mostra que 18,9% das
criancas dos Estados Unidos possui condi¢do cronica. Destas, 42,3% atendem aos
critérios de necessidade de cuidados médicos domiciliares (CHILD AND
ADOLESCENT HEALTH MEASUREMENT INITIATIVE, 2020).

A pesquisa também demonstra a avaliacdo do atendimento a essas criancas,
considerando medidas relevantes em relacdo ao servico de saude recebido, sendo:
parceria entre profissionais de saude e familia no cuidado, atendimento domiciliar
pelos profissionais de saude, consultas preventivas no ano anterior, seguro de
saude adequado; atendimentos de saude recebidos em todos os momentos em que
precisasse (CHILD AND ADOLESCENT HEALTH MEASUREMENT INITIATIVE,
2020).

Os resultados demonstram que 14,1% das criancas com condi¢do cronica
recebem atendimento em um sistema que funciona bem e 85,9% das criancas com
condi¢cdo cronica recebem atendimento em um sistema que ndo funciona bem
(CHILD AND ADOLESCENT HEALTH MEASUREMENT INITIATIVE, 2020).

Uma pesquisa nacional que buscou tracar o panorama da infancia e
adolescéncia no pais verificou que em 2019, o Brasil possuia aproximadamente 211
milhdes de habitantes. Desse total, 33% eram criancas e adolescentes. Dentre 0s
indicadores monitorados, verificou-se a condicdo de saude dessa populacdo em
relacdo a taxa de mortalidades, saude materna e neonatal, desnutricdo, cobertura de

vacinacao, dentre outros (TILKIAN et al., 2020).
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Estudiosos reforcam que no Brasil as “doencas infecciosas, desnutricéo,
agravos perinatais e anomalias congénitas continuam a ocupar lugar de destaque no
que se refere a saude infantil” (CARVALHO et al., 2021, p. 595). Faz-se necessario
uma pesquisa nacional em relacdo a condicao cronica na infancia, visto que esse
indicador de saude permite verificar avancos e melhorias na condi¢do de vida dessa
populacao.

Em contrapartida, diversos pesquisadores no Brasil buscam identificar e
monitorar a condi¢cdo de vida das criancas com condi¢des cronicas e suas familias.
Pesquisas sobre criancas com condi¢cdes cronicas complexas de saude
(CARVALHO et al., 2021), direitos sociais das criancas com condi¢cdes crbnicas
(TAVARES; DUARTE; SENA, 2017), perfil das criancas egressas da UTIN com
condicdo cronica (TAVARES et al.,, 2014), rede de cuidados de criangas com
necessidades especiais de saude (NEVES et al., 2015), dinamica familiar e rede
social de familias de criancas com necessidades especiais para cuidados
complexos/continuos (DIAS et al.,, 2020) vinculo profissional com a familia
(MACHADO et al., 2018).

Neste estudo considera-se condigdo cronica na infancia como toda aquela
que apresenta um tipo ou mais de limitacdes funcionais, permanentes ou
temporérias, de causa congénita ou adquirida. Assim, inclui-se condicbes com base
bioldgica, psicolégica ou cognitiva, que duraram ou tém potencial para durar pelo
menos um ano. Essas condi¢cdes podem desencadear alteracdes no cotidiano, ou no
papel social, em comparacédo com criancas da mesma idade (STEIN et al., 1993).

Diferentes sao as condi¢coes que podem determinar a cronicidade da condi¢ao
de saude das criancas, dentre elas afec¢des perinatais, malformacfes congénitas,
infeccbes neonatais, baixo peso ao nascimento e a prematuridade (HEIKKILA et al.,
2021; MOREIRA; LOPES; CARVALHO, 2004). Considerando a prematuridade como
fator para o desenvolvimento de condicdo crbnica, faz-se necessario o
acompanhamento dessa populacdo (HEIKKILA et al., 2021; MOREIRA; LOPES;
CARVALHO, 2004). Assim, a presenca de uma crianga nascida prematura no
domicilio promove mudangas no contexto familiar, sendo as agdes de cuidado um
desafio para as familias (FELIZARDO et al.,, 2020). As dificuldades podem ser
relacionadas a fatores fisicos, estruturais, emocionais, sociais, de apoio e servi¢cos
de saude (FELIZARDO et al., 2020).



22

Fisher et al. (1998) retratam a familia como um grupo de pessoas intimas que
vivem juntas com fortes lagos emocionais. Wright e Leahey (2009) afirmam que
familia € quem a pessoa diz que é. Santos et al. (2018 p.02) descrevem familia
‘como um sistema composto de lagos afetivos, sociais e econdmicos, que assume
uma dinamica propria nas relacdes cotidianas entre seus membros”. Knafl et al.
(2021) consideram familia como aqueles que vivem no mesmo domicilio, defini¢cdo
gue consideraremos no nosso estudo, seguindo o referencial teérico do Modelo de
Estilo de Manejo Familiar elaborado por Kathleen Knafl e Janet Deatrick. Os autores
citados a cima apresentam conceitos de familia que independem da existéncia de
lagcos sanguineos, considerando familia a partir das relacdes estabelecidas.

A condicao crénica na infancia exige da familia a continuidade do cuidado ao
longo do tempo, com acdes que contemplem a vigilancia e monitoramento das
diferentes necessidades e demandas das criancas (SANTOS et al.,, 2020;
TAVARES; SENA; DUARTE, 2016). Esses cuidados vdo além das acbes de
manutencdo da vida, perpassam de cuidados elementares como alimentacdo e
higiene aos cuidados mais complexos como gestdo das medicacfes, manejo de
dispositivos tecnoldgicos e acompanhamento em diferentes profissionais de saude
(SANTOS et al., 2020; TAVARES; SENA; DUARTE, 2016).

Um dos desafios para assegurar o acompanhamento da crianga com
condicdo cronica é a trajetdria das familias em busca de acesso e tratamento nos
diversos servicos de saude, que em sua grande parte peregrinam de forma
exaustiva e solitaria (CURRIE; SZABO, 2019; SILVA et al., 2020). Nesse caminho
percorrido pelas familias, observa-se a fragmentacao entre os diferentes niveis de
atendimento a saude e relacdo superficial entre familia e profissionais de saude
(LUZ et al., 2019; PEDROSA et al., 2020).

Devido ao cuidado continuado, as familias vivenciam sobrecargas no
domicilio, muitas vezes nota-se instabilidade no suporte financeiro, fator esse que
estd intrinsecamente relacionado a qualidade e manutencdo do cuidado a crianca (
DEVERELL et al., 2022; RAMOS et al., 2018). Essas familias tendem a ter alteracao
no estilo de vida para manter as necessidades das criancas, 0 que repercute na
condicao financeira, além de dispensarem maior tempo no cuidado, intensificando a
sobrecarga familiar (ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI, 2019; PRIME et al.,2021).

Outro desafio a considerar € a funcdo materna. Para atender as

necessidades da criangca com condigcéo cronica no domicilio, as maes modificam sua
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condicdo de vida para dedicarem integralmente ao cuidado do filho sendo, na
maioria das vezes, a cuidadora principal (SILVA et al., 2019). Estas mé&es nao
apresentam escolhas e adaptam sua rotina para viverem em funcéo da condicdo de
saude do seu filho, determinando um novo modo de ser (CHAGHAZARDI et al.,
2022; SILVA et al., 2019; TAVARES; SENA; DUARTE, 2016).

Diferentemente das maes, a figura paterna nao participa tdo intensamente nos
cuidados diretos ao filho (CHAGHAZARDI et al., 2022; RAMOS et al., 2018). Por
outro lado, cabe aos pais a funcéo de principal provedor de recursos materiais e
financeiros (FELIZARDO et al., 2020). Mesmo reconhecendo as diferencas na
participacdo de cada um dos membros da familia para o cuidado, ainda identifica-se
uma sobrecarga materna (RAMOS et al., 2018).

No entanto, alguns pais podem assumir a linha de frente do cuidado ao filho
com condigdo crbnica e, quando isso ocorre, esses homens peregrinavam por
diferentes espacos sociais, juridicos e de saude em busca do que acreditam ser o
melhor para os filhos (SANTOS et al., 2018).

A participacdo dos irmaos no cuidado €é outro aspecto positivo ho
funcionamento familiar, os irm&os ajudam o0s pais no regime de tratamento,
fortalecem relacBes afetivas, contribuem para manter a rotina o mais préximo do
normal, sendo assim, sdo considerados fortes aliados dos pais para manter o bem-
estar da familia (NABORS et al.,, 2019). Além disso, os irmdos assumem desde
cuidados basicos até cuidados mais complexos, pois ao longo do tempo 0s irméaos
vao adquirindo conhecimento que os permitem cooperar com o cuidado (THERON et
al., 2022; WEBSTER, 2018).

Mesmo diante de toda dedicacdo da familia no cuidado a crianca, sabe-se
que, algumas limitacdes estardo presentes no decorrer de suas vidas, porém 0s
familiares continuam alimentando sonhos e expectativas de que essas criangas iréo
compartilhar o mesmo estilo de vida que criancas da mesma idade, pois preferem
acreditar no que esperam e almejam para seus filhos (GOMES et al.,, 2016).
Compreende-se, portanto, que o foco da familia esta direcionado em manter o
equilibrio da condicdo de saude da crianca, a fim de compartilhar uma vida o mais
proximo do normal comparado a de outras criangas na mesma idade (HAEGELE;
HOLLAND; HILL, 2022; VAN RIPER et al., 2018).

No processo de cuidado a crianga com condicdo crénica, o tempo pode

favorecer as familias no cuidado no domicilio. Os membros adquirem competéncias
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e habilidades que antes eram vistas como dificeis e complexas (CASTRO et al.,
2020; MENDES-CASTILLO et al., 2014; NISHIMOTO; DUARTE, 2014)..
Compreende-se, portanto, que as familias desenvolvem maior dominio sobre o
cuidado a crianca e novos valores e definicbes vao surgindo com o passar do tempo
(CASTRO et al., 2020; MENDES-CASTILLO et al., 2014; NISHIMOTO; DUARTE,
2014). Em contraponto, tem-se verificado que as familias cuidam com os potenciais
que dispdem e estes vado se esgotando ao longo do tempo, na medida em que
situacdes de vulnerabilidade prolongam e impactam na maneira de cuidar
(BELLATO et al., 2016).

Por se constituir como unidade cuidadora primaria, a familia deve ter
visibilidade, pois direciona a atencdo na capacitacdo, execucdo e gerenciamento do
cuidado, ndo se limitando apenas na recuperacao biologica, mas em defesa do bem-
estar geral do familiar (BELLATO et al., 2016; SOARES; ARAUJO; BELLATO, 2016).

As familias de criancas com condi¢cdes cronicas estabelecem diferentes
padrées de funcionamento familiar. Isso porque as mudancas percebidas no
contexto familiar abrangem visitas recorrentes ao servico de saude, o uso de
medicamentos, cuidados especificos, internagdes da crianca e as proprias relacbes
familiares (CECHINEL-PEITER et al., 2022; SANTOS et al., 2020; TAVARES; SENA;
DUARTE, 2016). Diante disso, diversos fatores podem estar associados a
capacidade ou ndo de gerenciamento desse cuidado no domicilio. Assim, ao
estabelecer estratégias no cotidiano a fim de minimizar os desafios por meio do
desenvolvimento de rotinas, a familia pode refletir sobre o manejo do cuidado ao
longo do tempo a essa populacéo.

Acredita-se que a compreensdo do manejo familiar permite decifrar tipologias
de comportamento familiar frente aos cuidados a crianca, considerando que pode
contribuir também para aplicacdo de intervencdes direcionadas a especificidade de
cada familia (FLEMING et al.,, 2017; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016;
KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

Existe uma caréncia de referéncias bibliograficas internacionais e nacionais
relacionadas ao manejo familiar de criancas egressas de Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal. No cenario internacional, pesquisas utilizam o Modelo de Estilo
de Manejo Familiar como referencial teérico em diversos contextos da condi¢ao
cronica na infancia: Transtorno Alimentar na Infancia (ESTREM et al., 2017),
Condicéo Fisica Cronica e Sindrome de Down (VAN RIPER et al., 2018), Hiperplasia
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Adrenal Congénita (FLEMING et al., 2017), Epilepsia (MENDES; CRESPO; AUSTIN,
2017), Dermatite Atopica (SON et al, 2018), Diabetes Infanti (LOHAN;
MORAWSKA; MITCHELL, 2017), Criancas Talassémicas (CHUSRI; DEOISRES;
VAN RIPER, 2019), Asma (XING et al., 2020), Sindrome de Down (VAN RIPER et
al., 2021).

Estudos brasileiros abordam outras condigbes cronicas como Cuidados
Paliativos (BOUSSO et al., 2012), Transplante Hepatico (MENDES-CASTILLO et al.,
2012), Doencga Falciforme (GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016, GESTEIRA et
al., 2020), Disturbios Neuroldgicos (WEISSHEIMER et al., 2020).

Assim, tem-se a necessidade de estudos nacionais relacionados a essa
tematica, a fim de contribuir com o manejo e enfrentamento dessa experiéncia, além
de apontar caminhos para o cuidado ao longo do tempo no ambito domiciliar tanto
para profissionais de saude como para a familia.

Os seguintes guestionamentos motivaram o presente estudo: Como a familia
define a situacédo de cuidar de uma crianca com condicdo crbnica? Quais esforcos
familiares sdo empreendidos para o gerenciamento da condicdo cronica das
criangcas? Qual a relacdo entre as condi¢des de vida das familias determinadas por
variaveis socioeconémicas e a habilidade de manejo das familias para o cuidado?
Como acontece o manejo familiar para o cuidado a uma crianca com condi¢ao
cronica egressa da UTIN? Quais sdo as medidas de manejo familiar no cuidado a
crianca com condic@es cronica no domicilio?

Considera-se como problema de pesquisa que o ambiente familiar sofre
mudanc¢as nos aspectos sociais e financeiros com a presenca de uma crianga em
condicdo croénica e isso impacta no manejo familiar.

Definiu-se como hipdtese que familias com padrbes negativos de manejo
familiar possuem maior dificuldade para o atendimento das demandas das criancas
em condicao cronica.

Defende-se a Tese de que o cuidado a uma criangca com condi¢cao crénica
causa mudancas no contexto familiar que podem comprometer esse cuidado ao
longo do tempo. Caracteristicas da propria familia e da experiéncia de cuidado
podem modificar a sua capacidade de cuidar da crianca e atender as suas
necessidades. Portanto, a inter-relagcédo entre a visdo que a familia possui da crianga,
da condicdo de saude, o contexto social e os recursos da familia podem favorecer

ou comprometer a capacidade de cuidado.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Para contextualizar o tema do estudo, foi realizada uma reviséo de literatura
organizada no capitulo 2.1 Vivéncias das familias no cuidado domiciliar e a
sustentacao tedrica que permitiu guiar o estudo esta contida no capitulo 2.2 Modelo

de Estilo de Manejo Familiar.

2.1 VIVENCIAS DAS FAMILIAS NO CUIDADO DOMICILIAR 2

Neste capitulo serdo apresentados os resultados de uma revisdo sistematica
qualitativa realizada para esse estudo, sendo um dos produtos da tese. Assim, essa
revisdo teve como obijetivo analisar como as familias vivenciam o cuidado domiciliar
as criancas prematuras egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

Trata-se de uma revisdo sistematica qualitativa, realizada em 7 bases
eletrébnicas de dados e construida conforme as diretrizes propostas pelo Joanna
Briggs Institute e o guia internacional PRISMA. Incluiu-se 27 estudos considerando:
tipo de estudo; ano de publicacéo; idioma; populacdo e contexto do estudo e artigos
disponiveis em full text. Os estudos incluidos foram avaliados quanto a qualidade
metodoldgica e posteriormente lidos na integra. Os dados qualitativos extraidos
foram agrupados em cdédigos e seguidamente analisados.

Como resultados verificou-se que o cuidado as criancas prematuras egressas
da UTIN exige mudancas na organizacdo familiar e os profissionais de saude sdo
identificados como a principal fonte de informacéo e seguranca.

A atuacdo dos profissionais de saude, no ambito hospitalar e demais areas de
atencdo a saude, é fundamental para o preparo dos familiares para a realizacdo do
cuidado domiciliar. Dessa forma, a capacitacdo realizada pelos profissionais de
saude influencia, diretamente, na habilidade e confianca dessas familias para a
realizacdo do cuidado da crianca no domicilio.

As demandas iniciais de cuidado a um recém-nascido sdo, especialmente,
aguelas de manutencéo da vida. Os cuidados intensivos e especializados ofertados

nos ambientes das Unidades de Terapia Intensiva Neonatal, sdo determinantes para

? Felizardo MJA, Henriques NL, Silva JB, et al. Vivéncias das familias no cuidado aos recém-nascidos
prematuros no domicilio: revisdo sistematica qualitativa. Revista de Enfermagem do Centro oeste
Mineiro. 2020;10:€3906. DOI: http://doi.org/10.19175/recom.v10i0.3906.
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a sobrevida e o prognéstico das criangcas. Todo este processo de cuidado é,
geralmente, acompanhado pelos pais, e com repercussdes sobre o contexto familiar
mais amplo. Esforcos emocionais, biologicos, fisicos e gastos financeiros sao
algumas das situacdes que os pais e familiares do recém-nascido precisam de lidar,
nessa fase inicial (COSSUL et al., 2015; FREITAS, FALEIROS, SILVA, 2019;
HAEGELE, HOLLAND, HILL, 2022; PINTO et al., 2019).

A ida da crianca para o domicilio impde que a familia esteja preparada para
assumir a responsabilidade de gerenciar e prover o cuidado no ambiente domiciliar
(AYDON et al. , 2018; LAKSHMANAN et al., 2017; VAZ et al., 2018). O cuidado
realizado pela familia é fundamental para a sobrevivéncia da crianca (BOYKOVA,
2016; MIRANDA et al., 2020; NASCIMENTO et al, 2016). Portanto, o
acompanhamento da familia, no periodo que se segue a alta hospitalar, é
necessario para que ela consiga atender as demandas da crianca (BOYKOVA,
2016; CECHINEL-PEITER et al., 2022; NOBREGA et al., 2022) e também tenha a
oportunidade de ter atendidas também as suas demandas e as de seus membros
para que alcancem um bom funcionamento (COSSUL et al., 2015, MIMOSO et al.,
2021).

Autores defendem que o preparo para o cuidado domiciliar deve se iniciar
ainda no contexto hospitalar, durante a internacdo na Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (BRAGA; SENA, 2017; CECHINEL-PEITER et al., 2022; MORAIS;
QUIRINO; CAMARGO, 2012). Dessa forma, a presenca da familia, nesse ambiente,
se faz fundamental para que ela desenvolva as habilidades necessarias para cuidar
da crianca no domicilio (CINTRA et al., 2022; DORNASBACH et al., 2014; MORAIS;
QUIRINO; CAMARGO, 2012).

A capacitacdo desenvolvida pela equipe multiprofissional contribui com a
promocdo da seguranca e confianca das méaes para a realizacdo das acgbes de
cuidado (BRAGA; SENA, 2017; GRANERO-MOLINA et al., 2019; SCHMIDT;
HIGARASHI, 2012). Estudos demonstram que os enfermeiros sdo profissionais
fundamentais para o processo educativo das familias, principalmente, em relacdo as
instrucbes sobre os cuidados basicos e sinais de perigo (COSTA et al.,, 2009;
FRIVOLD et al., 2022; ZANI; RAMOS; PARADA, 2017). Os profissionais de saude
no ambiente hospitalar devem identificar o melhor momento para a capacitagéo das
maes em relagdo ao cuidado no domicilio, permitindo o desenvolvimento de maior
seguranca (JAKOBSEN; KRISTENSEN; LAERKNER, 2021; WUST; VIERA, 2011).
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Algumas investigacbes mostram que o Método Mae Canguru € uma
estratégia que colabora com a promocdo da capacitacdo dos familiares para os
cuidados domiciliares, momento no qual os profissionais de salude podem
desenvolver estratégias educativas no periodo de internacdo (JOSHI et al., 2022;
MORAIS; QUIRINO; ALMEIDA, 2009; MORAIS; QUIRINO; CAMARGO, 2012).
Ademais, o contato entre mée e filho no ambiente hospitalar contribui para o
processo de aprendizado em relacdo aos cuidados com a criancga, sobretudo no que
tange a transmissdo de seguranca e confianca (COSTA et al.,, 2009; FISK et al.,
2022; SIQUEIRA; DIAS, 2011).

A chegada da crianca ao domicilio € um momento importante para toda
familia, e o ideal € que os pais sigam cautelosamente as orientacdes repassadas
pela equipe de saude (BUSATTO, et al.,, 2021; DORNASBACH et al.,, 2014,
ESPITIA; GONZALEZ, 2013; HEMATI et al., 2017). No entanto, a literatura mostra
gue, mesmo sendo orientadas, as maes ainda sentiam que as informacdes ofertadas
pelos profissionais eram insuficientes e que esse fato trazia inseguranca em relacéo
aos cuidados das criancas (FOSTER et al., 2022; HEMATI et al., 2017; SOUZA et
al., 2010a).

A falta de orientacdo paterna é identificada em estudo como um dificultador
para os cuidados domiciliares, uma vez que 0s pais se sentem ansiosos e
impossibilitados de auxiliarem as maes (ADAMA; SUNDIN; BAYES, 2017). Assim,
para maior cooperacao e cuidados no domicilio, se faz importante a capacitacéao
tanto para os pais quanto para as maes (GRANERO-MOLINA et al., 2019).

Por ndo acreditarem que possuem potencial para realizar com éxito o cuidado
para com seus filhos, em razdo da inseguranca, pais e maes podem se privar desse
cuidado no domicilio (ANJOS et al., 2012; ESPITIA; GONZALEZ, 2013; MEDEIROS;
PICCINNI, 2015; PREMJI et al., 2018; SOUZA et al., 2010a). Por isso, o processo de
aprendizado no ambiente hospitalar se torna fundamental para auxiliar os pais no dia
a dia do domicilio (BALDONI; ANCORA; LATOUR, 2021; MORAIS; QUIRINO;
CAMARGO, 2012).

Com os desafios encontrados para o cuidado no domicilio, os pais afirmam
gque se sentem mais seguros no ambiente hospitalar, pois € um local com
equipamentos e profissionais que oferecem e facilitam todo o manejo de cuidados
(CINTRA et al.,, 2022; GARFIELD; LEE; KIM, 2014). No entanto, apesar da

inseguranca e dificuldades enfrentadas, as familias relatam a proximidade com os
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filnos como um fator positivo nesse momento (JAKOBSEN; KRISTENSEN;
LAERKNER, 2021; WUST; VIERA, 2011).

Assim, para uma adaptacdo positiva da familia a nova realidade, é
fundamental o apoio para a obtencdo de confianca e desenvolvimento de
habilidades, como também auxilio para o cuidado (SCHETTINI; VAN RIPER,;
DUARTE, 2020; GOMES et al., 2016).

Para atender as necessidades de cuidado no domicilio a crianca, as familias
adotam novas rotinas e modificam seu funcionamento familiar. Muitas acfes de
cuidado sdo apontadas como desafios para as familias, que podem estar
relacionados a fatores fisicos, estruturais, emocionais, sociais, de apoio e servi¢cos
de saude. Dessa forma, mudancas sdo vivenciadas por essas familias, em um
processo de adaptacao ao novo contexto de cuidado.

As maes séo as principais cuidadoras no domicilio e abdicam de afazeres ou
necessidades pessoais para a dedicacao integral ao cuidado do filho, além de serem
responsaveis por muitas outras atividades, acarretando sobrecarga fisica e
emocional (MORAIS; QUIRINO; CAMARGO, 2012, SILVA et al., 2019).

Estudos apontam os desafios vivenciados pelas familias no que tange as
acOes de cuidado como o banho, a troca de fraldas, identificar o choro, sono,
repouso, higiene, consultas frequentes com especialistas ou mesmo auséncia de
acompanhamento por especialista (BRAGA; SENA, 2017; CASACIO et al.,
2022; CHAVES et al.,, 2022; COSTA et al.,, 2009; GRIFFIN; PICKLER, 2011;
HEMATI et al., 2017; MORAIS; QUIRINO; ALMEIDA, 2009; WUST; VIERA, 2011).
Ademais, ap6s a alta hospitalar, nos periodos iniciais de adaptacdo dos pais, a
gestdo da medicacdo e o uso de tecnologias também sdo relatadas como
dificuldades (HEMATI et al., 2017).

Diante dos desafios vivenciados, as familias ingressam em uma nova
realidade de rotinas e relacfes sociais (BRAGA; SENA, 2017; FROTA et al., 2013;
GOMES et al., 2016; SOARES et al., 2010; SOUZA et al., 2010a; VASCONCELLOS
et al., 2022; WUST; VIERA, 2011). Assim, os cuidados com a saude das criancas se
tornam o foco da atencéo dos familiares, o que pode ocasionar uma superprotecéo
(GOMES et al., 2016; WAITE-JONES; SWALLOW; MADILL, 2020).

Os cuidados iniciais no domicilio é uma das grandes dificuldades relatadas
pelos pais. Por outro lado, essa experiéncia denota grande significado para as maes

que enfatizam as mudancas comportamentais oriundas desse processo, COmo 0
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sentido do parto, a fase de adaptacdo e também as altera¢des no convivio do nucleo
familiar (BRAGA et al., 2021; WUST; VIERA, 2011). E uma experiéncia que propicia
uma aprendizagem continua, tanto no que se refere aos cuidados com as criancas
guanto no processo de reconhecimento das dificuldades enfrentadas no dia a dia
das familias (CASTRO et al., 2020; SOARES et al., 2010).

As maées revelaram, em alguns estudos, que o tempo foi essencial para
vencerem o despreparo e o medo vivenciados no processo de adaptacao no cuidado
a crianca no domicilio (BRAGA; SENA, 2017; BRAGA et al., 2021; SIQUEIRA,; DIAS,
2011). A fase de adaptacao requer o apoio de toda a familia, sendo um processo de
superacao e aprendizado para todos os membros (ABBASIASL; HAKIM; ZAREA,
2021; SCHMIDT; HIGARASHI, 2012). Contudo, mesmo diante dos desafios
enfrentados pelos pais e familiares, a adaptacdo a nova rotina diaria pode
influenciar, positivamente, no ndcleo familiar (BRAGA et al., 2021; SHENG et al.,
2018; SOUZA et al., 2010a, VAZ et al., 2018).

As pessoas que mais colaboram com as maes nas acdes de cuidado sdo 0s
pais e as avés (ADAMA; BAYES; SUNDIN, 2018; MORAIS; QUIRINO; CAMARGO,
2012). Entretanto, os resultados indicam que os pais ndo sao inseridos pelos
profissionais de saude nas rotinas de cuidado ainda no ambiente hospitalar,
repercutindo no n&do envolvimento deles nas fases iniciais do cuidado domiciliar
(ADAMA; SUNDIN; BAYES, 2017; MATHIOLLI et al.,2021; RAVANHANI et al., 2022;
SOUZA et al., 2010a).

Os pais se destacam ao auxiliar nas atividades domeésticas, enquanto as
maes podem se dedicar mais aos cuidados diretos com a crianca (CHAGHAZARDI
et al.,, 2022; GOMES et al., 2016; SILVA et al.,, 2019). Em consequéncia dessas
acfes, a mde se sente menos sobrecarregada, conseguindo tempo maior de
descanso e reducdo da pressao psicoldgica e fisica postas ao dia a dia (FROTA et
al., 2013; ZANI; RAMOS; PARADA, 2017). Vale destacar que o papel do pai como
provedor de recursos para que um cuidador figue mais disponivel para os cuidados
diretos a crian¢a também pode ser compreendido como uma forma de cuidado.

No entanto, diante de tantos afazeres, o relacionamento dos pais pode ser
afetado, em razdo do monitoramento excessivo e também ao desdobramento
voltado para as mudancas e adaptacées no ambiente familiar (GRANERO-MOLINA
et al., 2019).
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Com a ida da crianca para o domicilio, ha o envolvimento de todos os
membros da familia nos cuidados iniciais (CASTOR et al., 2018; COSTA et al., 2009;
COUTO; PRACA, 2012; FROTA et al., 2013; GARFIELD; LEE; KIM, 2014; GOMES
et al., 2016; GRIFFIN; PICKLER, 2011; LEMOS; VERISSIMO, 2015; SCHMIDT;
HIGARASHI, 2012; WITKOWSKI et al.,, 2019; WUST; VIERA, 2011). O vinculo
familiar positivo solidifica as relagbes entre pais e filhos, sendo esse processo
importante para o desenvolvimento da crianca (CAPLES et al., 2018; SOUZA et al.,
2010b). Assim, essas relacdes contribuem para que as criangas se sintam acolhidas
e amparadas pela familia (LEMOS; VERISSIMO, 2015; VAZ et al., 2018).

A rede de apoio social também contribui para o fortalecimento dos vinculos
familiares, a fim de qualificar o cuidado a crianca. Um estudo descreve que essa
rede de apoio pode ser ativada de diferentes formas (KIM, 2018). Outro estudo
demonstra que os pais recebem o apoio de suas parceiras no sentido de ensina-los
sobre os cuidados com os filhos, como uma relagéo aluno-professor. Eles, por sua
vez, praticam o cuidado ao chegar do trabalho, além de realizar tarefas domésticas,
para que as esposas possam cuidar do filho (ZANI; RAMOS; PARADA, 2017). A
literatura demonstra que o ndo envolvimento do conjuge no cuidado ao filho é tido
como um dos principais fatores de cansaco materno (RAMOS et al., 2018, SOARES
et al., 2010).

Aspectos de superprotecdo dos pais podem desencadear consequéncias
negativas as relacdes sociais, em decorréncia da preocupa¢do com a seguranca da
crianca e superprotecao, limitam a participacdo de outras pessoas nas acdes de
cuidado (COSTA et al., 2009; CURRIE; SZABO, 2020). Restricbes as visitas de
familiares e amigos trazem prejuizo as relacfes sociais, podendo acentuar os
sentimentos de isolamento (GRANERO-MOLINA et al.,, 2019). Em contrapartida a
essas restricdes, o apoio de pessoas proximas aos pais como rede de suporte €
benéfico ao cuidado, sendo um forte aliado para a adaptacdo a nova rotina pelos
pais, contribuindo com a seguranca no cuidado a crian¢ca (FENG, 2022; FROTA et
al., 2013; GOMES et al., 2016; SCHMIDT; HIGARASHI, 2012; VERISSIMO, 2015;
YILDIRIM, 2022).

Estudos verificam que as avos auxiliam no processo de adaptacao das rotinas
de cuidados no domicilio (ADAMA; BAYES; SUNDIN, 2018; MORAIS; QUIRINO;
ALMEIDA, 2009; MORAIS; QUIRINO; CAMARGO, 2012; WUST; VIERA, 2011).

Entretanto, um estudo verificou que as a¢des de cuidados por parte das avos
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poderiam afetar as relagcdes familiares (ADAMA; BAYES; SUNDIN, 2018). Os
autores destacam que 0s pais e as maes tentam seguir ao maximo as prescricoes
meédicas, mas as avés tendem a ndo seguir, literalmente, as recomendacdes dos
profissionais de saude, promovendo uma instabilidade nas relacdes (ADAMA,;
BAYES; SUNDIN, 2018).

Outra fonte de apoio social no domicilio trazida pelas investigacdes € a de
profissionais de saude, que além de contribuir para o desenvolvimento de
habilidades, também oferecem suporte emocional as familias (DORNASBACH et al.,
2014, MORIWAKI et al., 2022). Assim, a relacdo estabelecida entre profissionais de
saude e familia permitem um diadlogo acolhedor e resolutivo (BRAGA; SENA ,2017,
CURRIE; SZABO, 2020).

A chegada da crianca no domicilio acarreta sentimentos de alegria e
felicidade, além do alivio dos pais em ter a crianga proxima a eles (BRAGA; SENA,
2017; ESPITIA; GONZALEZ, 2013; MEDEIROS; PICCINNI, 2015; WUST; VIERA,
2011). No entanto, esse momento pode ocasionar também sentimentos negativos,
principalmente relacionados a preocupacdo com os cuidados, sentimentos de
incerteza e ansiedade (CHAVES et al.,, 2022; GRANERO-MOLINA et al.,, 2019;
GRIFFIN; PICKLER, 2011; MORAIS; QUIRINO; CAMARGO, 2012). Sobretudo, ha
também a presenca do medo e inseguranca no que tange aos cuidados com as
criancas, isso porque muitas familias ainda ndo se sentem preparadas para assumir
e realizar os cuidados no domicilio (ESPITIA; GONZALEZ, 2013, NOBREGA et al.,
2022).

Outro sentimento exposto pelos familiares, no contexto do domicilio, € o medo
da imprevisibilidade em relacdo ao desenvolvimento de complicacdes relacionadas a
estabilidade da saude da crianca (GRANERO-MOLINA et al., 2019). Nessa
realidade, a espiritualidade se mostra aliada ao conforto dos pais (ANJOS et al.,
2012; BOEHM; CARTER, 2019; DUARTE, et al., 2022). Assim, algumas familias
acentuam a fé em Deus para estimular a esperanca e acreditar na evolucdo da
trajetéria do cuidado (BOEHM; CARTER, 2019; BRAGA; SENA, 2017; DUARTE, et
al., 2022). Esse sentimento demonstra conforto e satisfagdo no cotidiano familiar
(BRAGA; SENA, 2017; DUARTE, et al., 2022, YILMAZ, 2019). Assim, o0s
sentimentos vivenciados pela familia sdo intervenientes de situagbes proprias do
cuidado domiciliar, influenciando diretamente a gestdo dos cuidados prestados a
crianca (CASTRO et al., 2020; CHAVES et al., 2022; GOMES et al., 2016).
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As familias experienciam o cuidado de suas criangas no contexto domiciliar
como um processo de adaptacdo, permeado por sentimentos de alegria, alivio,
inseguranca e medo. A chegada da crianca no domicilio gera mudancas na
organizacao familiar e ela se torna o foco da familia, que se empenha para prover os
cuidados necessérios. A proximidade com o filho apds a alta € um ponto positivo.
Entretanto, o cuidado pode ser permeado por dificuldades e incertezas,
especialmente para as mées que assumem, na maioria das vezes, o cuidado
principal. Esse fato refor¢ca a importancia do apoio de outros membros da familia e
dos profissionais de saude como fonte de informagcdo e seguranca para esse

cuidado.
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2.2 MODELO DE ESTILO DE MANEJO FAMILIAR

O Modelo de Estilo de Manejo Familiar € um referencial teérico elaborado por
Kathleen Knafl e Janet Deatrick, em 1990. Este referencial permite compreender
como os familiares inserem as demandas de cuidado da doenga cronica infantil no
ambito familiar, e contribui para verificar as potencialidades e fragilidades no manejo
do cuidado familiar a crianca (BOUSSO et al., 2017; KNAFL; DEATRICK, 1990).

O desenvolvimento inicial do conceito de Modelo de Estilo de Manejo
Familiar, em 1990, foi elaborado a partir de uma revisdo de literatura que visava
identificar os padrBes de respostas familiares a doenca crénica (KNAFL; DEATRICK,
1990). Assim, verificaram-se trés componentes principais: Definicdo de Situacao,
Comportamento de Manejo e Contexto Sociocultural (KNAFL; DEATRICK, 1990).

A Definicdo da Situacdo correspondia ao significado subjetivo que o0s
membros da familia atribuiam em seu contexto (KNAFL; DEATRICK, 1990). O
Comportamento de Manejo estava relacionado aos esforcos e adaptacdo dos
familiares as demandas de cuidado a crianca (KNAFL; DEATRICK, 1990). Por fim, o
Contexto Sociocultural foi descrito como valores e crengas que influenciavam de
forma cultural, étnica, religiosa, politica e econémica na maneira como familiares
descreviam e gerenciavam a condi¢ao cronica infantil (KNAFL; DEATRICK, 1990).
Assim, o contexto sociocultural exercia influéncia sobre os demais componentes da
estrutura Definicdo da Situacdo e Comportamento do Manejo.

Neste primeiro estudo de 1990, o Modelo de Estilo de Manejo Familiar foi
inicialmente conceituado apresentando um alto nivel de abstracdo, nao
demonstrando o conteudo de cada dimensé&o e néo identificando estilos evidentes
de gestdo (KNAFL; DEATRICK, 2003).

A pesquisa foi aplicada a cada membro da familia, realizando-se a
comparacado das respostas individuais para a formacdo da resposta da familia
(KNAFL; DEATRICK, 2003). Na figura apresentada do conceito original, é possivel

visualizar as rela¢des entre os componentes:
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Figura 1 - Componentes principais do Modelo de Estilo de Manejo Familiar.

Contexto Sociocultural

Definicao Crlanl;a « Comportamento

da Situacido /\ j\ de Manejo

Definicdo » Comportamento

da Situacao ~ de Manejo ;
Estilo de
Manejo
Familiar

Definicao < Comportamento

da Situacao ~ de Manejo

Irmaos
Definicao > Comportament
da Situacao “ de Manejo

Fonte: Knafl; Deatrick (1990).

Com intuito de expandir e refinar o Modelo de Estilo de Manejo Familiar, Knafl
e Deatrick realizaram uma nova revisao de literatura, considerando estudos mais
recentes que a anterior, sobre a resposta da familia as condi¢cbes crénicas na
infancia, visto que o estudo de 1990 considerou somente familias de criancas com
condicdo fisica crénica (KNAFL; DEATRICK, 2003). O intuito da revisdo de 2003 foi
aprofundar os conceitos empregados para 0S componentes principais e para as
dimensfes de cada componente, a fim de reforcar a relevancia de cada um, além de
permitir uma maior aplicabilidade do manejo familiar a novos contextos e situacdes
familiares (KNAFL; DEATRICK, 2003).

Essa revisdo de literatura validou duas das trés dimenstes. Sendo elas a
Definicho da Situacdo e o Comportamento de Manejo, e incluiu como um
componente principal as Consequéncias Percebidas, que na construcéo inicial
estava englobada na Defini¢do da Situacdo (KNAFL; DEATRICK, 2003).

Além disso, no estudo de 2003 o Contexto Sociocultural foi conceitualizado
como as influéncias percebidas no manejo, deixando de ser considerado um
componente principal (KNAFL; DEATRICK, 2003). A composi¢do das influéncias
percebidas foi detalhada por fatores contextuais, dizendo respeito ao nivel de
desenvolvimento da crianga, os recursos financeiros, o suporte social e a interacao
com profissionais de saude e educacdo (KNAFL; DEATRICK, 2003). Tais fatores
foram descritos como influenciadores na resposta da familia a condi¢do, ndo sendo
considerados como dimenséo principal (KNAFL; DEATRICK, 2003).

Houve um aperfeicoamento na estrutura do Modelo de Estilo de Manejo
Familiar para abranger os trés componentes: Definicdo da Situacao,
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Comportamentos de Manejo e Consequéncias Percebidas (KNAFL; DEATRICK,
2003). Além disso, foi indicado que o modelo no seu uso considerasse os dados
individuais de cada membro da familia e o padrao familiar formado pelos membros
(KNAFL; DEATRICK, 2003).

Figura 2 - Modelo Revisado do Modelo de Estilo de Manejo Familiar 2003.

Contexto Componetes Membros da
Sociocultural Principais Familia

Definigao da Situagao

7

Percebidas ——» Comportamento de Manejo —>»

=T

Consequencias Percebidas

Crianga

Estilo de
Manejo
Familiar

Irmaos

Fonte: Knafl; Deatrick (2003).

Dessa forma, ap6s o refinamento e aperfeicoamento do Modelo de Estilo de
Manejo Familiar, considerou-se a Definicdo da Situacdo como a forma que os pais
veem a crianca e a doenca, como essa visao influéncia na gestdo do tratamento e
como essa gestdo € incorporada no contexto familiar (KNAFL; DEATRICK, 2003).

Os temas do componente Definicdo da Situagdo sdo: Identidade da Crianca,

considerada como a visdo dos pais sobre a crianca e o quanto essa perspectiva foca

na doenca ou normalidade, habilidades ou vulnerabilidades; Visdo da doenca, que

sdo as crencas dos pais acerca da causa, gravidade, progndstico e percurso da

doenca; Mentalidade de Manejo, sendo a visdo dos pais sobre a facilidade ou a

dificuldade em obedecer ao regime de tratamento e suas habilidades de maneja-lo

com eficicia; Mutualidade entre os Pais, sendo a crenca dos cuidadores sobre o

guanto eles possuem perspectivas semelhantes ou divergentes sobre a crianca e
abordagens no gerenciamento da doenca (KNAFL; DEATRICK, 2003; KNAFL;
DEATRICK; HAVILL, 2012).

O componente Comportamento de Manejo foi descrito como principios para

o desenvolvimento de uma rotina a fim de conduzir a doenca na familia (KNAFL;

DEATRICK, 2003). Os temas sdo: Filosofia sobre Parentalidade, sendo alvos,

prioridades, crencas e valores dos pais que direcionam as abordagens e as
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estratégias especificas para o manejo da doenca; Abordagem de Manejo, tida como

a avaliacdo dos pais com relagdo ao quanto eles tém desenvolvido uma rotina e
estratégias direcionadas para o gerenciamento da doenca, e as incorporado ao
contexto familiar (KNAFL; DEATRICK, 2003; KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

O componente Consequéncias Percebidas refletem os resultados reais ou
esperados que moldam o comportamento da criangca e da familia (KNAFL;

DEATRICK, 2003). Os temas sdo: Foco na Familia, sendo a avaliacdo dos pais
guanto ao equilibrio entre o gerenciamento da doenca e 0s outros aspectos da vida
familiar; Expectativas futuras, tidas como a avaliagdo dos pais sobre as implicacbes
da doenca para a familia no futuro (KNAFL; DEATRICK, 2003; KNAFL; DEATRICK;
HAVILL, 2012).

Um novo refinamento no Modelo de Estilo de Manejo Familiar foi realizado no

ano de 2012, com o intuito de oferecer suporte continuo para os componentes e
temas do referencial teérico (KNAFL; DEATRICK, 2003). E importante destacar que
0 estudo ndo encontrou evidéncias sobre a necessidade de incluir novos
componentes a estrutura (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012).

Na revisdo de 2012, uma modificacdo significativa foi a alteracdo na
nomenclatura do componente sociocultural de Influéncias Percebidas para
Influéncias Contextuais (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Os autores destacam
gue essa alteracdo foi necessaria para evitar o entendimento de que essas
influéncias ndo eram reais (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Foram identificadas
trés Influéncias Contextuais: rede social da familia; profissionais de saude e
educacao; e recursos (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Vale ressaltar que as
Influéncias Contextuais sdo fatores externos a familia e influenciam dificultando ou
facilitando o gerenciamento do cuidado a crianca com condicdo crénica (KNAFL;
DEATRICK; HAVILL, 2012).

Outra alteracdo realizada na estrutura foi em relacdo a especificacdo dos
membros da familia como filho, mée, pai e irméo para pessoa com a condi¢do e
membro individual da familia (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Com isso, 0S
autores reforcam que os investigadores tém a opcao de utilizar uma terminologia
geral ou mais especifica da populacdo em estudo, como cuidador e destinatario do
cuidado (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Segue abaixo a estrutura revisada do

Modelo de Estilo de Manejo Familiar:



38

Figura 3 - Modelo Revisado do Modelo de Estilo de Manejo Familiar 2012.

Componetes Familia

'y
~Rede Soclal Ly Condico

Profissionais Estilo de
da Satde Y Manajo
Educagio Familiar

Recursos Membros

Individuais da
Consequencias Percebidas Familia

Fonte: Knafl; Deatrick; Havill (2012).

A figura 4 destaca as principais modificacdes realizadas no Modelo de Estilo

de Manejo Familiar de 1990 até a dltima versédo no ano de 2012:

Figura 4 - Modelo de Estilo de Manejo Familiar.
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Fonte: Knafl et al. (2021).

Os componentes e temas da estrutura do Modelo de Estilo de Manejo
Familiar permitem identificar os Estilos de Manejo que sdo os padrdes familiares na
gestdo do cuidado a crianca (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Destaca-se que
os Estilos de Manejo ndo sdo definidos previamente, mas a partir dos dados
empiricos.

Uma pesquisa realizada com familias ap6s morte repentina de um membro da
familia verificou os estilos: Progredindo, Eficiente, Mantendo, Lutando e Debatendo
(WIEGAND, 2012). No estilo Progredindo os membros da familia foram capazes de
continuar funcionando como uma familia, apesar da perda (WIEGAND, 2012). Em
Eficiente a familia se ajustou e se adaptou a perda (WIEGAND, 2012). Em Mantendo
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alguns membros conseguiram se organizar e outros nao, diante da situacao
vivenciada (WIEGAND, 2012). Em Lutando os familiares permaneceram em conflito
(WIEGAND, 2012). Em Debatendo a familia apresentou dificuldades para enfrentar a
perda no aspecto individual e como uma unidade familiar (WIEGAND, 2012).

Foram identificados distintos Estilos de Manejo no estudo com familias de
criancas com condigéo cronica (KNAFL et al., 2013). No Padréo focado na familia os
pais ndo reconhecem a doenca e sua repercussao no contexto familiar como um
obstaculo (KNAFL et al., 2013). Em Padrédo Focado na Condicdo os membros focam
na condi¢cdo crénica e seu impacto na vida da familia (KNAFL et al., 2013). Em
Padrdo um pouco focado na familia, os membros gerenciam a condi¢cdo de maneira
moderada comparada ao estilo Padrdo Focado na Familia (KNAFL et al., 2013). Em
Padrdo um pouco focado na condi¢do retratam as dificuldades e auséncia de
adaptacao da familia diante da condicéo cronica (KNAFL et al., 2013).

Por conta da falta de uma medida de manejo familiar, os primeiros estudos
que utilizaram o Modelo de Estilo de Manejo Familiar foram qualitativos, o que
evidenciou a necessidade de desenvolver uma escala para quantificar a manejo
familiar, a fim de contribuir para melhor compreensao dos fatores que influenciam no
funcionamento familiar diante da presenca de uma crianga com condi¢cdo crbnica
(KNAFL et al., 2007, KNAFL et al., 2011b). A escala Medida de Manejo Familiar
(Family Management Measure — FaMM) foi desenvolvida a partir das bases
conceituais das oito dimensdes do Modelo de Estilo de Manejo Familiar e ela
também fomenta discussdo para o aprimoramento do Modelo de Estilo de Manejo
Familiar (KNAFL et al., 2007, KNAFL et al., 2011b). As seis escalas da FaMM séo:
Vida Diaria da Crianca, Habilidade de Manejo, Esforco de Manejo, Dificuldade
Familiar, Visdo do Impacto da Condi¢do, Mutualidade entre os pais (KNAFL et al.,
2011a). O quadro abaixo relaciona as escalas com as dimensdes e os temas do
Modelo de Estilo de Manejo Familiar, explicitando que a FaMM operacionaliza 0s

conceitos do Modelo de Estilo de Manejo Familiar:

Quadro 1 - Relagéo entre os componentes e temas conceituais do Modelo de Estilo de
Manejo Familiar com as escalas da FaMM.

Componente Conceitual Temas Conceituais Escalas da FaMM

Defini¢édo da Situagéo Identidade da Crianga Vida Diéria da Crianca

Visdo da Doenga Habilidade de Manejo
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Mentalidade de Manejo Esforco de Manejo
Mutualidade entre os Pais Dificuldade Familiar

Mutualidade dos Pais

Componente de Manejo Filosofia sobre Parentalidade Habilidade de Manejo
Abordagem de Manejo Visdo do Impacto da Condicéo

Consequéncias percebidas Foco da Familia Dificuldade Familiar
Expectativas Futuras Visdo do Impacto da Condicéo

Fonte: Cassimiro (2018 p.29); knafl; Deatrick (2003).

A escala Vida diaria da Crianca contém cinco questdes que medem a
percepcao dos pais sobre a crianga e seu cotidiano. Valores mais altos indicam vida
normal para a crianga apesar da condicdo. A escala Habilidade de Manejo contém
12 questbes e retrata as visOes dos pais sobre a capacidade em cuidar da crianca.
Valores mais altos indicam que a condicédo € vista como mais facilmente gerenciavel.
A escala Esforco de Manejo possui 4 questdes e aborda as acdes necessarias para
gerenciar a condicdo. Valores mais altos indicam mais tempo e esfor¢co na gestao da
doenca (KNAFL et al., 2011a).

A escala Dificuldade Familiar contém 14 questbes que mede o quanto ter a
presenca de um filho com condicdo crbnica torna o contexto familiar mais dificil.
Valores mais altos indicam maior dificuldade em lidar com a condicdo. A escala
Visdo do Impacto da Condicdo contém 10 itens e mede a gravidade da condicéo
cronica no ambiente familiar e as repercussdes para a crianca e para os membros
da familia. Valores mais altos indicam alto nivel de preocupa¢do com a condicdo. A
escala Mutualidade entre os Pais possui 8 questdes e mede a satisfacdo entre o
casal sobre a maneira como gerenciam o cuidado a crianca. Valores mais altos
indicam maior satisfacdo (KNAFL et al., 2011a).

A escala FaMM pode ser aplicada a uma diversidade de condicbes e
contextos, como em familias de criancas com condicéo fisica cronica e Sindrome de
Down (VAN RIPER et al., 2018), Hiperplasia Adrenal Congénita (FLEMING et al.,
2017), Criangas Talassémicas (CHUSRI; DEOISRES; VAN RIPER, 2019), Disturbios
Neurologicos (WEISSHEIMER et al., 2020). Assim, a escala pode retratar diferentes

respostas familiares ao cuidado a crianca com condi¢ao cronica.
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3 OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o manejo familiar no cuidado a crianga com condi¢ao crénica egressa

de UTIN sob a perspectiva dos familiares.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar como as familias definem a situacdo de cuidar de uma crianga com

condicao cronica.

Verificar as dificuldades familiares no contexto de cuidado a criangca com condicéo

cronica.

Analisar a relacéo entre o contexto de vida das familias e a habilidade de manejo da

crianga em condig&o cronica.

Identificar os estilos de manejo familiar.
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4 METODO

4.1 DESENHO DA PESQUISA

Foi utilizada como delineamento desta investigagdo a abordagem mista tipo
paralelo convergente. Nota-se um crescente uso do método misto em pesquisas da
area da saude com o intuito de compreender aspectos complexos de um fenébmeno
(CRESWELL et al, 2010; GUETTERMAN; FETTERS; CRESWELL, 2015;
JOHNSON; MILEY et al., 2021; ONWUEGBUZIE; TURNER, 2007; WU et al., 2019).

Pesquisadores descrevem que o método misto é uma sintese intelectual e
pratica da integracdo de pesquisa qualitativa e quantitativa a partir de diferentes
paradigmas e que devem ser orientados por uma perspectiva tedrica e conceitual
(CRESWELL et al.,, 2010; HARRISON; REILLY; CRESWELL, 2020; JOHNSON;
ONWUEGBUZIE; TURNER, 2007; SANTOS et al., 2017; WU et al., 2019). Tal
método permite que mais evidéncias sejam obtidas quando comparadas as
evidéncias de estudos quantitativos ou qualitativos isoladamente, atendendo a
problemas de pesquisa que precisam de mais que numeros em um sentido
guantitativo ou palavras em sentido qualitativo (CRESWELL et al., 2010;
HARRISON; REILLY; CRESWELL, 2020; JOHNSON; ONWUEGBUZIE; TURNER,
2007; SANTOS et al., 2017; WU et al., 2019).

A integracao permite maximizar os pontos fortes e minimizar os pontos fracos
de cada tipo de pesquisa (CRESWELL et al., 2010; HARRISON; REILLY;
CRESWELL, 2020; SANTOS et al., 2017). Nesse sentido, a integracao se refere ao
ponto de interface em que os dados qualitativos e quantitativos vao ser mixados.
Esse ponto de interface pode ocorrer em diferentes fases do estudo. O que define o
ponto de interface é o tipo de projeto de métodos mistos utilizado, ou seja, de acordo
com a intencdo do estudo. Existem trés tipos de estratégias para integrar os dados
no método misto: fusdo, conexdo e construcdo (HARRISON; REILLY; CRESWELL,
2020; WU et al., 2019).

Na fusdo a intencdo é fundir os conjuntos de dados para analise e
comparacdao (HARRISON; REILLY; CRESWELL, 2020; WU et al.,, 2019). Na
conexdo, as descobertas de uma fase informam a amostra para a proxima fase,
além de permitir a elaboragdo de hipoteses e instrumentos (HARRISON; REILLY;
CRESWELL, 2020; WU et al., 2019). A construcéo liga as fases por meio da coleta
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de dados (HARRISON; REILLY; CRESWELL, 2020; WU et al., 2019). Os resultados
da fase inicial determinam os procedimentos de coleta de dados para as fases
subsequentes (HARRISON; REILLY; CRESWELL, 2020; WU et al., 2019).

A notacdo (Quadro 2) em métodos mistos € um conjunto de rotulos e
simbolos que representam os enfoques de cada pesquisa. Assim, a notacao pode
cooperar no processo de comunicacdo entre os investigadores de métodos mistos
(CRESWELL; PLANO, 2013; SANTOS et al., 2017).

Quadro 2 - Notacdo de Métodos Mistos.

Notacdo | Definicdo

“QUAN” | Estudo conduzido quantitativamente

“QUAL” | Estudo conduzido qualitativamente

“‘quan” Dados quantitativos secundarios em relacéo a dados qualitativos

“‘qual” Dados qualitativos secundarios em relagcédo a dados quantitativos

“+” Coleta simultanea ou concomitante de coleta de dados quantitativos e
gualitativos

‘=7 Forma sequencial de coleta de dados

Fonte: Creswell; Plano (2013); Santos et al. (2017 p03).

Existem seis principais tipos de projetos propostos para pesquisa de métodos
mistos: explanatério sequencial, exploratério sequencial, transformativo sequencial,
paralelo convergente, incorporada concomitante e transformativa concomitante
(Quadro 3) (CRESWELL; PLANO, 2013; SANTOS et al., 2017).

Quadro 3 - Projetos Métodos Mistos.

Estratégia Definicéo Notacéao
Explanatério Coleta e analise quantitativa, seguida pela coleta e analise de | QUAN — qual
sequencial dados qualitativos sobre os resultados quantitativos iniciais.
Exploratorio Coleta e analise qualitativa, seguida de coleta e andlise de | QUAL — quan
sequencial dados quantitativos desenvolvidos sobre os resultados

qualitativos iniciais.
Transformativo Conduzida em duas fases com uma perspectiva teérica para | QUAN — qual
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sequencial guiar o estudo. A fase inicial pode ser quantitativa ou
qualitativa, seguida de uma segunda fase quantitativa ou | QUAL — quan
qualitativa, que se desenvolve sobre a fase anterior.

Paralelo Coleta de dados quantitativa e qualitativa de forma | QUAN + QUAL
convergente simultanea. Integra os resultados dos dois métodos durante a

fase interpretacao.

Aninhada Dados quantitativos e qualitativos sdo coletados de forma | Qual(QUAN) —
concomitante simultanea. Entretanto, ha um método principal que guia o Quan(QUAL)
projeto e um banco de dados secundario. A perspectiva
tedrica pode estar presente ou nao.

Transformativa Guiada por uma perspectiva tedrica especifica, dados | QUAN + QUAL
concomitante gquantitativos e qualitativos sé@o coletados simultaneamente. — quan
Entretanto, h& possibilidade de um método ser incorporado no
outro.

Fonte: Creswell; Plano (2013); Santos et al. (2017 p04).

Na pesquisa de métodos mistos se faz necessario descrever 0s critérios
empregados na escolha da estratégia utilizada (CRESWELL; PLANO, 2013;
SANTOS et al.,, 2017). Um critério € a implementacao, que estd relacionada a
sequéncia de coleta de dados, que no presente estudo, ocorreu de forma simultanea
para os dados qualitativos e quantitativos (CRESWELL; PLANO, 2013; SANTOS et
al., 2017). Qutro critério é a prioridade diante da analise dos dados. Neste estudo o
peso estabelecido foi igual nos dois métodos (CRESWELL; PLANO, 2013; SANTOS
et al., 2017). A integracdo é um critério fundamental e essencial em métodos
mistos, que diz respeito ao ponto de mixagem dos dados e resultados dos dois
métodos. A fusdo é uma estratégia de integracdo utilizada em estudos paralelos
convergentes, e que ocorreu na fase de interpretacdo no atual estudo (CRESWELL,;
PLANO, 2013; SANTOS et al.,, 2017). Por fim, deve ser levada em conta a
perspectiva teodrica. Essa perspectiva pode ser desenvolvida independentemente
de implementacéo, prioridade e caracteristicas de integracdo (CRESWELL; PLANO,
2013; SANTOS et al., 2017). Assim, o referencial tedrico adotado no estudo foi o
Modelo de Estilo de Manejo Familiar (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012) e o
metodologico Paralelo Convergente (CRESWELL; PLANO, 2013).
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Em uma abordagem mista paralela convergente, o pesquisador realiza uma
conducdo simultdnea, porém separadamente, de estudos quantitativos e
qualitativos, atribuindo peso igual aos dois métodos (CRESWELL; PLANO, 2013).
As orientacdes contidas do Mixed Methods Appraisal Tools foram utilizadas para a
elaboracao do relatério de pesquisa (HONG et al., 2018).

Destaca-se o desenvolvimento do estudo qualitativo e do quantitativo, cada
um com suas caracteristicas:

Na abordagem quantitativa a preocupacao € com as ordens de grandezas e
de suas relagbes (POLIT; BECK, 2019). Nesse ambito foram utilizados o estudo
transversal e o estudo descritivo. O estudo transversal permite que os dados
levantados sejam mensurados em uma unica vez (POLIT; BECK, 2019). Nesse tipo
de estudo, a causa e o efeito sdo observados em um mesmo momento (POLIT;
BECK, 2019).

A pesquisa descritiva, por sua vez, possibilita o desenvolvimento de uma
analise sem a interferéncia do pesquisador, buscando compreender as situacdes e
relacBes presentes no contexto social (POLIT; BECK, 2019).

O delineamento do estudo qualitativo € o do tipo descritivo. Ressalta-se que a
pesquisa qualitativa busca a interpretacdo e a compreensdo do mundo social dos
participantes da pesquisa, através das suas relacdes sociais, visdo sobre o
fenbmeno, historias e propicia uma investigacdo naturalistica do mundo real
(RITCHIE; LEWIS, 2003).

42 DECLARACAO DE PROPOSITO: METODO MISTO PARALELO
CONVERGENTE

O proposito deste estudo de métodos mistos paralelo convergente foi produzir
informacdes qualitativas (padrbes de respostas das familias no cuidado domiciliar) e
guantitativas (medidas de manejo familiar) sobre o manejo familiar de familias de
criangas em condi¢des crbnicas egressas da UTIN, fundindo as informacdes de
diferentes naturezas. O uso do método misto permitiu ampliar a compreensao do
objeto de investigacdo evidenciando as divergéncias e convergéncias das
experiéncias das familias de cuidar de uma crianca egressa da UTIN com condi¢éo

cronica. Foi determinante para a definicAo deste propdsito o conhecimento prévio
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sobre a tematica permitindo reconhecer a sua complexidade e a potencial
contribuicdo que a juncao de diferentes métodos de pesquisa poderia oferecer.

4.3 CENARIO DE ESTUDO

O cenario do estudo foi o domicilio de cada uma das familias de criangas com
condicdo crbnica egressas da UTIN. O ponto de partida foram duas instituicbes
hospitalares, sendo elas um hospital federal (Hospital A) e um hospital filantropico
(Hospital B), ambos localizados na cidade de Belo Horizonte/MG. Os dois hospitais
foram escolhidos, pois sdo componentes do campo de ensino e pesquisa em
colaboracdo com a Escola de Enfermagem da UFMG, além de serem referéncias na
atencdo a saude da mulher, crianca e neonato no estado de Minas Gerais/MG.

O Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC/UFMG)
€ um hospital geral publico universitario, sendo referéncia no SUS em Minas Gerais
para assisténcia de alta complexidade. O hospital conta com a Unidade Neonatal de
Cuidados Progressivos que possui 32 leitos flexibilizados de cuidados intensivos e
intermediarios destinados a recém-nascidos do préprio hospital e 14 leitos de
unidade intensiva para atendimento a recém-nascidos encaminhados de outras
instituicbes hospitalares (BRASIL, 2020).

O Hospital Sofia Feldman é uma instituicéo filantropica localizada na periferia
de Belo Horizonte — MG. A instituicdo atende a uma populacdo de aproximadamente
600 mil habitantes dos distritos sanitarios Norte e Nordeste de Belo horizonte — MG
e conta com 41 leitos de Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e 45 leitos de
Unidade de Cuidado Intermediario Neonatal. No primeiro trimestre de 2021 houve
863 internacbes de recém-nascidos nas Unidades de Cuidados Neonatais
(HOSPITAL SOFIA FELDMAN, 2021).

Os dois hospitais possuem ambulatérios de segmento para o monitoramento
do crescimento e do desenvolvimento de recém-nascidos egressos da Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal, contando com uma equipe multiprofissional (BRASIL,
2020; HOSPITAL SOFIA FELDMAN, 2021).

4.4 PARTICIPANTES DO ESTUDO
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Inicialmente foram identificadas as criancas que tiveram alta da UTIN no
periodo de dezembro de 2016 a dezembro de 2017. A busca de informagdes sobre
as criancas e suas familias foi realizada a partir dos telefones registrados nas
planilhas de admissdo da UTIN das duas instituicdes hospitalares definidas no
estudo. Nessa etapa foram identificadas 852 familias do Hospital filantropico e 263
familias do Hospital Federal, totalizando 1115 familias.

Apoés essa etapa, foi realizado contato telefénico com os responsaveis das
criancas e foi aplicado o Questionario para Identificacdo de Criancas com Condi¢cbes
Crbnicas - Revisado (QuICCC-R) (DUARTE et al., 2018) para a confirmagéo da
condic&o cronica (Anexo A). E importante destacar que os contatos com as familias
eram feitos de acordo com o envio dos dados pelas instituicdes, que eram realizados
de maneira aleatoria, ndo seguindo, assim, uma ordem pré-estabelecida, sendo
concomitante entre as duas instituigoes.

As ligacdes foram realizadas entre o0 més de outubro de 2019 e maio de 2020,
sendo possivel contatar 286 responsaveis. Nao foi possivel entrar em contato com
829 responsaveis, pelo fato de os numeros de telefone ndo pertencerem mais aos
familiares, ou a ligagdo n&o ser efetivada. Desses 286 contatados, 05 criancas
haviam falecido, 218 ndo possuiam condi¢fes cronicas de acordo com 0 QuICCC-R
e 63 criangas preencheram as condi¢cfes estabelecidas pelo QuICCC-R. Dessas 63
criancas, 08 familias recusaram a participacdo na pesquisa e dentre essas 08
familias, uma possuia gémeos. Assim, 53 familias participaram da pesquisa,
totalizando 54 criancas, sendo duas dessas criancas gémeas.

Considerando o periodo de nascimento da crianca para a inclusdo no estudo,
no momento da entrevista as criancas estavam na faixa etaria de 2 anos a 2 anos 11
meses e 29 dias. A idade escolhida levou em consideracdo o fato de que pode-se
notar alterac6es no desenvolvimento neuropsicomotor da crianca nessa faixa etaria
(FERNANDES et al., 2017). Além, de alteracdes na motricidade, linguagem e
distarbios cognitivos e comportamentais. Na maioria dos casos é possivel observar
padrées de normalidade nos primeiros dois anos de vida (ABILY-DONVAL et al.,
2015; FERNANDES et al., 2017; SERENIUS et al., 2013).

4.5 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DOS PARTICIPANTES
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Foram incluidos familiares de criancas que apresentaram as seguintes
condigdes:
Familiar:
e Residir no mesmo domicilio;
e Ser o responsavel pela maior parte do cuidado a crianca,
e |dade superior a 18 anos, exceto se forem os pais;
Crianca:
e Apresentar condi¢cdes cronicas de acordo com o0 Questionario para
Identificacdo de Criancas com Condi¢cfes Crbnicas - Revisado (QuICCC-R);
e Ter sido internadas em UTIN logo apds o nascimento;
e Egressas da UTIN com qualquer idade gestacional;
e Faixa etaria de 2 anos a 2 anos 11 meses e 29 dias nho momento da coleta

de dados;

Foram adotados os seguintes critérios de excluséo:
Familiar:
e Comprometimento de comunicacéo;
e Alteracbes psicolégicas efou psiquiatricas que comprometam a

compreensao dos procedimentos investigativos.

4.6 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

No estudo misto, o tipo paralelo convergente permite que os dados
qualitativos e quantitativos sejam coletados em um mesmo momento (CRESWELL,;
PLANO, 2013). Tal método é indicado para problemas de pesquisa complexo sendo,
dessa forma, coerente com 0 objeto de investigacdo deste estudo (CRESWELL et
al., 2010; GUETTERMAN; FETTERS; CRESWELL, 2015; JOHNSON;
ONWUEGBUZIE; TURNER, 2007; WU et al., 2019). A coleta de dados quantitativos
e qualitativos simultanea permite um entendimento mais amplo quando comparada a
uma coleta individualmente qualitativa ou quantitativa (CRESWELL et al., 2010;
GUETTERMAN; FETTERS; CRESWELL, 2015; JOHNSON; ONWUEGBUZIE;
TURNER, 2007; WU et al., 2019).
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4.6.1 ABORDAGEM QUANTITATIVA

Foi aplicado um questionario referente a caracterizacdo sociodemografica das
familias (Apéndice D). Destaca-se que esse questionario foi desenvolvido e utilizado
previamente em outras pesquisas do grupo, contemplando informacdes relevantes
que permitem caracterizar o contexto de vida dessas familias. Incorporou-se também
a pesquisa o instrumento “Medida de Manejo Familiar’ para a coleta de dados
guantitativos, na versao adaptada e validada por Bousso et al., (2017) da Family
Management Measure (KNAFL et al., 2011a).

Bousso et al. (2017) realizou a validacdo de conteudo e de constructo deste
instrumento. A validacdo de contetdo ocorreu através da comparacdo entre as
traducdes e retrotraducdes, e também através de consenso da comissédo de juizes
durante a adaptacao cultural (Bousso et al., 2017). Assim, analisou-se a consisténcia
interna dos itens através do alfa de Cronbach dos seis dominios do instrumento,
sendo eles Identidade da crianca (0,78); Esforco de manejo (0,51); Habilidade de
manejo (0,55); Dificuldade da familia (0,86); Visdo do impacto da doenca (0,56); e
Mutualidade dos pais (0,80) (Bousso et al., 2017). Foi realizada analise fatorial
exploratéria do instrumento, obtendo-se um ajustamento aceitavel para os padrbées
de validacdo (Bousso et al., 2017).

A FaMM foi ajustada em seis dominios que fornecem aspectos variados do
manejo familiar no contexto da doenga crdnica na infancia (Bousso et al., 2017).

Foi realizado contato via e-mail com as autoras Bousso et al. (2017)
solicitando a autorizacéo para o uso do instrumento validado no Brasil, obtendo-se
uma resposta favoravel (Anexo F).

Esse instrumento contém 53 itens em duas sec¢des. A secdo 1 é constituida
por cinco escalas: Vida Diaria da Crianca, Habilidade de Manejo, Esforco de Manejo,
Dificuldade Familiar e Visdo do Impacto da Condicdo. A se¢do 2 € composta pela
dimensdo de Mutualidade entre os Pais, a qual foi respondida quando existiam
parceiros adultos no mesmo domicilio. Obteve-se as respostas por meio da escala

Likert que varia entre discordo totalmente (1) a concordo totalmente (5).

Quadro 4 - Escalas da FaMM.

Dimenséao Referéncia Numero de Questdes Escores de referéncia

guestdes inversas Minimo | Maximo

Secéo 1




50

Vida  diaria  da | Mede a | (5itens) 5,16e20 5 25
crianga percepgéo 1,5,10,16 e
dos pais | 20
sobre a
crianca e seu
cotidiano.
Habilidade de | Mede a | (12 itens) 17,27,28 e 34 12 60
manejo capacidade 4, 13, 14, 15,
dos pais em | 17, 18, 19,
cuidar da | 25, 27, 28,
crianca. 34e41
Esforco de manejo Mede 0 | (4 itens) 12 4 20
esforco para | 3,7,12e 35
gerenciar a
condicao.
Dificuldade familiar Mede 0 | (14 itens) 23,38e44 14 70
quanto ter a |2, 6, 9, 22,
presenca de | 31, 33, 36,
um filho com | 39, 42, 43,
condicéo 45, 23, 38 e
cronica torna | 44
o contexto
familiar mais
dificil.
Visdo do Impacto da | Mede a | (10 itens) 21,26,32e40 10 50
Condicao gravidade da | 8, 11, 21, 24,
condicéo 26, 29, 30,
cronica no | 32,37e40
ambiente
familiar e as
repercussoes
para a crianca
e para o0s
membros da
familia.
Secdo 2
Mutualidade entre | Mede a | (8 itens) 47,49 e 52 8 40
0s pais satisfacdo do | 46, 47, 48,
casal sobre a | 49, 50, 51,
maneira como | 52, 53
gerenciam o
cuidado a
crianca.

Fonte: Adaptado de Weissheimer (2017 p.63).

Em relagéo as caracteristicas sociodemograficas®, considerou-se as seguintes
variaveis: sexo da crianca (feminino, masculino); idade gestacional (continua); idade
da crianca na época da coleta de dados (continua); sexo do familiar (feminino,
masculino); escolaridade do familiar (sem

instrucao/fundamental incompleto,

fundamental completo/médio incompleto, médio completo/superior incompleto,

meédio completo/superior incompleto, superior completo; etnia (branco, negros e

’ Destaca-se que o referencial utilizado para a escolha e classificagdo das variaveis

sociodemogréficas foi o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica-IBGE.
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outros); profissdo (trabalho no lar, técnica/bracal, administrativa); uso de drogas
(sim, ndo); tabagismo (sim, ndo); aborto (sim, n&o); filhos anteriores de risco (sim,
nao); Obito em menores de 5 anos (sim, ndo); municipio de residéncia (continua);
renda familiar (continua); religidao (com religido, sem religido, ndo informado);
situagcdo conjugal (reside com companheiro, reside sem companheiro, n&o
informado); situacdo empregaticia do familiar (sim, ndo, ndo informado); nimero de
pessoas no mesmo domicilio (continua).

Em relacdo as variaveis do manejo familiar, foram consideradas as escalas
que compdem o FAMM: vida diéria da crianca (1 a 5); habilidade de manejo (1 a 5);
esforco de manejo (1 a 5); dificuldade familiar (1 a 5); visdo do impacto da condi¢c&o
(1 a 5) e mutualidade entre os pais (1 a 5).

A pesquisadora realizou a leitura do questionario para a caracterizacao
sociodemogréfica e também da escala FaMM durante a coleta de dados para 0s
participantes nas entrevista face a face, ou por telefone. Estes respondiam as
guestBes ao término da leitura de cada item e a pesquisadora assinalava os itens no

instrumento.

4.6.2 ABORDAGEM QUALITATIVA

Na abordagem qualitativa foi utilizada entrevista semiestruturada a fim de
identificar o manejo familiar no cuidado a crianca com condi¢ao crénica no domicilio
(Apéndice E). O roteiro foi elaborado pela pesquisadora e um membro do grupo de
pesquisa com base nas dimensdes do Referencial Tedrico do Modelo de Estilo de
Manejo Familiar (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012). Assim, utilizou-se o roteiro
semiestruturado para estimular as respostas e a discussédo sobre o tema, a fim de
identificar os padrbes de manejo familiar no cuidado a crianca condicdo cronica no
domicilio.

O roteiro da entrevista semiestruturada aborda a percepcao da familia sobre a
crianga e sua condicdo de saude, capacidade da familia em cuidar da criancga,
dificuldades e facilidades nas a¢des de cuidado no contexto domiciliar, percepcao do
casal sobre a forma como gerenciam o cuidado e repercussbes para a crianca e
para os membros da familia considerando a gravidade da condicgéo.

Os participantes foram entrevistados individualmente no domicilio, ou em local

de escolha, ou por contato telefénico, com agendamento de data e hora de acordo
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com a disponibilidade dos familiares. A decisé&o por incluir a entrevista mediada pelo
uso do aparelho telefénico deveu-se as dificuldades de encontrar familias que
residiam em outros municipios.

A entrevista foi realizada pela autora do estudo utilizando-se de instrumentos
de gravacdo de voz. As entrevistas em diferentes municipios foram realizadas
exclusivamente por telefone. Para as entrevistas face a face ou por ligacdo
telefébnica a pesquisadora preparou todo o material necessario para que as mesmas
fossem realizadas e mantivessem a qualidade da entrevista, a fim de respeitar o
procedimento de coleta de dados. Determinou-se a técnica de gravacao de voz com
0 uso do aparelho adequado. Nas entrevistas realizadas por telefone, o aparelho
celular foi colocado na funcdo viva-voz e foi utilizado o mesmo dispositivo de
gravacdo de voz para entrevistas face a face na captacdo do audio. Verificou-se a
disponibilidade de bateria e foram realizados testes do volume e do funcionamento
do aparelho para que fosse evitada qualquer interrupcéo durante as entrevistas que
comprometesse 0 processo de coleta de dados (GONCALO; BARROS, 2014).
Durante a entrevista por contato telefénico a pesquisadora ficou em um ambiente
silencioso, a fim evitar qualquer ruido ou interrupgdes. A entrevista semiestruturada
foi conduzida de forma dialogada e durante a entrevista, a pesquisadora realizava
novos questionamentos para estimular as respostas, mas sem interferir nos
discursos (GONCALO; BARROS, 2014). As perguntas foram elaboradas para facil
compreensao dos participantes e quando estes ndo as compreendiam, eram refeitas
pela pesquisadora, levando em consideracdo o tom de voz (BELEI; GIMENIZ-
PASCHOAL, 2008). No decorrer da entrevista, quando a pesquisadora notava
siléncio, mudanca no tom da voz ou outra atitude do participante, aguardava o
momento ideal para retornar nas perguntas (BELEI; GIMENIZ-PASCHOAL, 2008).
Foi permitida a liberdade de continuar ou ndo com a entrevista e todos os
participantes realizaram a entrevista até o final.

Em seguida as 53 entrevistas foram transcritas, seguindo as instrucdes
propostas por (AZEVEDO et al., 2017), constituidas por seis etapas. Na primeira, 0
material foi preparado, contendo informagdes basicas como identificagdo da
entrevista (entrevistador, entrevistado, local, duragdo da entrevista, data da
entrevista) e definicdo do tipo de transcricdo, que no presente estudo foi a
transcricdo naturalistica. Nesta modalidade de transcricdo as falas séo transcritas

exatamente como foram ditas, a fim de preservar o anonimato dos familiares e
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garantir o sigilo das informacdes, eles foram representados por cddigos
alfanuméricos, compostos pela letra M(n) referente a mae, P(n) de pai, T(N) de tia-
avo, C (n) de crianca, seguidas de um numero que representa a ordem de inclusao
na pesquisa. A segunda etapa se caracteriza por conhecer o material a ser
transcrito. Assim, ouviu-se os audios na integra pelo menos duas vezes para a
familiarizacdo do conteudo. A terceira etapa, escrever, constitui a transcricdo
propriamente dita. Seguiu-se um livro de cddigos para uniformizar formas de
escrever aquilo que € menos objetivo, como por exemplo, o siléncio, entonacdes e
sons nao verbais. Na quarta etapa realizou-se a edicado e formatacdo do texto. O
texto foi digitalizado em Word, fonte Arial n°12, com espagamento 1,5 entre linhas.
Na quinta etapa, que é rever, os audios foram ouvidos novamente para ndo ocorrer
a perda de detalhes importantes para andlise e realizou-se também a leitura do
material. A finalizacdo é a sexta e Ultima etapa, na qual os audios foram movidos
para um laptop, com exclusdo dos arquivos no dispositivo de gravacdo, e
permanecem armazenados no disco rigido desta maquina. Foram realizados
backups em nuvem através das plataformas Google Drive, da Google® e Dropbox,
da Microsoft®, ambas as plataformas mantidas por empresas consagradas no
mercado, garantindo assim a seguranca dos dados. O corpus de todas as
entrevistas gerou 423 paginas, que foram exportadas como documentos do Word
para o software MAXQDA® versao 20.0.

Ressalta-se que a duracao da entrevista variou de trinta minutos a uma hora e
quarenta e trés minutos, considerando a aplicacdo da escala FaMM e do
questionario sociodemografico e da entrevista semiestruturada. Destaca-se que
todos os 53 familiares incluidos na pesquisa foram entrevistados na abordagem
qualitativa, considerou-se a amostra por exaustdo, buscou-se pela totalidade dos
dados, mesmo sabendo que em algum momento teriamos a saturacdo dos dados
(O’'REILLY; PARKER, 2013).

4.7 VIVENCIA EM CAMPO

O percurso vivenciado em campo foi desafiador, gratificante e enriquecedor.
O primeiro desafio foi identificar as criangcas egressas da UTIN e com isso, contar
com o apoio das instituicdes parceiras. As duas intuicdes possuem caracteristicas

distintas na forma de organizagéo de seus dados. A instituicdo filantropica armazena
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esses dados de maneira informatizada, através de planilhas que contém dados de
admissdo em cada ano na UTIN, como nome da responsavel pela crianga, nimero
de registro na instituicdo, data do nascimento, admissdo, procedéncia, idade
gestacional, peso corrigido, APGAR, diagndstico, data da alta e o destino de alta. A
instituicdo liberou meu acesso ao sistema para que eu pudesse entrar no cadastro
da familia e conseguir o contato. Diante disso fiquei no hospital muitas horas diarias
para obter os dados necessarios, inclusive nos finais de semana e feriados.
Conforme ia conseguindo os dados, fazia contato com as familias, tentando
identificar as criangas que possuiam alguma condicdo cronica por meio do
questionario QUICC-R. Nesse contato ja agendava a entrevista. Como essa
instituicdo é referéncia no estado de Minas Gerais, 0 numero de criancas internadas
na UTIN é grande. Essa instituicdo recebe pacientes de diversos municipios de
Minas Gerais e até de outros estados em busca de um parto humanizado.

Na instituicdo federal os dados sobre a UTIN constavam em um caderno de
alta, que € um recurso nao informatizado. Nesse caderno havia informacdes como
leito, nome da responsavel, data de nascimento, horario de nascimento, peso do
nascimento, parto, sexo e destino de alta. Essas informacdes eram registradas pelos
profissionais que estavam de plantdo. Assim, diferentes profissionais faziam o
registro, com caligrafias diversas, o que dificultou a leitura e o entendimento dos
dados. ApGs colher essas informacdes, eu ia até o setor de prontudrios da instituicao
e agendava 0 acesso a cada prontuario da crianga, com intuito de conseguir o
contato telefénico da familia, o endereco e informacdes adicionais. Nessa instituicdo
nao foi permitido o acesso ao sistema informatizado de cadastro dos pacientes. O
Mmeu acesso era somente aos prontuarios impressos. Assim, no setor de prontuarios
da instituicdo, eu deixava a lista de quais prontuarios eu gostaria de avaliar e a
secretaria do setor agendava o dia em que eu poderia ir até la analisa-los. O periodo
de separacdo do prontuario variava de uma a duas semanas, visto que muitos
prontuarios ndo estavam arquivados na instituicdo e sim em um local de uma
empresa terceirizada da instituicdo. Além disso, era limitada a quantidade de
prontuérios que poderiam ser avaliados, sendo 15 por agendamento. E importante
ressaltar que essa etapa de localizagdo dos contatos das familias era concomitante
entre as duas instituicbes e consequentemente eu entrava em contato com as

familias para identificar as criangas com condi¢des cronicas.
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O momento de identificar as criangcas e aplicar o questionario QUICC via
contato telefonico foi muito prazeroso e emocionante. Eu pude perceber e reforcar a
importancia dessas duas instituicdes na vida das familias que por la estiveram com
seus filhos. Algumas pessoas, mesmo ndo me conhecendo, mas identificando que
eu era pesquisadora da UFMG em parceria com as duas intuicdes, faziam questao
de reforcar o agradecimento por tudo que os profissionais de saude fizeram por eles.
Aquelas familias que seus filhos ndo desenvolveram a condicdo cronica reforcavam
como seus filhos estavam desenvolvendo bem. As criancas de algumas familias nédo
sobreviveram, os familiares foram gentis ao telefone informando o ocorrido. Fiquei
admirada com a receptividade das familias cujas criangcas desenvolveram condicao
cronica. Os familiares faziam questao de relatar, nesse primeiro contato telefénico, o
percurso da condicdo de saude da crianca e prontamente se disponibilizaram em
participar da entrevista.

Nesse primeiro contato telefénico com as familias, identificamos que um
percentual importante da populacdo participante estava residindo em outros
municipios, dificultando o deslocamento até seu domicilio. Diante dessa realidade
pensamos que manter a restricAo para 0s residentes em Belo Horizonte
comprometeria de maneira importante a amostra do estudo. Entdo os participantes
que residiam em outros municipios foram convidados a participar por telefone, visto
gue a realizacao da entrevista face a face com eles poderia tornar inviavel a logistica
de deslocamento até as suas residéncias ou locais escolhidos por eles. Outro
aspecto que foi considerado € que no momento do contato inicial com os
participantes residentes em Belo Horizonte, a pesquisadora foi questionada pelos
préprios participantes sobre a possibilidade da participacdo por contato telefénico,
tendo em vista o conjunto de atividades que estdo envolvidos no cuidado a crianca.
Aqueles participantes que residem na cidade de Belo Horizonte-MG, foi facultada a
opcao de realizar a entrevista face a face, ou por telefone.

Com o aceite dos familiares em participar do estudo, agendava a entrevista
de acordo com a disponibilidade deles. Algumas familias podiam participar no
periodo noturno, nos finais de semana, nos feriados, no momento em que a crianga
estivesse dormindo ou estivesse na escola, no horario de almogo, visto que o dia-a-
dia dessas familias é repleto de uma gama de a¢bes de cuidados com a crianca.
Respeitei as condigbes de agendamento do horério para a entrevista pelas familias.

Cada familia tinha sua especificidade, mas sua realidade e vivéncia assemelhavam-
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se com as demais. Ficava admirada como essas familias queriam relatar todo o
percurso vivido por elas e pela crianga.

Em relacdo as criancas que ndo conseguiam desenvolver de acordo com o
esperado, notei a garra e determinacdo das familias em ofertar o melhor para seus
filhos, no intuito de minimizar o sofrimento e de viver uma vida digna mesmo diante
de todos os obstaculos. Essas maes ndo desistem mesmo sobrecarregadas. Apesar
de, em alguns casos, os profissionais de saude relatar que a condi¢cdo de saude de
seus filhos ndo teria progresso, elas corriam atrds do que achavam ser o melhor
para eles. Para as maes cujos filhos foram evoluindo, € notada uma percepcéo de
vitoria constante.

Diante do contato com essas méaes nas entrevistas e durante o primeiro
contato telefonico, fui incluida em grupos de Whatssapp® em que os entrevistados
faziam parte, para que eu pudesse localizar mais familias com criangas com
condi¢cdes cronicas egressas das instituicbes. Fui incluida em um grupo de
Whatsapp da instituicdo federal e dois grupos da instituicdo filantrépica. Fui
estreitando ainda mais minha relacdo com essas familias, pois nesses grupos, elas
compartilhavam suas vivencias diarias, as evolu¢des dos seus filhos e também
ofereciam apoio aquelas maes que ndo tinham progresso na condi¢cdo de saude do
filho. Alguns participantes ndo estavam incluidos nesses grupos, mas apos a
entrevista, faziam questdo de me encaminhar fotos e videos das crian¢as no seu dia
a dia, mostrando que as criangas com suas limitacbes eram capazes de viver suas
vidas. Nessas trocas de mensagem pude perceber como essas familias amavam
seus filhos e os queriam perto de si, ndo enxergando suas limitacdes.

E importante destacar que a entrevista no domicilio também foi
enriguecedora, pois tive a oportunidade de conhecer diferentes locais de Belo
Horizonte e me deslocar até eles pelo transporte urbano municipal, visto que resido
em uma cidade do interior de Minas Gerais. Deslocar até esses domicilios fez com
gue eu percebesse que ainda existem pessoas boas nesse mundo, pois sempre
perguntava para uma pessoa qual era o ponto do 6nibus ou metrd que eu estava
tentando identificar e como eu podia chegar até a residéncia da familia. Tive sim um
pouco de ansiedade e medo no trajeto até chegar aos locais devido percurso
realizado pelos 6nibus, metrés e também aplicativo de transporte urbano, mas como
eu sabia que a familia estava me esperando e disponivel para participar da

entrevista, a ansiedade e o medo ndo me abateram, pelo contrario, a cada entrevista
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fui criando forcas para adentrar ainda mais na realidade dessas familias. Algumas
familias viviam em comunidades carentes e jA me alertavam ao telefone quais
cuidados que eu deveria tomar quando chegasse préximo ao local e informassem a
elas onde estava para que fossem ao meu encontro.

Em trés entrevistas domiciliares eu estava acompanhada de uma integrante
do grupo de pesquisa, com intuito de ensinar as rotas e como funcionava o
transporte publico que eu deveria utilizar para chegar até os locais. Nas demais, fui
sozinha. Eu sempre saia da regido central de Belo Horizonte para me deslocar para
os bairros e regido metropolitana. Os trajetos foram longos e demorados, sendo que
em uma residéncia demorei mais de duas horas e meia para chegar.

A cada vez que eu adentrava em uma residéncia, ficava impressionada como
essas familias confiaram em mim toda sua historia de vida, mesmo ndo me
conhecendo, mas sabendo que eu estava desenvolvendo a pesquisa em conjunto
com duas instituicbes de salde financiadas pelo Sistema Unico de Satde (SUS), as
quais elas tiveram a oportunidade de conhecer e verificar a exceléncia na prestacéo
de servicos de saude.

Dentre as entrevistas que ocorreram nos domicilios, duas ficaram marcadas
em minha memodria, uma delas por causa da situacdo de vulnerabilidade que a
familia vivia. A mée foi ao meu encontro no ponto de énibus e disse que estava me
esperando. Caso eu ndo chegasse, iria “sair para pedir’. Quando questionada sobre
0 que ela pediria, ela me disse “pedir comida, pois hoje ndo temos nada em casa
para comer e meu esposo estd desempregado”. Ela disse que sair para pedir ndo
era facil, pois nem sempre conseguia levar algo para casa, € as pessoas a
discriminavam pela situacdo de ser pedinte, mas relatou que alguns vizinhos e
comerciantes do bairro sempre ajudavam a familia. A casa era muito simples e
humilde, mas estava extremamente limpa para me receber. Fui recebida por ela e
seus filhos. Fiquei imaginando como essa situacdo de vida € recorrente no nosso
pais e no mundo devido a desigualdade social. Destaca-se a importancia de um
trabalho de campo com o intuito de conhecer o contexto de vida dessas familias e
produzir um conhecimento o mais proximo de suas realidades. Condicdo necessaria
para a producéo concreta de mudancgas. Infere-se que essa oportunidade pode nao
ter sido vivenciada pelos profissionais que assistem a esta crianga e sua familia. O
fato de ser necessario sair para pedir pode advir exatamente do desconhecido pelos

profissionais da magnitude do contexto vivenciado por essas familias e pela
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auséncia da articulacdo com outros setores como assisténcia social, educacao e
associactes. Embora ndo fosse este o objetivo principal de minha ida a campo, nao
ha como fechar os olhos para estes acontecimentos e jA perspectivar as suas
implicacbes para o manejo familiar. Com pouco esfor¢co é possivel ir adiante e ja
vislumbrar a contribuicdo que o cuidado domiciliar a uma crianga em condi¢des
crbnicas pode ter sobre as condicbes de vida das familias acentuando as
desigualdades sociais. Reforca-se assim, no concreto do vivido pelas familias, o
reconhecimento construido durante a minha formacédo académica do cuidado como
um ato politico e fundamental para a construcao da cidadania.

O outro domicilio que ficou marcado em minha memoéria foi de uma familia
gue ndo conseguia aceitar a condicdo de saude de seu filho, pois informaram que
ele estava vivenciando aquela situacdo devido a erros dos profissionais de saude. A
mae foi receptiva e foi ela quem me informou quais 6nibus chegaria até o seu
domicilio. Entretanto, o pai foi extremamente rigido e sério comigo. Ele ndo quis
participar da entrevista e preferiu sair de dentro de casa nesse momento para nao
presenciar nada. Quando eu ja estava indo embora, o pai sinalizou em sua fala que
o filho estava naquela condi¢cdo de uma condicao cronica de grau avancado devido a
erros médicos e como eu estava realizando a pesquisa em parceria com a instituicao
na qual seu filho ficou internado, relatou que os profissionais foram culpados e
tentou atribuir a culpa a mim. Destaca-se que € uma situacdo de generalizacéo
desse pai, visto que o entendimento dele ocorreu devido a uma situacdo de cuidado
no ambito hospitalar, que nesse momento eu seria representante desses
profissionais responsaveis pelo cuidado. Indiscutivelmente, esta situacdo exigiu
maior atencdo no processo de coleta de dados. Foi necessério diferenciar a minha
funcdo naquele momento. Mesmo com o desconforto inicial, considerou-se o
interesse da mée da criangca em participar do estudo e a producdo de dados foi
mantida. Nao sem antes buscar sinais de que alguma empatia, conforto e seguranca
foram alcancados durante a conversa que precedeu a realizacdo dos
guestionamentos previstos.

Ao término da coleta de dados, fui transformada pela situacéo de vida dessas
familias e esse “despertar da realidade” reforca o quanto os profissionais da
enfermagem, responsaveis pelo cuidado, devem estabelecer e planejar um cuidado
a essas familias com o objetivo de contribuir com sua condi¢do de vida, de forma a

minimizar os sofrimentos e desafios e maximinizar as potencialidades.
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4.8 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS DADOS

A pesquisa de métodos mistos utilizando o tipo paralelo convergente permite
uma analise que compara os dados quantitativos e qualitativos de forma simultanea
com o objetivo de determinar convergéncias, diferencas e combinacoes
(CRESWELL; PLANO, 2013).

4.8.1 ABORDAGEM QUANTITATIVA

O banco de dados foi elaborado na Plataforma Survio® em dupla digitacdo e
as planilhas foram comparadas no aplicativo Microsoft Office Professional Plus
2013® em busca de possiveis discrepancias decorrentes da digitacdo. Ndo foram
identificadas divergéncias e a versao final do banco de dados foi exportada para o
software Stata versao 15.0.

Na analise descritiva, procedeu-se a apresentacdo da distribuicdo das
informacBes sociodemograficas, de historico gestacional e de pontuacdo no
instrumento Medida de Manejo Familiar. Para as variaveis quantitativas referentes
aos componentes sociodemografico e de histérico gestacional, calcularam-se
médias e medidas de dispersdo (desvio-padrdo, minimo e maximo). Para as
variaveis categoricas, foram calculadas as distribuicbes absolutas e percentuais.
Utilizaram-se tabelas para apresentar os resultados.

O instrumento Medida de Manejo Familiar possui seis escalas, cada uma
assumindo determinados escores minimos, maximos e médias considerados como
referenciais para interpretacdo dos resultados. As escalas vida diaria da crianca,
habilidade de manejo e mutualidade entre os pais sdo consideradas positivas por
representarem a capacidade das familias de inserir as demandas terapéuticas na
vida familiar. Ja as escalas esforco de manejo, dificuldade familiar e visdo do
impacto da doenca sdo consideradas negativas, representando as barreiras para
gerir as necessidades terapéuticas no cotidiano.

O célculo dos escores do instrumento Medida de Manejo Familiar atendeu as
orientacOes preconizadas na literatura (KNAFL et al., 2011a; KNAFL et al., 2011b) e
no template disponibilizado no site (https://nursing.unc.edu/research/office-of-
research-support-and-consultation/family-management-measure/ ) das autoras do

instrumento (KNAFL et al., 2011b). Assim, inicialmente, calculou-se o percentual de



60

respostas validas em cada dimensdo do instrumento. Conforme o referencial
adotado (KNAFL et al., 2011b), somente os itens com, no minimo, 70% de respostas
validas, devem ser incluidos na analise. Neste estudo, todas as questdes superaram
este ponto de corte.

Em seguida, determinaram-se as questdes inversas de cada dominio e, para
torna-las positivas, subtraiu-se as respostas do valor seis. No passo posterior, 0s
valores das questdes respondidas em cada dimensao foram somados. Entdo, o
valor calculado no passo anterior foi dividido pelo nimero de questdes respondidas
em cada dimensado e o valor obtido foi multiplicado pelo niamero total de questdes
em cada dimensdo. Por fim, os valores foram arredondados para o namero inteiro
mais préximo.

Calculou-se o0 escore de cada escala, os quais foram apresentados em
tabelas contendo escore minimo, maximo, média, mediana e desvio-padrdo. A
dimensdo Mutualidade entre os pais foi respondida somente por responsaveis que
residem com companheiro. Portanto, o calculo dos escores se deu considerando
somente estas respostas.

A distribuicdo das variaveis foi verificada por meio do teste Shapiro-Wilk,
sendo identificada normalidade nas seis dimensdes do instrumento Medidas de
Manejo Familiar. Assim, o teste t de Student foi aplicado para avaliar se ha
diferencas de médias entre os escores das dimensdes e varidveis qualitativas
relacionadas as criancas e aos responsaveis. Em casos em que as variaveis
possuissem mais de duas categorias, o teste ANOVA a um fator foi utilizado.

Correlacbes entre os escores das escalas e variaveis quantitativas
relacionadas as criancas e aos responsaveis foram verificadas pelo teste de
correlagcdo de Spearman, uma vez que se identificou distribuicdo n&o-normal nas
variaveis independentes. Os procedimentos estatisticos foram executados no
software Stata v.15. O nivel de significancia adotado em toda a analise foi de 5%.

4.8.2 ABORDAGEM QUALITATIVA

Utilizou-se o software MaxQDA,® versdo 20.0 para auxiliar na analise dos
dados.
A definicdo para cada um dos cédigos e subcodigos (Quadro 8) teve como

base conceitos advindos do Referencial Tedrico do Modelo de Estilo de Manejo
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Familiar utilizado para o estudo (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012), com o objetivo
de reduzir a subjetividade, no momento da sua utilizacdo pelos pesquisadores.

Destaca-se que 1564 segmentos foram codificados.

Destaca-se que foram

elaboradas sinteses de cada uma das familias a partir das informacdes qualitativas.

Utilizando-se de matrizes que permitiram que as sinteses de cada uma das familias

fossem verificadas comparativamente em relacéo as sinteses das demais familias.

Quadro 5 - Cédigos e Subcddigos.

Cédigos

Subcédigos

Definicdo da situacdo: E a forma que os pais
veem a crianca e a doenga, e como essa Visdo
influéncia na gestdo do tratamento e como essa

gestdo é incorporada no contexto familiar.

Identidade da crianc¢a: Visédo dos pais sobre a
criangca e o0 quanto essa perspectiva foca a
habilidades ou

doenca ou normalidade,

vulnerabilidades.

Visdo da doenca: Crencas dos pais acerca da
causa, gravidade, prognéstico 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 eficacia.
Mutualidade entre os pais: Crengca dos
cuidadores sobre o quanto eles tém perspectivas
compartilhadas ou divergentes sobre a crianca, a
doenca, suas filosofias sobre parentalidade, e

abordagens no manejo da doenca.

Comportamentos de manejo: Incluem os

principios que sdo a base para o

desenvolvimento de uma rotina para conduzir a

doencga na familia.

Filosofia sobre parentalidade: Alvos,
prioridades e valores dos pais que direcionam as
abordagens e as estratégias especificas para o

manejo da doenca.

Abordagem de manejo: Avaliacdo dos pais com
relacdo ao quanto eles tém desenvolvido uma
rotina, estratégias direcionadas para o manejo da

doenca e as incorporado ao cotidiano familiar.

Consequéncias percebidas: Sao definidas

como os resultados reais ou esperados que

Foco da familia: Avaliagcdo dos pais com

referéncia ao equilibrio entre o manejo da doenga
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moldam o comportamento da crianga e da | e 0os outros aspectos da vida familiar.
familia.
Expectativas futuras: Avaliagdo dos pais sobre

as implicacdes da doenca para a familia.

Influéncias Contextuais: Contextos externos | Recursos: Presenca ou ndo de recursos

que influéncia na condicdo de vida familiar. financeiros para a manutencéo do cuidado.

Profissionais de salde e educacéo:
IntercAmbio com as instituicbes de educacéo e

saude.

Rede social da familia: Pessoas, familia,
amigos e instituicbes que apoiam, contribuem ou

dificultam o cuidado no domicilio a crianca.

Fonte: Knafl; Deatrick; Havill (2012).

Para a andlise dos dados utilizou-se a Analise de Conteudo Dirigida (HSIEH,;
SHANNON, 2005). Nesse tipo de andlise, os dados sdo definidos a partir de uma
perspectiva tedrica (HSIEH; SHANNON, 2005). Os achados podem ampliar, refutar
ou contradizer a teoria utilizada a priori para guiar as discussbes (HSIEH;
SHANNON, 2005).

Ap6s uma andlise critica de todas as entrevistas, foram definidos quatro
codigos e onze subcddigos a partir do referencial teérico. Para cada um deles,
elaborou-se uma definicdo contendo o seu significado, 0 que o caracteriza, e
exemplos que ajudassem a identifica-los com maior precisdo. Esse conjunto de
codigos e subcddigos foram utilizados por dois pesquisadores, simultaneamente e
de forma independente, em duas entrevistas, para verificar a sua adequacéo. Nos
casos onde houve discordancia, um terceiro revisor contribuiu no processo da
tomada de decisdo e buscou estabelecer um consenso. Para averiguar a
conformidade da codificagcdo, uma entrevista codificada foi encaminhada a uma
pesquisadora externa com experiéncia no uso do referencial tedrico. Finalmente, as
codificagbes foram comparadas, foi obtido um coeficiente Kappa de 0,92,
considerado nivel de significancia excelente em relacdo a concordancia
intercodificadores (CICCHETTI, 1994).

4.9 INTEGRACAO EM METODOS MISTOS
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Para a mixagem de dados quantitativos e qualitativos, a andlise dos escores
de cada escala e a correlacdo dos dados (estudo quantitativo) foram combinados
com a analise de conteudo dirigida (estudo qualitativo) para a convergéncia e
corroboracdo dos resultados dos diferentes métodos e para a complementaridade
entre eles (GREENE; CARACELLI; GRAHAM, 1989). Os dados qualitativos foram
codificados, buscando-se identificar a gestdo do cuidado no cotidiano da familia.
Nesta etapa de mixagem, buscou-se relacionar o conteddo que compds os codigos
com escores de cada escala e também com as variaveis sociodemograficas.
Ampliou-se, assim, a significAncia dos achados para além do que poderiam oferecer
separadamente. Os dados mixados foram interpretados a luz do referencial Modelo
de Estilo de Manejo Familiar e da literatura cientifica na area.

A Figura 5 refere-se a sintese do estudo buscando identificar o desenho

convergente.

Figura 5: Diagrama Métodos Mistos

Questdo de Pesquisa: Como acontece o manejo
familiar para o cuidado a uma crianga com condigao
crénica egressa da UTIN?

Y Y

Estudo Quantitativo I%}:I Estudo Qualitativo

Quais s&o as medidas de mangjo familiar no
cuidado & crianga com cendigdo crbnica no
domicilio?

Como ocorre 0 manejo familiar no cuidado &
crianga com condigéo crénica no domicilio?

Ve 'y 7 ™~

Participantes: 53 familiares
Coleta de dados: Escala FaMM + Questionario
sociodemografico

Y Y
Analise - Quantitativa | %:1 | Andlise - Qualitativa

Sotware Stata versdo 15.0 ’ Anélise de contetdo dirigida

Analise descritiva Software Maxqda versdo 20.0

Correlag@o entre os escores das escalas e l Definidos quatro cddigos e onze subcédigos
variaveis quantitativas Validagao intercodificadores: Kappa 0,92
Analise Final: Contribuicdo dos resultados qualitativos na
compreensdo dos resultados quantitavos relacionados ao|
manejo familiar no cuidado a crianga com condigéo cronica.

l

QUAN<>QUAL

Participantes: 53 familiares
Coleta de dados: Entrevista Semiestruturada

Fonte: Pesquisa, 2021
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4.10 QUESTOES ETICAS

Este projeto foi submetido ao Departamento de Enfermagem Materno-Infantil
e Saude Publica da Escola de Enfermagem da UFMG com parecer favoravel e
posteriormente foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal de Minas Gerais com parecer favoravel 3.508.414 e parecer
4.103.704; e do Comité de Etica do Hospital Sofia Feldman/ Fundacdo de
Assistencial Integral a Saude com parecer favoravel 3.550.836 e parecer 4.112.532.
Vale ressaltar que este estudo se faz cumprir 0s aspectos contidos nas Resolucoes
466/12 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2013; BRASIL, 2016),
gue diz respeito as diretrizes e nhormas preconizadas em pesquisa envolvendo seres
humanos, para garantir os direitos dos participantes e fazer cumprir 0s aspectos
éticos contidos nelas.

Este estudo se comprometeu em respeitar 0s preceitos éticos garantindo o
respeito a dignidade humana, sua autonomia e liberdade. Firmou-se ainda o
compromisso com a nao maleficéncia, beneficéncia, justica e igualdade, com
objetivo de assegurar os direitos aos participantes da pesquisa.

Apo6s os familiares serem identificados de acordo com as regras de inclusédo e
exclusdo, eles foram abordados pela pesquisadora, que se apresentou e 0S
convidou a participar de forma voluntaria da pesquisa, expondo, em uma linguagem
clara, o objetivo do estudo e o0s aspectos éticos que norteiam uma investigacao
cientifica, assegurando-lhes o anonimato, o sigilo das informacdes e a liberdade de
interromper a sua participacdo em qualquer momento do estudo. Para garantia de
sigilo e confidencialidade das informacdes, as falas dos participantes gravadas nas
entrevistas foram transcritas utilizando codinomes para divulgacédo dos resultados.

Aqueles participantes que residiam na cidade de Belo Horizonte-MG, foi
facultada a opcdo de realizar a entrevista face a face, ou por telefone. Os
participantes que residiam em outros municipios foram convidados a participar
apenas por telefone.

Para os participantes que aceitaram realizar a entrevista por contato
telefonico, a autora fez a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Familiar), do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) e do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) aos pais ou responsaveis do menor.
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Apbés o aceite dos participantes, o consentimento foi gravado em midia
segura. Conforme previsto nas Resolu¢cbes 466/12 e 510/2016 do Conselho
Nacional de Saude, tomamos 0 consentimento por meio de expressao oral, assim
como seu registro. Nesse sentido, em ambos, realizou-se o registro em audio. Os
participantes (pais ou responsaveis) tiveram acesso a uma copia do TCLE, TALE e
TCLE aos pais ou responsaveis do menor, de acordo com a escolha: carta impressa
ou digital.

A entrevista foi realizada com dia e horario agendados, de forma a garantir a
privacidade e minimizar o desconforto. Durante a entrevista por contato telefonico, a
pesquisadora ficou sozinha em um ambiente silencioso, a fim de garantir a
privacidade e evitar interrupcdes. Buscou-se por espacos no domicilio onde os
familiares pudessem falar com liberdade, com menor interrupcdo e sentissem
confortaveis.

Em relacdo aos participantes de Belo Horizonte - MG que preferiram realizar a
entrevista face a face, o agendamento foi realizado no domicilio ou local de escolha,
com dia e horario agendados, de forma a garantir a privacidade e minimizar o
desconforto. O termo de consentimento foi entregue em duas vias, sendo uma
oferecida para o participante e outra arquivada pela pesquisadora.

Os riscos relacionados a participacdo nessa pesquisa envolveram a
possibilidade de constrangimento ou emocao durante a realizacdo das entrevistas.
Caso isso ocorresse, 0s participantes tinham a liberdade de desistir a qualquer
momento, sem que essa atitude implicasse em prejuizos a eles. Foi assumido pela
pesquisadora o compromisso de esclarecer, antes e durante o curso da pesquisa,
todos os procedimentos adotados. Como possivel beneficio dessa pesquisa tem-se
a possibilidade de melhor compreendermos o manejo familiar no cuidado a crianca
com condicdo crbnica egressa de UTIN. Além disso, entendermos as percepcdes
da familia sobre as consequéncias de cuidar de uma criangca com condi¢&o cronica,
e trazermos futuras contribuicbes para outras familias que vivem situacbes
semelhantes. N&do houve nenhuma despesa para os participantes e eles nao foram
remunerados pela participagao.

Destaca-se que foram assegurados o sigilo e o0 anonimato dos participantes,
assim como foi garantida a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer

momento da pesquisa, caso o participante desejasse fazé-lo.
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As gravacoes ficardo arquivadas sob a guarda da pesquisadora e assim
permanecera por um periodo de 05 anos para fins de comprovacao da pesquisa, em
conformidade com nas Resolu¢des 466/12 e 510/2016 que estabelecem que todo o
arquivo resultante da coleta de dados e demais documentos recomendados pelo
Comité de Etica em Pesquisa sejam arquivados (BRASIL, 2013; BRASIL, 2016).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, serdo apresentados os resultados, na secdo 5.1 a
caracterizacdo das criancas, cuidadores e familias. As proximas secfes serdo
apresentadas tendo com base as convergéncias e divergéncias dos dados
qualitativos e quantitativos. 5. 2. Como as familias definem a situacdo de cuidar de
sua crianca com condi¢do crénica no domicilio. 5. 3. Dificuldade Familiar para o
cuidado a uma crianca com condicéo crénica. 5. 4. Cuidado no domicilio: Habilidade
de manejo de familias com criancas em condi¢des crbnicas de saude. E na secéo
5.5 Estilos de Manejo Familiar, os dados foram apresentados a partir de uma

perspectiva qualitativa.

5.1 CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS, CUIDADORES E FAMILIAS

Obteve-se a participacdo de 53 familias de criancas com condi¢des crénicas
egressas da UTIN (Quadro 6). Oito entrevistas foram realizadas no domicilio das
familias, 34 criancas egressas do Hospital Filantrépico e 19 criancas egressas do
Hospital Federal.

Quadro 6 — Descricdo do grau de parentesco, condi¢cdes de saude da criancga, local

da entrevista e instituicdo onde a crianga nasceu.

Cédigo | Parentesco Condicéo de saude da Crianga Local da Entrevista Hospital
com a
crianga
T1 Tia C1: Comprometimento na locomogéo e Domicilio Filantrépico

na fala (Sequelas de Sifilis Congénita)

M2 Mae C2: Pé torto congénito Domicilio Filantrépico
M3 Mae C3: Displasia de quadril Via Telefone Filantrépico
M4 Mae C4: Adenoide precoce Domicilio Federal

M5 Mae C5: Uso de gastrostomia Domicilio Filantrépico
M6 Mae C6: Bronqueolite Domicilio Filantrépico
M7 Mée C7: Autismo e Anemia Falciforme Domicilio Filantrépico
M8 Mae C8: Paralisia Cerebral Domicilio Filantrépico
M9 Méae C9: Hidrocefalia, Encefalocele, Via telefone Federal

Ventriculomegalia, Genesia do Corpo

Caloso.
M10 Mae C10: Uso de gastrostomia Domicilio Filantrépico
M11 Mae C11: Artrite Juvenil Via telefone Filantrépico
M12 Mae C12: Perda total do movimento brago Via telefone Filantrépico

direito/ Plexo Braquial

M13 Mae C13: Cranioestenose Via telefone Filantrépico
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M14 Mée C14: Pé plano (auséncia da curvatura Via telefone Filantropico
do pé)
M15 Mée C15: Paralisia Cerebral Via telefone Filantrépico
M16 Méae M 16: Paralisia Cerebral Via telefone Federal
M17 Mée M17: Uso de Tragueostomia Via telefone Filantrépico
M18 Mée C18: Paralisia Ataxica (afetou o lado Via telefone Filantrépico
esquerdo)
M19 Mae C19: Deficiéncia Visual Via telefone Federal
M20 Mae C20a e C20b: Autismo Via Telefone Filantropico
M21 Mée C21: Artrose Mdltipla Via telefone Federal
congénita/Amioplasia Classica
M22 Mée C22: Trissomia do 18 Via Telefone Filantrépico
M23 Mae C23: Alergia a proteina da Leite Via Telefone Filantropico
M24 Mée C24: Displasia de quadril Via Telefone Filantrépico
M25 Mae C25: Mielomeningocele/ Hidrocefalia Via Telefone Federal
M26 Mae C26: Paralisia Cerebral Via Telefone Filantropico
mM27 Mae C27: Mielomeningocele/ Hidrocefalia/ Via Telefone Federal
Bexiga Neurogénica
M28 Mae C28: Alergia a proteina do Leite, gllten, Via Telefone Federal
ovo
M29 Méae C29: Vesicostomia Via Telefone Federal
M30 Mae C30: Alergia a proteina do Leite Via Telefone Filantropico
M 31 Mae C31: Sindrome de Charge Via Telefone Filantropico
T32 Tia C32: Sindrome Nefrotica Via Telefone Federal
M 33 Mae C33: Sindrome de Nurman Via Telefone Federal
M 34 Mae C34: Mielomeningocele, Hidrocefalia, Via Telefone Federal
Esquizencefalia
M35 Mae C35: Paralisia Cerebral Via Telefone Filantrépico
M36 Mae C36: Tetralogia de fallot Via Telefone Filantrépico
M37 Mae C37: Rim direito Hipofuncionante - grau Via Telefone Federal
acentuado
M38 Mae C38: Uso de Gastrostomia Via Telefone Federal
P 39 Pai C39: Hidrocefalia e Mielomeningocele Via Telefone Federal
M40 Mae M40: Autismo Via telefone Federal
M41 Mae C41: Hidrocefalia e Mielomeningocele Via Telefone Federal
M42 Mae C42: Cardiopatia Via Telefone Filantrépico
M43 Mae C43: Laringo malécia Via Telefone Filantrépico
M44 Mae C44: Displasia da cabeca femoral Via Telefone Filantrépico
esquerda
M45 Mae C45: Hipotireoidismo Via Telefone Filantrépico
M46 Mée C46: Paralisia cerebral Via Telefone Filantrépico
pPa7 Pai C47: Sindrome de Bayer Via Telefone Filantrépico
P48 Pai C48: Displasia de quadril Via Telefone Filantrépico
M49 Mae C49: Paralisia cerebral Via Telefone Filantropico
M50 Mae C50: Mielomeningocele Via Telefone Federal
M51 Mae C51: Tetralogia de fallot Via Telefone Federal
M52 Mae C52: Sindrome de klippel-Trenaunay; Via Telefone Federal

Hemimegalencefalia; Hidronefrose

bilateral; Vesicostomia
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M53 Mée C53: Cardiopatia + Sindrome de Via Telefone Filantropico

Klainefelter

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.

Conforme a Tabela 1, a maioria das criancas era do sexo masculino
(66,04%), com média de idades (em anos) de 2,73 anos. Os dados
sociodemogréaficos relacionados aos familiares respondentes também séo
apresentados. Como respondentes deste estudo, 88,68% (n=47) foram as maes das
criangcas. Em relacdo a situacdo conjugal, 77,36% (n=41) residem com o0
companheiro. No que diz respeito ao local de residéncia, 69,81% (n=37) nao
residem em Belo Horizonte/MG. Quanto a escolaridade, a maioria 47,17% (n=25)
possui ensino médio completo/ensino superior incompleto. Sobre a profisséo,
58,49% (n=31) se declaram na categoria técnica/bracal. A renda familiar em média
foi de 2.076,83 reais, equivalentes a 1,98 saléarios-minimos na época da coleta de

dados.

Tabela 1 — Caracterizacdo das variaveis relacionadas as criangas, condi¢cdo de nascimento,
cuidador e contexto sociodemografico, Belo Horizonte, 2021.

Variavel N %

Sexo da crianca (n=53)

Feminino 18 33,96
Masculino 35 66,04
Hospital (n=53)

Hospital Filantrépico 34 64,15
Hospital Federal 19 35,85
Parentesco do responsavel (n=53)

Mae 47 88,68
Pai 4 7,55
Tia avo 2 3,77
Situacdo conjugal do responsavel (n=53)

Reside com companheiro 41 77,36
Reside sem companheiro 11 20,75
N&o informado 1 1,89
Residéncia em Belo Horizonte (n=53)

Sim 16 30,19
Nao 37 69,81

Escolaridade (n=53)
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Sem instru¢ao/Ensino Fundamental incompleto 5 9,43
Ensino Fundamental completo/Ensino  Médio 10 18,87
incompleto
Ensino Médio completo/Ensino Superior incompleto 25 47,17
Ensino Superior completo 13 24,53
Profisséo (n=53)
Técnica/bracal 31 58,49
Administrativa 5 9,43
Do lar 16 30,19
Nao informado 1 1,89
Etnia (n=53)
Branca 12 22.64
Negra 7 13.21
Outros 34 64.15
Religido (n=53)
Com religido 46 86.79
Sem religido 6 11.32
N&o informado 1 1.89
Variavel Média Desvio-padrao o
Idade (em anos) (n=53) 2,73 0,28
Idade gestacional (em semanas) (n=51) 34,84 4,75
Informacé&o do cuidador e familia
Idade (em anos) 33,58 7,67
Numero de pessoas que vivem na mesma 3,90 1,06
residéncia
Renda familiar (em reais) 2.076,83 1.811,15

o Desvio-padréo.
Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.

5.2 COMO AS FAMILIAS DEFINEM A SITUACAO DE CUIDAR DE SUA CRIANCA

COM CONDICAO CRONICA NO DOMICILIO

A maioria dos participantes (71,70%, n=38) tiveram escores superiores a 15

na escala Vida Diéria da Crianca (VDC), indicando uma visdo de normalidade em

relacdo a suas criancas, apesar da condicdo crbnica, 24,53% (13) participantes,
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tiveram escore inferior a 15, duas (3,77%) obtiveram o escore igual a 15 na mesma
escala.

A partir dos dados das entrevistas, verifica-se que, do conjunto dos
participantes com escores mais elevados na escala VDC evidenciaram a percep¢ao
de normalidade na vida da crianca e seu cotidiano, com menor relevancia, referiram
algum aspecto relacionado as limitagdes ou vulnerabilidade da crianca. Destacaram-
se aqueles determinados pela sua condicdo crbnica e caracterizadas pela
necessidade de utilizar dispositivos tecnolégicos, medicamentos e limitacdo de
locomocgao.

Evidencia-se, portanto, uma coocorréncia de visdo dos cuidadores sobre a
sua crianca. Ao mesmo tempo em que referem que suas criangcas possuem
comportamentos e habilidades semelhantes as demais criangcas da mesma idade
utilizando-se de expressées como “E uma menina como outra qualquer” (M10), “n&o
tem diferenca ndo” (M11), “ela ndo deixa de fazer nada que uma crianca normal faz”
(M19), explicitam as limitacbes que a condicdo cronica lhes imp&e. Os fragmentos
de discurso de M21 e M31 permitem verificar esta afirmativa. No caso da crianca de
M21, as criangas com quem ele brinca “aceitam ele muito bem” e a propria crianga
“‘ndo percebeu essa diferenca nele”. M31, embora afirme que “C31 hoje € uma
crianca normal”, explicita o significado do que €& normal para ela, referindo-se a
“fazer o que ela quiser no limite dela” e, portanto, “ela € uma criangca normal, na
medida do possivel...”.

As entrevistas de familias que apresentaram escore baixo (<15) na VDC,
mesmo com esse resultado, referiram uma perspectiva positiva da condicdo dos
seus filhos. Para isto, novamente, utilizavam-se das potencialidades e habilidades
gue conseguiam reconhecer na vivéncia diaria com as criancas e que lhes permitia
construir uma vida aproximada do que é esperado para criancas da mesma idade
sem alteracdes de seu estado de saude. Esta afirmativa € evidenciada por M9 ao
dizer que, seu filho C9 possui um diagnéstico médico de agenesia do corpo caloso,
mas “tem muita facilidade de guardar as coisas, ele ndo esquece! Parece que ele
tem um QI a mais...”. Para M16, a paralisia cerebral de C16 e o uso de dispositivo
tecnolégico ndo impossibilitam a crianca de desenvolver atividades comuns para a
idade, “Ela comunica, conversa, te chama, brinca com vocé, te abraca, te beija. A

Gnica coisa que C16 nao faz é andar..”. Para M17, mesmo C17 utilizando

traqueostomia e um diagnostico de autismo leve, € uma crianga “Como outra
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normal”’, “ele brinca, ele corre, ele ndo faz voz, mas ele € uma criangca muito
esperta.”.

Contudo, os aspectos que sinalizam para uma visdo da criangca com reforco
as suas vulnerabilidades e limitacbes. As falas expressam a dependéncia das
criancas para atividades diarias e de manutencdo da vida, demanda de tempo e
dedicagdo para as acbes de cuidado. Devido ao alto grau de comprometimento
neuroldgico, as familias destacam que seus filhos apresentam uma condicdo de
salude aquém da esperada para a idade e diante dessa situacdo, as acbes de
cuidado se tornam mais dificeis. Pode-se ter essa percepc¢do no discurso ao dizer
que a crianga “estd com dois anos e meio, mas é como se fosse bebé... eu tenho
MUITO trabalho com ele. Se for olhar bem assim, tudo é mais dificil...” (M8). Nota-se
a dependéncia da crianca para a execu¢ao de atividades diarias nos discursos “Se
eu nao chegar nela e fizer, ela vai ficar ali, ela ndo vai falar. Trés em trés horas tem
alimentacdo, porque eu nao sei que horas que ela vai dar fome.” (M22); “O C35 é
dependente pra tudo, entdo a gente acaba vivendo em funcédo dele” (M35); “A gente
tem que estar aqui 24 horas ao lado dela, por conta dela...” (M41), que destacam um
comportamento menos ativo das criangas.

E assim, ao mesmo tempo que os resultados nos apontam para o respeito
pela igualdade na relacdo com a criangca com condi¢éo cronica, também nos apelam
a ter em conta a especial vulnerabilidade destas criancas. Nao discriminar, naquilo

gue for o essencial da relacdo, mas atender a especial condi¢cdo de cada crianca.

Quadro 7: Resultados quantitativos obtidos por meio da Escala Vida Diaria da Crianga e
dados qualitativos da categoria Identidade da Crianca

Escore Vida Diaria da Crianga (minimo: 5 maximo: 25;
média: 15)%
<15 >15 Analise integrativa

Identidade da Crian(;ab

Ele estd com dois anos e A Unica coisa que diferencia € Quando os escores foram mais altos
meio, mas é como se fosse que ela usa aquele aparelho os participantes evidenciaram a
bebé... eu tenho MUITO na barriga, € s6. Ela é super percepcao de normalidade na vida
trabalho com ele. Se for esperta. Nao constou NADA da crianca e seu cotidiano. Com
olhar bem assim, tudo é em relacdo a cabecinha dela menor relevancia as limitagdes ou
mais dificil. TUDO é mais quando eu fiz a ressonancia. vulnerabilidades foram também
dificil. (M8) Entdo ndo tem outros tipos de apresentadas, mas com a
problemas, de doencas, por compreensao de que a crianga e sua
isso que hoje eu vejo como vida ndo estdo restritas & condi¢éo
C16 para mim € uma uma coisa normal. (M10) cronica.
crianca normal. A Unica

coisa que a C16 néo faz, € Na realidade, ela é Os participantes com escores mais
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s6 andar. Alimenta bem, considerada uma crianca baixos, mesmo indicando aspetos
dorme bem. Comunica com normal. Apesar da visdo, ela positivos da crianca e da sua vida
vocé. E uma crianca normal. ndo deixa de fazer nada que cotidiana, realcaram em seus

Ela comunica, conversa, te uma crianca normal faz. (M19) discursos as limitacdes e
chama, brinca com vocé, te debilidades, evidenciando o]
abraca, te beija. (M16) comprometimento provocado pela

condicéo de saude.

Nota: a: Etapa quantitativa; b: etapa qualitativa.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.

A escala Visao do Impacto da Condicdo se relaciona com a gravidade da
condicdo cronica no ambiente familiar e as repercussfes para a crianca e para 0s
membros da familia. Dentre as 53 familias que participaram do estudo, na escala
Visdo do Impacto da Condicéo, trés familias (5,67%) apresentaram escore igual a
30, quatorze (26,41%) escore maior que 30, trinta e seis (67,92%) escore menor que
30 indicando um menor impacto no contexto familiar. O escore médio é de 27,18 e a
meédia da escala é de 30. Verificou-se uma correlacdo estatistica significativa entre
os escores de Vida Diaria da Crianca e a Visdo do Impacto da Condig&o (p<0,001,
coeficiente de Pearson -0,497).

Familiares que apresentam escores mais baixos em relacdo a Visdo do
Impacto da Condicdo, sao identificados em seus discursos uma visdo mais positiva
do impacto da condi¢do. Estas familias compartiiham da visdo de que a condicéo
cronica produziu menores repercussdes para a familia e para a crianca, menores
niveis de preocupacdo com a condicdo do filho a época da coleta de dados
especialmente, se comparado ao momento do diagnostico. Pode ser verificado no
fragmento do discurso de M5 ao dizer que “No INICIO, n&o foi muito facil, mas com o
passar do tempo a gente consegue se encaixar em tudo.” Os familiares também
verificaram a evolucao da crianca afirmando®...hoje em dia ela ja fica em pé sozinha,
ela d4 uns passinhos até sozinha.” (M5); e M12 ao relatar que “Antes ele nédo
levantava o braco, agora ele levanta o braco ...”. Outro aspecto que cabe destacar é
gue estas criancas se encontravam em uso de aparelhos tecnoldgicos menos
complexos.

Por outro lado, algumas familias percebem a condi¢do crénica do seu filho
como muito grave e com potencial de comprometer a sua vida, descrevendo como é
dificil conviver com a situacéo do filho, que impossibilita a familia de ter uma vida o

mais proximo ao normal. No discurso de M08 é verificada a dificuldade na aceitagéo
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da condicdo da crianca “N&o é facil, é dificil, eu ndo queria... eu quero que reverta,
eu busco a cura, eu ndo aceito.” ficando evidente a inconformidade com a situacao
vivenciada. Além disso, a culpa pela condicdo de saude da crianca também foi
verbalizada, como percebido na afirmativa de M45 ao dizer que “Fui me tocar que a
culpa era minha, ndo queria aceitar.”; e M46: “Nossa, meu mundo caiu, porque
guando ele nasceu e foi pra UTI eu ja estava me culpando, até hoje eu tenho essa
sensacao de que a culpa € minha por ele ter ficado assim.” (M46).

A culpa, enquanto sentimento negativo dos familiares € bastante relevante em
enfermagem e ainda se encontra muito ocultado. A intervencdo de enfermagem no
sentido de eliminar este sentimento, constitui-se como um dos maiores desafios do
cuidado do enfermeiro em geral e em particular nos pais de criancas com doenca

cronica.

Quadro 8- Resultados quantitativos obtidos por meio da Escala Viséo do Impacto da
Condicéo e dados qualitativos da categoria Visdo da Doenca

Escore Escala Visdo do Impacto da Condi¢cao (minimo: 10
méaximo: 50; média da escala: 30)?

Anélise integrativa

<30 >30

Vis&o da Doenca®

Gracas a Deus ela melhorou - .
Participantes com escores mais

muito, hoje em dia ela ja fica
em pé sozinha, ela da uns
passinhos até sozinha (...)
Eu a acompanhei entubada,
acompanhei ela dependente
de parenteral... Entdo hoje
em dia ndo tem dificuldade
nenhuma néo. A dificuldade
mesmo ja passou. (M5)

Hoje ele esta muito bem.
Antes ele ndo levantava o
braco, agora ele levanta o
braco (..) Agora j4 esti
totalmente diferente. Eu ja
visto o lado esquerdo, e ele
levanta o braco direito. Ele
ndo consegue levantar
totalmente, mas ele levanta.
(M12)

Porque antes a gente néo
aceitava de uma crianca tao
pequena ter uma doenca assim
tdo grave. A gente fica com
medo que com O tempo piore,
mas a gente ndo pode abalar.
Estamos preocupados com a
medicacdo dele e com a
expectativa de que mais para
frente consiga reverter alguma
coisa no quadro dele. (M11)

baixos indicando menor nivel de
preocupagdo com a condi¢cdo de
salde da crianca também
expressam menor preocupacao
também através dos discursos.
Afirmam que esta foi uma melhora
ao longo do tempo com o
desenvolvimento da crianca e a
menor demanda de cuidados.

Participante com escores baixos e
altos ressaltam as repercussdes
gque o cuidado demandado pela
criangca com condigdo cronica traz
para a familia. A dificuldade na
aceitacdo da condicao crdnica
também  foi recorrente  nos
discursos.

Nota: a: Etapa quantitativa; b: etapa qualitativa

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.
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A escala Esforgco de Manejo diz respeito ao tempo utilizado e aos esforgos
necessarios para o cuidado no domicilio. O escore médio obtido foi de 14,16,
demonstra que, em média, a familia necessita de prover maior atencao e tempo para
desempenhar o cuidado no domicilio a fim de atender as necessidades de cuidado a
crianga com condigdo crdnica. Dentre os 53 familiares que responderam a essa
escala, cinco (9,43%) apresentaram escore igual a 12, nove (16,98%) escore menor
que 12 e trinta e nove (73,59%) escore maior que 12, sendo 12 a média da escala.
As familias tanto com escores mais elevados quanto com menor escore na escala
de Esfor¢co de manejo, ressaltaram em seus discursos que a intensidade das acgoes
realizadas para atender as necessidades das criancas traz sobrecarga, exaustao,
demanda esforco e tempo para conseguir atender as demandas de cuidado.

Evidencia-se a centralidade dos cuidados no cuidador principal. Neste estudo,
em 47 familias a mée ocupava esta fungcdo. S&o descritas as estratégias utilizadas
para que todas as agdes de cuidado acontecam como “ficar anotando tudo para eu
ndo esquecer’ (M33), “eu tenho que montar os meus horarios de acordo com as
terapias do C35” (M35). E reconhecem que o esfor¢co empreendido para o manejo
‘cansa ainda mais” (M33), “é muito puxado, é puxado para mim, eu acho que é

puxado para ele também” (M35).

Quadro 9 - Resultados quantitativos obtidos por meio da Escala Esfor¢co de Manejo e dados
qualitativos da categoria Mentalidade de Manejo

Escore Esforco de Manejo (minimo: 4 méximo: 20;
média: 12)*
<12

>12 Andlise integrativa

Mentalidade de Manejo b

‘Bu vou falar que ¢é
cansativo, porgue cansa, é
cansativo. Porque tem as
consultas, tem um exame
para fazer. Eu tenho que
ficar anotando tudo para eu
ndo esquecer, tem que estar
levando. E tudo comigo,
entdo cansa mais ainda.”
(M33)

“Eu néo paro em casa, eu
saio com o C35 todos os
dias para leva-lo nas
terapias. E cansativo para
ele também e tem mais o
outro também, que fica
indo junto. Tem que levar
0 mais novo também pra
terapia do irm&o.” (M35)

Participantes com escores mais baixos e
escores mais altos na escala esforco de
manejo realcam a rotina intensa para
manter o cuidado as criangcas. Sao
discursos que evidenciam esforco e o
tempo gasto pela familia para conseguir
atender as demandas de cuidado, a
semelhanca do que foi identificado nas
entrevistas de  participantes  que
apresentaram escores mais elevados.

Nota: a: Etapa quantitativa; b:

etapa qualitativa

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.
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A escala Mutualidade entre os Pais (Média da Escala 24) aborda a satisfacao
do casal sobre a maneira como gerenciam o cuidado a crianga. Dentre os 41
familiares que a responderam, trés (7,32%) apresentaram escore menor que 24 e
trinta e oito (92,68%) apresentaram escore maior que 24. O escore meédio obtido foi
de 32,43. Assim, considera-se que estdo satisfeitos sobre como gerenciam o
cuidado a crianga com condicao cronica enquanto casal.

Os familiares que convivem com companheiros (as) e apresentam
Mutualidade entre os Pais positiva destacam sobre a contribuicdo que ambos
exercem nas acgfes de cuidado aos seus filhos e que essa competéncia é
reconhecida pelo casal. A comunicacdo é um recurso apresentado por eles para
garantir o equilibrio, para isto afirmam que “a gente conversa muito, entdo o didlogo
€ unanime.” (M23). Além disso, o consenso acerca da tomada de deciséo é referido
em “Se um falar ndo € néo e o outro ndo sobressai.” (M23). Nas afirmacgdes “a gente
sempre esta junto, igual equipe” (M37) e; “A gente cuida dele igual.” (M49), fica
evidente o compartilhamento por meio do apoio e da vigilancia. Em fragmento de
discurso como “Entdo um ajuda o outro bastante, para néo ficar muito macante,
muito cansativo.” (M27), é entendido que tal compartilhamento visa o equilibrio da
carga de trabalho. Nota-se que hd uma parceria estabelecida pelo casal acerca do
cuidado, independente da complexidade da condigdo cronica. Isto, porque o0 que
estd em causa para estes pais, € o bem para os seus filhos, em detrimento de
alguma divergéncia de opinido.

As familias que apresentaram escores positivos na escala Mutualidade entre
os Pais relatam divergéncias entre os companheiros evidenciadas especialmente em
situacdes de salude mais complexas, em aspectos relativos a forma de tratamento,
como percebido em “Tem horas que eu falo com ele para levar nas consultas, para
os meédicos poderem falar as coisas que EU escuto.” (M52). Também ha
divergéncias sobre como cada um apreende a condicdo, conforme explicitado ao
afirmar que “O pai dele j4 é mais desesperado, eu sou mais tranquila.” (M15), sendo
uns mais rigidos “...ele fica querendo dar a ele uma coisa mais gostosa e eu nao...”
(M8) e outros mais flexiveis “Ele é mais bonzinho do que eu.” (M8).

Fica evidente que quando o casal apresenta um baixo escore na escala
Mutualidade entre os Pais e um discurso de divergéncia sobre as ac¢des de cuidado,

como “Eu tenho todo o cuidado. O pai dele ndo. O pai dele ja € largado.” (M17), essa
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situacdo pode impactar de maneira negativa de como o cuidado é prestado e

conduzido pelo casal no domicilio, além de comprometer a dindmica familiar.

Quadro 10 - Resultados quantitativos obtidos por meio da Escala Mutualidade entre os Pais
e dados qualitativos da categoria Mutualidade entre os Pais

Escore Mutualidade entre os Pais (minimo: 8 méximo 40; média:

24)%
<24

>24

Mutualidade entre os Pais "

Analise integrativa

“Eu tenho todo o cuidado. O pai
dele ndo. Fala que se a cénula
sair é s6 enfiar de novo. Na hora
de aspirar tem que usar luvinha,
tem que passar alcool na mao,
(...). O pai dele acha que nao
precisa usar uma luva estéril.

Para ele é tudo FACIL.” (M17)

“NOs dois fazemos as mesmas
coisas. Entdo eu sondo, ele
sonda, eu que fico mais, mas
ele me auda com os
procedimentos, porque as
vezes é necessario. Ele faz pela
manhd, ou ele faz a noite ou ele
comeca e eu termino e vice-
versa...”(M27)

“Entdo a gente conversa
bastante... quando ele estava
internado, a gente dividia o
tempo, eu ia para o hospital, ele
voltava para casa e quando eu
estava la ele estava aqui...
entdo a gente sempre divide,
nunca pesa sO para um. Entédo
a gente sempre esta junto, igual
equipe.” (M37)

“Tem horas que eu falo com ele
para levar nas consultas, para
0os médicos poderem falar as
coisas que EU escuto. Para ver
se entra mais na cabecga.”
(M52)

“...ndo tem jeito, o casal sempre
vai divergir com a questdo do
cuidado. Ele tem uma viséo
diferente.” (M8)

Quase que a totalidade dos
participantes referiram
satisfacam na forma como o
cuidado era gerenciado com
o(a) companheira (0),
reforcando 0s dados
qualitativos. S&o destacados
pelos participantes o dialogo e
o] compartilhamento do
cuidado como estratégias para
desempenharem
conjuntamente suas funcgfes
de forma satisfatéria.

Embora predominante nos
discursos de participantes
com escores mais baixos, a
insatisfagdo com o manejo
entre o0s cuidadores foi
evidenciada também nos
discursos de participantes
com escores mais elevados. O
entendimento sobre a
condicdo de saude e o
cuidado demandado foram as

causas principais de
divergéncia entre 0s
cuidadores.

Nota: a: Etapa quantitativa; b: etapa qualitativa

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.
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5.3 DIFICULDADE FAMILIAR PARA O CUIDADO A UMA CRIANCA COM
CONDICAO CRONICA

A escala Dificuldade Familiar mede o quanto ter a presenca de um filho com
condigdo crbnica torna o contexto familiar mais dificil. A maioria dos familiares,
quarenta e dois (79,25%), apresentou escore menor que 42 na escala, o que indica
uma maior facilidade familiar em lidar com a condicéo, trés (5,66%), apresentaram
escore igual a 42, oito (15,09%) escore maior que 42, e a média da escala é 42. O
escore medio obtido foi de 34,13.

As familias que apresentaram maior facilidade para lidar com a condigdo
cronica (escore menor que 42) relatam que a necessidade do cuidado prolongado no
domicilio e as limitacbes das criancas fizeram com gue muitas maes, tidas como
principais cuidadoras no domicilio e responsaveis pelo cuidado, deixassem de
trabalhar fora do domicilio “[...] trabalhava fora e depois da chegada dela, eu tive que
dispensar o emprego, hoje eu nao trabalho fora” (M10), devido a necessidade da
manutencdo e cuidado do dispositivo tecnoldgico utilizado pela crianca, acreditando
gue apos a retirada do mesmo, sua vida voltara a ser como antes “Eu sei que daqui
ha algum tempinho ela vai tirar e tirando, OPA! acabou, acabou. E ai realmente, a
minha rotinha, o que eu fazia antes vai continuar. Ai minha vida vai seguir a partir
dali, do que eu fazia ANTES” (M10). A mae M25 destaca ainda que a necessidade
de abdicar do trabalho fora do domicilio também foi devida a rotina de
acompanhamento da filha nos servicos de saude “Eu abri mao do meu servi¢o para
cuidar dela, hoje eu fico s6 por conta dela, levo ela na fisioterapia, nos
acompanhamentos.” (M25).

A vida da familia gira em torno do cuidado da crianga, que passa a viver ‘[...]
em prol dela ((crianca))...”(M10), “[...] deixei de trabalhar para ficar totalmente
cuidando dela.” (M30). A preocupacdo constante e diaria faz parte do cotidiano da
familia “ [...] revirou a minha vida de cabecga para baixo, tudo eu tenho que pensar
antes nela.” (M44). Também é constatada uma abdicagédo de interesses pessoais,
como no caso de M2 que diz “eu me deixei de lado para cuidar dele, minha rotina
mudou bastante”, deixando de lado as suas préprias vidas e historias.

As maes destacam que foi necessario estabelecer novas rotinas “Entdo eu
tive que parar, tive que escolher uma escola so, tive que mudar a rotina, tive que ver

qual era o melhor horério para eu poder ndo deixar de ficar com ele.” (M43) para que
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pudessem dedicar o maior tempo possivel ao filho. A abdicacdo das maes para o
cuidado ao filho fez com que elas se sentissem sobrecarregadas fisica e
emocionalmente, referindo-se a situagao como “muito dificil. Muito mesmo. Eu falei
ontem com a minha mée, que eu estou assim, morta, cansada.” (M31), nao
confiando o cuidado a outra pessoa ‘porque sou eu que dou remédio dele, eu que
dou banho. Nessa parte eu acho que eu nao confio, eu acho que € minha
responsabilidade também.” (M45)

M22 reconhece a “luta diaria” de sua crianga pela sobrevivéncia e isso a faz
acreditar que “entdo vale a pena investir nela. Vale a pena vocé lutar por ela.” Essa
mae ainda destaca que mesmo com a limitagdo de tempo de sobrevida, a crianca
transmite alegria e paz “ela é uma crianga que toda hora que vocé olha pra ela, ela
esta sorrindo, vocé ndo vé tristeza nela hora nenhuma. Entdo ela passa paz para
gente, ela passa alegria para gente, mesmo sendo uma crian¢ca que o médico deu
um ano de vida.”(M22), dando forcas e motivacao para que os familiares continuem
0 manejo do cuidado a crianca.

Algumas mées explanam que a presenca e o cuidado a crianca com condicao
cronica podem fortalecer as relacbes familiares “uniu mais a gente, A
FAMILIA”(M18), “[...] a gente comecgou a preocupar mais com a familia [...] curtir
mais a familia”(M13). Esses aspectos sdo colaborativos para o desenvolvimento da
crianca, que se sente acolhida e amparada, como no caso dessas duas familias em
que a complexidade da condicdo crénica demanda uma maior atencdo e
disponibilidade de tempo para as a¢des de cuidado.

As familias em que seus filhos apresentam uma maior complexidade na
condicao crbnica se questionam sobre como sera o futuro da crianga “como que vai
ser amanh&”? hoje eles sdo pequenos, eu consigo ainda carregar no colo, levar pra
tudo quanto é lugar, mas e amanha como que vai ser? Sera que eu vou conseguir
fazer tudo que eu faco hoje? Sera que vai ter condicbes? Eu tenho nog¢do que nao
vai dar pra fazer algumas coisas.” (M35) e “Eu nao sei futuramente se o C50 vai se
rejeitar, mas eu pego a Deus que néo.” (M50)

Alguns familiares acreditam na independéncia da crianca “...] como uma
pessoa que vai crescer, vai estudar, vai trabalhar, vai casar, vai ter filhos.” (M36),
entretanto, outros sabem da gravidade da condicdo do filho e a dificuldade na

evolucdo clinica e referem que “E complicado, no caso dela é que, futuramente, a
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tendéncia é ir se agravando. E a gente ndo sabe até quando, isso incomoda.” (M31),
enxergando os filhos como dependentes da familia ao longo do tempo.

As familias que obtiveram escore exatamente na média, igual a 42, possuem
discursos semelhantes as familias com escore maior que 42 em relacdo a mudanca
na condicdo de vida da mae “Entdo mudou assim... eu era independente, eu dava
conta das minhas coisas...”.(M8) e na condicdo de trabalho. Elas reforcam a
necessidade da mae em deixar de trabalhar fora do domicilio para se dedicar
exclusivamente ao cuidado do filho “Eu tive que parar com tudo, minhas tarefas. Eu
trabalhava, cuidava de outras criancas e mudou tudo. Ai tudo agora é ele, tudo gira
ao redor do C46.7(M46).

Os familiares que apresentam escores altos para a escala Dificuldade
Familiar, possuem maior dificuldade em lidar com a condi¢cdo. Condizente com o que
foi encontrado quantitativamente, os discursos dos familiares destacam que a
necessidade de dedicacdo ao cuidado a crianca traz efeitos negativos na vida da
familia, a citar a privacdo de uma vida social devido a um limite imposto a essas
familias, proveniente do uso de dispositivo tecnologico pela crianca “ele nao corre,
nao pode ir a piscina por causa da traqueostomia, eu ndo posso deixar ele perto de
uma churrasqueira por causa da fumaca... Entdo, me priva de muitas coisas.”(M17)
e a presenca da vesicostomia “... todo buraquinho no corpo € muito complicado, as
vezes a pessoa pensa que € coisa simples, mas ndo é... ndo tem como ir para uma
praia... Eu tenho muita vontade de sair para os lugares com ela, a gente evita o
maximo.”(M29), impossibilitando essas familias de frequentarem espacos sociais
utilizados para o lazer e convivéncia, limitando as experiéncias de convivio coletivo,
além da necessidade de se restringir ao domicilio para minimizar crises “Ele é
tranquilo, mas se sair de dentro de casa para ir para outro lugar com barulho, ele
chora muito.”(M40)

Quadro 11 - Resultados quantitativos obtidos por meio da Escala Dificuldade Familiar e
dados qualitativos da categoria Foco da Familia

Escore Dificuldade Familiar (minimo: 15 maximo: 59; média
da escala: 42)*
<42 >42 Andlise integrativa

g b
Foco da Familia

uniu  mais a gente, A Entdo, me priva de muitas Quando os escores foram mais altos
FAMILIA. (M18) coisas. (M11) 0s participantes destacaram que a
necessidade de dedicacdo ao
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Ela estd lutando pela vida.
Ela é uma crianca lutadora,
guerreira... entdo vale a
pena investir nela. Vale a
pena vocé lutar por ela.
(M22)

Eu abri mao do meu servico
para cuidar dela, hoje eu
fico s6 por conta dela, levo
ela na fisioterapia, nos
acompanhamentos. (M25)

Entéo eu tive que parar, tive
que escolher uma escola s6,
tive que mudar a rotina, tive
que ver qual era o melhor
horario para eu poder nédo
deixar de ficar com ele.
(M43)

Eu tenho muita vontade de sair
para os lugares com ela, a
gente evita 0 maximo.(M29)

Ele é tranquilo, mas se sair de
dentro de casa para ir para
outro lugar com barulho, ele
chora muito.”(M40)

N

cuidado a crianga traz efeitos
negativos na vida da familia, a citar
a privacao de uma vida social.

Os participantes com escores mais
baixos apresentam maior facilidade
para lidar com a condicao crénica. A
luta diaria pela sobrevivéncia da
criangca € um incentivo para que a
familia continue cuidando e pode
fortalecer as relacdes familiares.
Descrevem que a vida da familia
passou a girar em torno do cuidado
da crianga, necessitando de

abdicacdo do trabalho fora do
domicilio e estabelecimento de
novas rotinas para 0

acompanhamento a servicos de
saude.

Nota: a: Etapa quantitativa; b: etapa qualitativa

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.
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5.4 CUIDADO NO DOMICILIO: HABILIDADE DE MANEJO DE FAMILIAS COM
CRIANCAS EM CONDICOES CRONICAS DE SAUDE

De acordo com o Quadro 12, a média do escore da escala Habilidade de
Manejo foi de 44,49, com a mediana em 44,0, indicando maior facilidade das
familias participantes para atender as necessidades de cuidado do filho com
condicao crbénica no domicilio. Dentre as 53 familias que participaram da pesquisa,
quatro (n=4; 7,54%) obtiveram o escore de Habilidade de Manejo < 36. O restante
das familias, (n=49; 92,46%) obtiveram escore > 36, portanto, com Habilidade de
Manejo positiva.

Nas entrevistas foi expresso pelos familiares que a habilidade de manejo
decorreu do desenvolvimento de aprendizado para cuidar de suas criangas, como a
administracao correta de medicamentos, cuidados com higiene corporal da crianca e
manipulacdo de dispositivos tecnoldgicos, adaptacdo quanto ao tipo de alimentacéo
recomendado para a crianga e realiza¢@o, no domicilio, de exercicios de reabilitagdo
para crianga. Desse modo, foi possivel manter um equilibrio com o fato de criarem
uma crianca com condic¢ao crénica, como verificado nas falas de M5, M11, M22, que
apresentaram também uma boa Habilidade de Manejo com escore 53, 42, 44

respectivamente.

E observando tudo né, todo o desenvolvimento, refazendo os exercicios que
aprendo com a fisio, com a TO, em casa. (M05)

S6... assim... no momento que ele esta hoje, eu acho que eu administro bem é a
garantia do remédio, né? Eu me preocupo muito se... igual eu te falei, as vezes ele
cuspia... eu faco de tudo, GARANTO que ele ndo cuspa o remédio, entendeu?.
(M11)

Entéo, igual eu te falei, eu ja estou me acostumando com ela, entendeu? J& estou
me acostumando com o ritmo de cuidar dela, porque ela é uma crianga diferente,
né? (M22)

Entretanto, as dificuldades no cuidado com a crianca também sé&o retratadas
por alguns familiares. Dentre as dificuldades, os participantes relatam que com o
avancar da idade de seus filhos, a sobrecarga pode se tornar mais intensa. 1Sso
porque em alguns casos, as criangcas continuam sem conseguir verbalizar,
deambular, desenvolvem comorbidades, e aumento em nimero e complexidade dos

dispositivos tecnoldgicos utilizados e da complexidade do cuidado, demandando de
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maior tempo disponivel por parte da familia para suprir as necessidades de sua

crianca. Essa situacao se expressa nas falas de M21 e M34.

Entretanto, a participante M21, mesmo com o relato de dificuldade,

experimenta uma boa Habilidade de Manejo (Escore = 53). Por outro lado, a fala de

M34 reflete um déficit em sua Habilidade de Manejo (Escore = 39).

A rotina dele, ele vai na fisioterapia’, na Terapia Ocupacional e eu o levo no brago,
porgque ele ainda ndo tem cadeira, entdo é no braco... a minha dificuldade de ir e
leva-lo é no 6nibus, porque ele tem uma perninha que ndo dobra, entdo dificulta

né? (M21)

A medida que ela foi crescendo, a gente foi tendo mais dificuldade para cuidar
dela. (...) porque ela ja ndo quer ficar no colo, ela sé gosta de ficar na posicdo em
pé. Entdo assim, hoje em dia eu tenho muita dificuldade de cuidar dela por ela
mesma, por ela estar exigindo mais de mim. (M34)

Quadro 12 - Integragédo entre os dados quantitativos e qualitativos na abordagem paralela
convergente. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2020.

Escala
(intervalo de
escores)

Nimero de Menor Maior

Escore

respostas Escore Escore Médio

Desvio-

Mediana Padrao o

Sintese Qualitativa

Habilidade
de Manejo’
(12-60)

53

34

57

44.49

44 5.31

“Entao, igual eu te falei,
eu ja estou me
acostumando com ela,
entendeu? J4 estou me
acostumando com o
ritmo de cuidar dela
porque ela €é uma
crianga diferente, né?”
(M22) (Habilidade de
Manejo positiva)

“Cada dia que passa, a
gente tem um pouco
mais de dificuldade para
cuidar dela porque ela ja
nao quer ficar no colo,
ela s6 gosta de ficar na
posicdo em pé. Entdo,
assim, hoje em dia, eu
tenho muita dificuldade
de cuidar dela por ela
mesma, por ela estar
exigindo mais de mim.”
(M34) (Habilidade de
Manejo negativa)

Média

DPo

Min

Max

Valor de pY

Vive em Belo
Horizonte'
(n=16)

47.25

5.24

41

57

“E... ai, as vezes, a
gente tem que ir de
Onibus, né? Ai, nés
vamos de Onibus, as
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Nao vive em
Belo
Horizonte'
(n=37)

Vive com o
companheiro
(a) (n=41)

Vive sem o
companheiro
(a) (n=11)

43.29 4.94 34

44.39 5.54 34

44.45 4.65 38

0.011

0.972

vezes, se der, meu pai
me leva também, ou,
entdo, ndés temos que
pegar um Uber...” (M33)

“Nao tem suporte, né?
Ele passa mal, eu ja vou
para o hospital e ja pego
0 carro e vou para Belo
Horizonte. Aqui ndo tem
suporte nenhum para
ele.” (M52)

“Nés dois fazemos as
mesmas coisas. Eu
acho que tanto eu
guanto ele. Entdo, eu
sondo, ele sonda...entdo
um ajuda o outro
bastante. Entendeu?
Para nao ficar muito
magante, muito

cansativo.” (M27)

“Minhas irmas, minha
mae, me ajudam
BASTANTE,
BASTANTE. Minha
sobrinha também me
ajuda bastante. Mas o
cuidado geral, assim, é
eu mesma.” (M10)

Coeficiente de Spearman

(n

Valor de pt

Renda
Familiar
(n=53)

0.156

0.261

“Assim, & complicado na
questao financeira,
sabe? Porque...ela
gasta mais do que a
outra por causa do
cuidado, entao, (o]
trabalho acaba néo
sendo suficiente pra
manter. Ai, tem que
adequar tudo de acordo
com ela.” (P48)

'Escala relacionada positivamente com o manejo familiar. oDesvio-padrdo. 'Nesta
dimensao, foram analisados os resultados de 16 responséveis com residéncia em Belo
Horizonte - Minas Gerais/Brasil e 37 com residéncia fora de Belo Horizonte - Minas
Gerais/Brasil. " Teste t de Student para amostras ndo pareadas. * Teste de correlacdo de
Spearman.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2021.
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A correlacdo entre Habilidade de Manejo e Renda Familiar néo foi
estatisticamente significativa (p= 0,261), ndo permitindo afirmar a influéncia deste
aspecto contextual na habilidade da familia. Entretanto, os fragmentos dos discursos
permitem identificar os desafios da familia para assumir os custos do cuidado no
domicilio. Foram referidas despesas com aquisicdo de materiais necessarios para
manutencdo do cuidado (M17), auséncia de plano de saude, contribuindo para um
maior gasto com a saude do filho (M31) e insuficiéncia no atendimento as demandas

de saude da crian¢a quando se tem um plano. (M35).

A... Assim, eu vou falar pra vocé em questdo de material. O posto me da os
materiais, mas 0 que eu mais preciso é a sonda que eu gasto com ele, quatro
sondas por dia, eu tenho que estar comprando. Luva estéril eu tenho que estar
comprando, soro, eu tenho que estar comprando porque no posto é muito dificil de
ter... (M17)

(...) além da dificuldade FINANCEIRA, que a parte financeira é muito dificil, tem
esse lado psicolégico também. Por exemplo, se eu tivesse condi¢do de pagar uma
baba, e eu tivesse um plano de saude bacana... 50% dos meus problemas
estariam resolvidos, porque eu ndo precisaria sair do servigco para tomar conta
dela. (M31)

Eu tenho um plano que ndo me atende completamente e o resto a gente paga...
Fecha a conta e a gente ndo sabe de onde veio. "Meu Deus, de onde € que sai
esse dinheiro?" Mas até hoje néo faltou pra o tratamento, gracas a Deus, mas
também nao sobra pra mais nada. Mas enquanto néo falta para o tratamento dele,
esta 6timo. Entdo ndo sobra, mas também néo esta faltando.( M35)

A contribuicdo do companheiro para o cuidado a crianca, considerando o fato
“viver com” ou “viver sem” um companheiro, nao foi significativo em relacdo a
Habilidade de Manejo (p 0,972). Entretanto, fica expresso pelas participantes M15,
M23 e M27 que existe uma contribuicdo do companheiro para o cuidado a crianca
guanto aos procedimentos com dispositivos tecnoldgicos, higiene corporal da
crianga, medicagdo, rotina de brincar, acompanhamento em consultas e tomadas de
decisdes. Essas participantes, além de relatar a divisdo e compartiihamento de
tarefas com o companheiro, também experimentam um bom escore de Habilidade
de Manejo (M15 = 42; M23 = 41, M27 = 44).

Eu... é... eu faco tudo para C15, né? Agora o pai dele também, o que ele pode
fazer pelo C15, ele faz também. O C15 é agarrado com o pai dele, sabe? Ai ele
faz tudo por ele. (M15)

A gente conversa muito, entdo o didlogo é unanime. Se um falar ndo é ndo e o
outro ndo sobressai. Entdo, o consenso da tomada das decises sobre ele. (M23)
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Nds dois fazemos as mesmas coisas. Eu acho que tanto eu quanto ele. Entédo eu
sondo, ele sonda... eu que fico mais, né? Mas ele me ajuda com os
procedimentos, porque as vezes € necessario... ou por exemplo, ou ele faz pela
manhd, ou ele faz a noite ou ele comeca e eu termino e vice-versa... entdo um
ajuda o outro bastante. Entendeu? Para nao ficar muito macante, muito cansativo.
(M27)

Os participantes que ndo residem com companheiro informaram a presenca
de uma rede social formada por familiares, que contribuem como fonte de seguranca
e apoio nas acfes de cuidado a crianca com condi¢cdo cronica no domicilio e
reconhecem os beneficios com a chegada da crianca, como nas falas de M6 e M34.
Embora M34 relate sua experiéncia com o apoio da familia, o escore de Habilidade
de Manejo (Escore = 39) foi menor do que o de outras familias. J& o escore de M6
foi de 42. Entretanto, frequentemente, participantes que vivem com o companheiro
também relataram o apoio da familia como fonte de amparo no cuidado da crianca
(T1, M8). Nesses casos, observa-se uma boa Habilidade de Manejo (T1 =42; M8 =
46).

E. Porque quem cuida mais dele sou eu..., mas se precisar, minha mae ja sabe
dos tratamentos e minha mée cuida dele pra mim. Minha méae, meu pai... (M6)

A familia hoje ficou mais unida, né? Todo mundo pensa em fazer alguma coisa pra
poder ajudar na melhora dela, um ajuda... é... ajuda pagando a fisioterapia, outro
ajuda comprando a cadeira de rodas... outro ja me ajuda a cuidar dela no dia a
dia... eu NUNCA fico sozinha com ela. (M34)

Igual eu falei, divide né? As meninas olham, meu marido olha, eu olho né.
Questdo de hospital, eu que levo, minha irma ja levou muitas vezes também.
Entéo assim, a gente dividiu mesmo, em familia, pra ta cuidando dela. (T1)

Entdo mudou assim... eu era independente, eu dava conta das minhas coisas...
hoje, se ndo fosse minha méae, eu ndo sei o que seria de mim, porque ela me
ajudou e me ajuda muito. Porque eu ndo dou conta, ndo dou conta mesmo. E
muita coisa, cuidar dele, da casa... e meu marido tem que se esforcar muito pra
trabalhar, porque agora ele trabalha pra dois, né? (M8)

Residir em Belo Horizonte apresentou uma correlagdo positiva com a
Habilidade de Manejo (p 0,011). O fato de haver uma maior disponibilidade de
recursos de saude na Capital do Estado sugere que as familias das criancas em
condic¢des cronicas que residem neste municipio se considerem em melhor condigéo
de atender as necessidades das criangas.

Os fragmentos dos discursos evidenciam que as situagfes vivenciadas no
cuidado relacionadas ao municipio de residéncia dizem respeito especialmente a
facilidade ou dificuldade de acesso aos servicos de saude, considerado como

necessario para garantir o cuidado as suas criangcas em algumas situacdes. A
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familia M4 (escore= 55) reside no mesmo municipio onde sua crianca recebe os
atendimentos de saude. Ela destaca a facilidade de acesso aos servicos de saude,
devido a maior disponibilidade de recursos para atender as necessidades das
criancas. Entretanto, apesar de reconhecer as dificuldades devido ao deslocamento,
M53 apresenta escore de Habilidade de Manejo positivo de 41. Por outro lado, M9
apresenta um escore médio (escore = 36) na escala de Habilidade de Manejo,

menor que o referido pelas outras participantes.

E s6 eu chamar a ambulancia que ela leva direto para o Hospital 1. Ent&o assim,
tem todo um aparato, gracas a Deus, né? Ja teve dia de eu ir 14 no Hospital 2.
(M4)

Porque aqui a gente ndo tem uma estrutura pra essas coisas. Que nem esse dia
mesmo eu... pedi um carro e eu o levei direto pra Belo Horizonte, eu nem levei no
hospital daqui. Ainda bem. Porque se eu tivesse levado ele aqui, ndo tinha vaga la
pra ele. Ele ia morrer. (M9)

A dificuldade é que eu moro muito longe e tem que ficar deslocando até Belo
Horizonte para fazer o controle com ele. (M53)
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5.5 ESTILOS DE MANEJO FAMILIAR?

Neste capitulo sera abordado os Estilos de Manejo Familiar, que sdo os
padrdes familiares na gestdo do cuidado a crianga. Os estilos foram identificados a
partir da analise qualitativa das dimensées do referencial tedrico do Modelo de Estilo
de Manejo Familiar, considerando o funcionamento da unidade familiar, a fim de
verificar as semelhancas entre as familias. Para esta analise, utilizou-se das
sinteses elaboradas de cada uma das familias a partir das informacfes qualitativas.
Foram apreciados quanto a cada uma das dimensdes do referencial e a partir das
convergéncias identificadas entre as familias. Assim, foram identificados quatro
Estilos de Manejo Familiar: Padréo focado na familia, Padréo parcialmente focado

na familia, Padrdo focado na condi¢cédo e Padrao parcialmente focado na condicéo.

Padrao focado na familia

Essas familias demonstram capacidade de inserir as demandas terapéuticas
advindas do cuidado a crianga com condi¢do cronica no contexto familiar. Além
disso, possuem uma visdo de normalidade em relacdo a crianca, descrevem que
elas possuem comportamentos e habilidades semelhantes as demais criancas da
mesma idade. As familias percebem menores repercussdes em seu contexto com a
presenca da condi¢do cronica. Apresentam uma maior facilidade em lidar com a
condicao cronica e também de atender as necessidades de cuidado do filho no
domicilio. O casal desempenha as ac¢des de cuidado conjuntamente. Nesse padréao
as familias possuem uma visdo voltada para a unidade familiar e néo
exclusivamente para o cuidado da crianca.

Ele sobressai assim, ele é muito... para quem tem... agenesia do corpo caloso, era
para ele ter varios problemas neurolégicos. Ai ele tem muita facilidade de guardar
as coisas, ele ndo esquece! Parece que ele tem um QI a mais, porque nao é
possivel! Ele guarda, sabe? Se fala uma vez ele ndo esquece. E ai vocé vé, vocé
fica surpreendido porque uma crianga que tem problema neurolégico vai ter muita

dificuldade em varias coisas e hoje ele é muito inteligente! Gracas a Deus a gente
aceitou, sabe? Aceitou bem. Porque tem pessoas que desesperam,

‘E importante ressaltar que para a definicdo dos Estilos de Manejo Familiar utilizou-se como
referéncia os estilos elaborados por KNAFL, K. A. et al. Patterns of family management of childhood
chronic conditions and their relationship to child and family functioning. Journal of Pediatric Nursing,
v. 28, n. 6, p. 523-535, nov. 2013.
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desestruturam... Gragas a Deus a gente sabe lidar bem. Até pelo bem dele. A
gente procura lidar da melhor forma possivel justamente por causa dele. (M9)

A... a C16 pra mim é uma crianca normal... a Unica coisa que a C16 nao faz, é s6
andar, s6. Alimenta bem, dorme bem. Comunica com vocé... sabe? Ahh pra mim
esta sendo gracas a Deus, tranquilo, sabe? E... igual eu tinha te falado... a C16 é
uma criangca muito animada, muito querida por todos noés, e eu tenho que
agradecer a Deus, eu ndo reclamo de nada... Entdo, Deus tem um propdésito
imenso na vida da C16. E nds temos vivido e aprendendo cada dia mais com a
superacgdo e a vida vem nos ensinando... ele (companheiro) me ajuda muito com
ela, € um 6timo pai, acompanha a C16 em tudo, sabe? Nossa... ele tem sido um
anjo. (M16)

Na realidade, ela é considerada uma criangca normal. Apesar da visao, ela nédo
deixa de fazer nada que uma crianca normal faz. Se a gente ndo soubesse que
ela ndo tem visdo a gente nem percebia. Porque ela faz de tudo aqui em casa
igual aos meninos que eu tenho, ndo faz diferenca. mas depois tudo foi se
ajeitando, gracas a Deus ela hoje ela ndo usa mais a bolsa, os colirios... Apesar
dela ndo ter mais a viséo, ela ndo usa os colirios... Mas agora gracas a Deus tudo
ficou normal. ... E. O amor e o carinho s&o imenso. Na realidade n&o é sé entre eu
e ele. E entre todo mundo. Eu acho que todo mundo que conhece a C19 é
encantador. Ela traz uma energia muito grande. Mas eu acho que o que a gente
tem mais em comum na atualidade hoje, € o amor que a gente sente por ela e o
carinho, a dedicagé&o... (M19)

Padrao parcialmente focado na familia

Como no padrdo anterior essas familias também focam nas perspectivas
positivas da crianca. Alguns familiares precisam deixar de trabalhar fora do domicilio
para dedicar o cuidado exclusivo ao filho. Contudo, os familiares que possuem
companheiro relatam a parceria e cumplicidade nos cuidados com a crianca. Apesar
da condicdo cronica vivenciada pela crianca, essas familias buscam promover um
equilibrio na condicdo de saude da crianca e também nas relacfes estabelecidas no
convivio social, precisam se reinventar a todo tempo para que a crianca se sinta

acolhida e cuidada.

Ficar de olho onde ele esta, porque se deixar... eu tenho medo de cair, mas ele ja
anda super bem, sobe e desce escada tranquilamente, mas por essa questéo,
entendeu? A gente tem medo dele ter um desequilibrio, alguma coisa assim.
Porque a perninha dele deu tipo uma enrijecida. Ele teve uma inflamacé&o no
joelho, entdo ele ndo consegue fazer movimentos completos na hora de caminhar.
A gente foi se adaptando, né? Entdo... hoje para gente é normal, a gente ndo esta
sentindo peso assim, a gente quer o bem dele... entdo... entrou na nossa rotina a
medicac¢do, quando eu nao saio do meu servico mais cedo, 0 meu esposo da o
remédio para ele... a gente tem a mesma conversa todo dia: tomou ou ndo tomou
o remédio, como que esta... a pessoa que olha ele para mim também... entdo é
tudo bem organizadinho. (M11)

E porque tipo assim, na nossa familia, eu acredito que a maior parte nem
consegue enxergar uma cadeira de roda, porque virou tdo comum, com ela na
cadeira... é tdo natural, sabe? Assim, ela é tao alegre que eu acho que no meio da
nossa familia nem tem essa diferenca. Ela € uma crianga como outra, né? Légico
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gue a gente tem os cuidados que a gente tem que ter com ela, s6 que no mais a
gente ndo trata ela diferente pelo fato de ela ser uma cadeirante, como uma
crianca especial, ndo. Ela tem o amor que todo mundo... né? ...eu abri méo do
meu servico para cuidar dela, hoje eu fico sé por conta dela... eu... levo ela na
fisioterapia, nos acompanhamentos quem tem... e agora, esse ano ela foi para a
escola, é o primeiro ano dela na escola. Ela esta estudando meio horario..., mas é
bem tranquilo... Eu ndo me importo de deixar... de fazer nada para mim para fazer
para ela, porque é tao gratificante vocé ver a evolugéo dela, cada dia que passa
vocé vé a evolucdo... € muito gratificante para gente que é mae, ver a evolucao
dela de cada dia. Entdo para mim... eu ndo meco esforco nenhum para levar ela
em lugar nenhum. Questdo de acompanhar aos médicos, ele (companheiro)
sempre vai também, ele sempre esta presente, gosta de escutar... 0 que 0s
médicos falam. Eu tento... tudo que eu vou fazer, eu tento focar para que ela nao
figue de fora... porque né... independente... igual ela é cadeirante... se fosse "a,
vamos fazer um passeio..." dependendo, eu sei que o lugar ndo é adequado, eu
prefiro nem ir. Ai eu caco outros lugares. Mas assim, igual a gente sai muito... eu
levo muito ela para passear, ela interage muito bem com as pessoas... no caso,
em questdo que eu sei que o lugar ndo é adequado, pelo fato dela ser cadeirante,
e que ela ndo vai se sentir bem, eu prefiro ndo ir e busco outras opgbes de
passeio para ela néo ficar também s6 em casa. (M25)

A C27 é uma crianga muito... alegre, muito inteligente... gracas a Deus... 0
intelecto dela ndo ficou comprometido, ela tem uma dificuldade na parte motora,
mas... intelectual, ela assim... sobressai, sabe? E ela muito social, participante.
Entdo assim, fica até prazeroso a gente estar junto dela, sabe? Entdo as vezes a
gente acha que vai ser muito dificil, talvez ndo seja por causa disso. Entdo assim,
as vezes eu tenho que sair com ela. Para levar na terapia, eu vou de 6nibus, eu
vou de carrinho, tem que subir no énibus, tem que descer no énibus, as vezes o
elevador ndo estd funcionando, as vezes o motorista ndo quer ajudar... entdo
assim... essa dificuldade pelo caminho. Mas, com a C27, em si é facil porque ela é
boa de lidar. N6s dois fazemos as mesmas coisa. Eu acho que tanto eu quanto ele
(companheiro). Entdo eu sondo, ele sonda, ou por exemplo, ou ele faz pela
manhd, ou ele faz a noite ou ele comecga e eu termino e vice-versa... entdo um
ajuda o outro bastante. Para néo ficar muito macante, muito cansativo. (M27)

Padréo focado na condicao

Percebem a condicdo cronica da crianga como grave e com potencial de
comprometer a sua vida. Destacam as vulnerabilidades, o que leva a familia a
prover maior tempo e dedicacdo para as acfes de cuidado. A insatisfacdo do casal
esta relacionada principalmente em relacao a visdo que cada um apreende sobre a
condicdo crbnica, gestdo do cuidado e forma de tratamento, presenciada
principalmente em situacdes de salde mais complexas. O que diferencia esse estilo
do Padrdo parcialmente focado na condicdo € a divergéncia de pensamentos e
acOes entre os pais, sobrecarregando a cuidadora principal, impossibilitando de

estabelecer uma rotina no ambiente domiciliar.

Vira e mexe ele tem insuficiéncia respiratéria, eu tenho todo um equipamento para
assegurar a qualidade de vida, porque o C4 néo tinha qualidade de vida. Eu néo
dormia de madrugada, até quase dois anos de idade dele eu ndo dormia, ele nao
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dormia. A dificuldade que eu percebi é que o marido ndo ajuda, o pai ndo ajuda da
forma que deveria ajudar, sabe? Acha que tem que ficar nas costas da mae. Eu ja
pensei até em abandonar a familia, vocé acredita? e ir embora? E deixar para ele,
para ele cuidar. Para ele entender que é necessario, é preciso... Porque, eu abri
mao de tudo... De trabalho, de faculdade, de tudo para ficar por conta do meu
filho. Até de sair. (M4)

Padréo parcialmente focado na condi¢céo

Semelhante ao padrdo anterior as familias destacam: vulnerabilidade,
limitacbes das criancas e a dependéncia para atividades diarias. Explanam que a
rotina intensa para atender as necessidades das criancas traz sobrecarga e
exaustdo, mas conseguem manejar essa rotina no contexto familiar. Entretanto,
essa situacdo vivenciada pode impedir a familia de ter uma vida o mais préximo do
normal, se comparado as familias de criancas que ndo possuem condicdo crénica.
Quando convivem com o parceiro, compartilham o cuidado e a vigilancia, por meio

do apoio mutuo, independente da complexidade da condi¢&o crénica.

Ele estd com dois anos e meio, mas é como se fosse bebé... eu tenho muito
trabalho com ele. Se for olhar bem assim, tudo é mais dificil. Tudo é mais dificil.
Trocar uma fralda é mais dificil por causa da plasticidade... dar uma 4gua é mais
dificil porque ele ndo toma, ele ndo pega... as vezes quando ele estd com muita
vontade ele toma, mas eu tenho que insistir... é... brincar, ndo é téo fécil. Eu tenho
que ficar com ele ali porque ele tem interesse, mas como ele tem essa
espasticidade, ele ndo consegue ir com o bragco com naturalidade, ele acaba
desanimando. Ai ele desanima... entdo eu tenho que estar do lado dele. Igual
arrastar, eu estou colocando ele para arrastar, ele ja vai um pouquinho, mas se eu
nao ficar do lado dele, ele ndo vai ... Olha, a gente assim... eu procuro 0 maximo
fazer exercicios com ele, igual eu estou chamando a minha mae para me ajudar
em casa, porque eu nao dou conta. A minha mae ja até organizou a casa, mas ja
esta baguncada. Eu ndo ligo, porque vocé criar, cuidar de uma crianga com
necessidades especiais ndo é facil. ... A nossa vida virou de ponta a cabeca,
porgue eu trabalhava, meu marido até trabalhava em outro lugar... Era uma renda
a mais que a gente tinha... entdo eu tive que parar de trabalhar para cuidar dele ...
eu era independente, eu dava conta das minhas coisas... hoje, se ndo fosse minha
mae, eu ndo sei 0 que seria de mim, porque ela me ajudou e me ajuda muito.
Porque eu, eu ndo dou conta, ndo dou conta mesmo. E muita coisa, cuidar dele,
da casa ... Entdo... ndo é facil, é dificil, eu ndo queria... eu quero que reverta, eu
busco a cura, né? De todas as formas possiveis para nés da condi¢do, mas... ndo
é facil. Eu ndo aceito, sabe? Eu ndo aceito. Eu quero que ele viva e consiga se
desenvolver mesmo com atraso, além da lesdo que ele teve no cérebro, que ele
consiga se desenvolver. (M8)

Uma crianca de dois anos ja estd para escola. Um bebezinho de seis meses ja
esta para escola... e ela ndo. Ela ndo, ela fez esse procedimento e ndo podia... eu
ndo pensava gue ia ser assim, s6 que a gente ndo escolhe as coisas, né? Deus
gue faz as coisas para gente, né? E a gente tem que aceitar e esperar o alivio vir

. a gente toma muito cuidado, né? E uma crianca, que depende da gente. As
vezes eu fico cansada e tudo, mas é uma crianca, né? Tadinha. Mas todo
buraquinho no corpo é muito complicado, entdo... as vezes a pessoa pensa que é
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coisa simples, mas ndo é... Eu tenho muita vontade de sair para os lugares com
ela, entendeu? Entdo assim, a gente evita no maximo... tem muita vontade de
fazer coisas com ela, né? Nao, tem hora que é dificil, tem hora que eu faco as
coisas mais na madrugada. Porque, para priorizar as coisas dela. Eu ndo dormia,
nao dormia, ndo dormia. Quando ela da um sozinho de noite assim, eu nao
dormia, eu ia e fazia as coisas. E isso que foi fazendo essas coisas. Dias e dias e
dias e dias, entendeu? Noites e noites e noites. Entendeu? (M29)

“... eu nao queria que meu filho passasse por isso, eu ndo acho que ele precisava
passar por isso, era para ele estar brincando e para mim é puxado porque eu
trabalho, eu tenho outro filho. Eu sou professora, eu tenho que montar meus
horarios da escola de acordo com as terapias do C35. Eu ndo paro em casa, eu
saio com o C35 todos os dias para leva-lo nas terapias. Ele s6 ndo vai nas
terapias os dias que eu estou trabalhando, que s&o duas vezes na semana, 0
resto, ele vai todos os dias para a terapia. E puxado, é cansativo, para ele
também, depois que eu comecei a estudar, ficou tudo de manha, foi dificil
encontrar profissional, profissional depois da escolinha, ele n&do rendia porque ele
estava cansado ... O C35 é dependente para tudo, entdo a gente acaba vivendo
em funcdo dele, assim... totalmente, né? Entédo ele tem que almocar para ir para
escola, mas ele ndo consegue almocar com menos de uma hora, entdo vocé tem
gue ter essa uma hora, dedicar... Ai entdo assim, vocé tem que ter esse tempo
exclusivo para ele, né? Entéo as vezes fica muito corrido a vida. Porque ndo sobra
muito tempo para gente, tem que parar para pensar, né? ... Meu esposo ele
trabalha, ele vem para casa todos os finais de semana, entdo nos finais de
semana, o C35 inclusive é dele. Entdo a alimentacdo é por conta dele, trocar a
roupa, trocar a fralda mesmo ele morrendo de nojo ai ele faz... Da mamadeira,
acorda de madrugada se precisar para olhar, dar mamadeira... final de semana eu
fico com o mais novo e ele fica com o mais velho. (M35)

Estes padrdes apresentados foram aqueles de maior significancia por permitir
apreender os estilos de manejo de maior destaque para este grupo investigado.
Considerando-se a dinamicidade do que é vivido pelas familias com potencial para
produzir mudancas nas diferentes dimensdes que compdem o manejo familiar,
assume-se aqui a transitoriedade destes estilos de manejo e ainda que, ndo sao
todas as familias que estardo aderidas a um deles. Esta perspectiva pode ser Util na
atuacao profissional, a medida que sinaliza a tendéncia de estilos de manejo de
cada uma das familias, indicando os focos de atuacéo para que ele navegue de um

estilo que contribua para o melhor funcionamento familiar.
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6 DISCUSSAO

Os resultados deste estudo demonstram o potencial do Modelo de Estilo de
Manejo Familiar para o conhecimento das experiéncias das familias no cuidado as
criangas em condigdes cronicas nos seus primeiros anos de vida. Os dados
quantitativos e qualitativos foram consistentes com resultados apresentados por
outros estudos e contribuiram para a compreensdo dos resultados do manejo
familiar a partir dos diferentes contextos de vida das familias.

Cuidar de uma crianca com condicao crénica no domicilio exige de toda a
familia uma nova maneira de se organizar e de produzir esse cuidado. E de grande
relevancia ampliar as discussfes acerca dessa tematica, uma vez que a condi¢ao
cronica de saude tem potencial para causar diversas repercussfes no contexto
familiar e de crescimento da crianca. Além disso, as situa¢cdes e agravos geradores
de condicbes cronicas de salude também apontam em dire¢cdo a uma nova projecao
de préaticas em saude, reorientacdo de servicos de saude, bem como formacéo e
capacitacao de profissionais.

Os hospitais selecionados para a identificacdo das criangas em condi¢ao
cronica sédo hospitais de referéncia para a populacdo de todo o estado. Portanto,
face a possibilidade de um parto prematuro, as gestantes sdo encaminhadas para
estas instituicdes, onde poderéo ter o acesso adequado. Isto pode explicar o fato de
uma maioria de participantes (69,81%) residirem em municipio diferente do local
onde a crianca nasceu e faz 0 acompanhamento especializado.

Quase trés quartos dos participantes (71,7%) tinham o ensino médio
completo, correspondendo a 12 anos ou mais de estudo. Esta caracteristica da
populacdo estudada pode contribuir para o melhor entendimento dos cuidados a
serem realizados e 0 engajamento dos cuidadores para o atendimento as demandas
da crianca (SHENG et al., 2018; WEISSHEIMER et al., 2020). A ocupacdo dos
participantes parece refletir o seu nivel de escolaridade e concentra-se em
atividades técnicas/bracais (58,49%). Cabe ainda destacar que 30,19% dos
participantes se ocupam das atividades domeésticas, que pode decorrer da
necessidade das mulheres deixarem seus trabalhos para assumir o cuidado dos
filhos em situacdes de adoecimento (DIAS et al., 2020; SILVA et al., 2019).

Os discursos dos participantes confluem com os resultados das medidas

utilizadas, mas nédo deixam de explicitar os acontecimentos que vivenciam e que,
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embora n&do paregam ser determinantes para a modificacdo do resultado obtido com
as medidas, permitem reconhecer que mesmo uma definicdo positiva da situacéo de
cuidar da crianca com condicdo cronica acontece com tensionamentos e
dificuldades cotidianas.

A perspectiva de normalizacdo identificada por meio dos escores da Escala
de Vida Diaria da Crianca e nos discursos dos participantes é um achado que
corrobora com resultados de outras investigacdes realizadas com familias de
criancas com condic¢des cronicas (PAGE et al., 2020; SCHETTINI; RIPER; DUARTE,
2020). O processo de normalizacdo contribui para que a familia visualize as
potencialidades da criancga, além de permitir um gerenciamento da condig&o crbénica
com mais confianca e seguranca ao invés de se concentrar na visdo pessimista da
situacdo (MCKECHNIE et al., 2020; PAGE et al., 2020).

No presente estudo os participantes explicitam a sua visdo de normalizacao
sobre a crianca e do cotidiano familiar. A0 mesmo tempo expressam 0 Sseu
entendimento de que seus filhos possuem uma condicdo cronica de saude e que
suas vidas e a de suas criancas ndo se resumem a ela e ao cuidado demandado.
Estes achados apresentados permitem inferir que a identificagdo de uma perspectiva
familiar de normalizacdo em relacdo a crianca pode se constituir como um recurso
familiar para seguir com o cuidado e ainda, ser uma pista de que a familia est4 na
direcdo de um manejo efetivo.

Escores mais baixos na escala Vida Diaria da Crianca foram identificados em
participantes que ressaltaram durante as entrevistas as debilidades da crianca e o
comprometimento provocado a sua saude pela condi¢cao crénica. Embora também
tenham identificado aspectos positivos, este ndo foi 0 aspecto que depreendeu com
maior intensidade de seus discursos convergindo, com os achados quantitativos.

Os achados mostram que trinta e seis participantes apresentaram escores
menores na escala de Visao do Impacto da Condicédo, demonstrando uma facilidade
na aceitacdo da condicdo de saude da crianca. Ressalta-se que a facilidade de
aceitacdo e os escores que indicavam menor impacto da condigdo crbénica na vida
da familia foram identificados independentemente da complexidade da condicdo de
saude e/ou da intensidade dos cuidados demandados. Pode-se afirmar que, mesmo
decorrido algum tempo, a condigdo crénica ainda precisa ser aceita por uma minoria
dos participantes e, sendo parte da visdo que possuem do impacto da condigao,

pode ser um dificultador para o manejo familiar.
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Sao evidenciadas situa¢fes que vulnerabilizam algumas familias como a néao
aceitacdo da condicdo de saude, a identificacdo da crianca como fragil e com
debilidades e a sobrecarga provocada pelo cuidado. Mesmo reconhecendo a familia
como um sistema com potencialidade para se adaptar a diferentes situacdes, a
manutencdo de vulnerabilidades ao longo do tempo, faz com que os potenciais
existentes nas familias se esgotem e comprometam a sua condicdo para cuidar
(BELLATO et al., 2016).

Um estudo de investigacao intercultural em 11 paises verificou que em geral
os familiares desses paises apresentam uma gestao familiar positiva, familiares de
paises como Irlanda, Italia, Japao e Coréia apresentavam uma gestao familiar mais
problematica, em que a presenca da crianca com Sindrome de Down impactava de
maneira negativa o contexto familiar (VAN RIPER et al., 2021).

Uma pesquisa que buscou analisar os estilos de manejo familiar no contexto
do transplante hepatico pediatrico verificou cinco estilos de manejo, dentre eles o
estilo “Familia Lutando”. Segundo o estudo, as familias nesse estilo destacam as
dificuldades, os esfor¢cos e a sobrecarga devido ao cuidado continuado no domicilio.
Além disso, as familias acreditam que a qualidade de vida das criancas é inferior a
de criancas da mesma idade que n&o possuem condicdo cronica (MENDES-
CASTILLO et al., 2012).

Os dados qualitativos contribuem para a compreensao das situacdes vividas
pelas familias quanto ao esforco realizado para o manejo familiar. Os relatos sobre a
rotina intensa de cuidados no ambiente domeéstico e nos atendimentos
especializados de saude foram evidenciados nos discursos dos participantes
independentemente do escore da escala de Esforco de Manejo. Destaca-se que,
participantes com escores que indicavam maior esforco para 0 manejo realcaram a
intensidade da rotina de cuidados e o que precisam fazer para manté-la. Estas
situacdes foram mais frequentes nos discursos dos participantes cujas criangas
apresentavam comprometimento importante de suas fungbes motoras e cognitivas
sem melhoras que reduzissem a necessidade de cuidado até o periodo da
realizacdo do estudo.

Um estudo com familiares de criancas com Artrite Idiopatica Juvenil identificou
qgue os filhos eram totalmente dependentes das maes para desenvolverem acdes
diarias como vestir roupas, tomar banho e ir ao banheiro. Os resultados mostram

gue as méaes viviam em constante luta com os profissionais de saude para oferecer
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os melhores recursos de saude para seus filhos, sendo consideradas muitas vezes
como neurdticas. Verificou-se também que essas maes, quando comparadas as
maes de criancas saudaveis, ndo conseguem estabelecer de maneira plena a
independéncia fisica, social e emocional de seus filhos (WAITE-JONES; SWALLOW,
MADILL, 2020).

Nesse sentido, um estudo que buscou avaliar a relacdo da qualidade de vida
das criancas com Asma, Anemia, Talessia e o0 manejo familiar, verificou que os
cuidadores de criancas com Asma obtiveram maiores escores nas escalas
relacionas ao manejo familiar positivo como Vida Diaria da Crianca, Habilidade de
Manejo e Mutualidade entre os Pais seguidos dos cuidadores de criangas com
Anemia e Talassemia. O estudo demonstrou também que criangcas com asma
possuem melhor qualidade de vida, seguidas por aquelas com Anemia e
Talassemia. A dificuldade no manejo familiar se correlacionou negativamente com a
qualidade de vida das criancas e essa situacao gerava intensas transformacdes no
contexto familiar decorrentes da imprevisibilidade do percurso da condicdo cronica
(SUTTHISOMPOHN; KUSOL, 2021). Assim, a capacidade que a familia possui para
gerenciar a situagdo do cuidado influencia positivamente na qualidade de vida, e
fortalece a independéncia e a competéncia de autogestdo das criangcas e
adolescentes com condicéo crénica (SHENG et al., 2018).

A mutualidade entre os pais para o cuidado a crianca em condic&o cronica foi
referida pela quase totalidade dos participantes que viviam com um companheiro.
Este dado convergiu com os achados quantitativos. O escore médio de 32,43 na
escala de Mutualidade entre os Pais indica a existéncia de apoio e parceria do casal
nas acdes de cuidado. Os discursos permitiram identificar elementos que sao
favorecedores da mutualidade como o dialogo entre os pais e o compartilhamento
das acdes de cuidado para evitar a sensacdo de sobrecarga. Portanto além de
favorecerem o cuidado, promovem um equilibrio nas relacdes familiares ao longo do
tempo.

Resultado semelhante foi verificado em outros estudos, um escore de 32,14
na escala Mutualidade entre os Pais foi obtido em uma pesquisa internacional (HAN
et al.,, 2019), em estudo nacional verificou um escore médio de 30,8 na mesma
escala (BALDINI et al.,, 2021). O escore positivo obtido em ambos os estudos

corroboram que a cumplicidade do casal nas acbes de cuidado contribui para
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minimizar os impactos advindos do cuidar de uma crianga com condi¢gdo crénica
(HAN et al., 2019; BALDINI et al., 2021).

Entretanto, mesmo apresentando uma meédia positiva na escala Mutualidade
entre os Pais, alguns discursos dos familiares que convivem com companheiros
retratam as divergéncias em relacdo as tomadas de decis6es no cuidado ao filho.
Destaca-se que o0 apoio mutuo entre o casal, por meio do compartiihamento das
acOes de cuidado pode contribuir com um convivio mais pacifico e harmonioso
possibilitando um equilibrio na condicdo de saude dos filhos (KHORSANDI et al.,
2020).

O presente estudo demonstrou que algumas familias apresentam dificuldades
para cuidar da crianca no domicilio, descrevendo sobrecarga fisica e emocional,
além da mudanca na rotina familiar, tanto no aspecto pessoal quanto no profissional.
Devido a gravidade da condicdo apresentada pela crianca, algumas maes tidas
como principais cuidadoras tiveram que deixar o emprego fora do domicilio para que
pudessem dedicar exclusivamente ao cuidado a crianca e a familia.

Considerando a importancia da qualidade de vida dessas maes e o impacto
de cuidar do filho com condicdo crbnica, um estudo com maes da Jordéania
comparou a qualidade de vida de maes que trabalham fora do domicilio e de mées
que dedicam as atividades do lar. Os autores verificaram que as maes que exercem
afazeres domésticos exclusivamente sdo fisicamente mais saudaveis e possuem
melhor qualidade de vida em comparacdo com as maes que trabalham fora do
domicilio e também cuidam de seus filhos com doencas crbénicas. Os autores
descrevem que essa diferenca pode estar relacionada as demandas constantes e a
necessidade de equilibrar o trabalho e o cuidado continuado ao filho (GHARAIBEH;
GHARAIBEH, 2021).

A mudanga na vida social das mées devido a impossibilidade de exercer
atividades fora do domicilio permite a elas assumirem o cuidado de forma integral e
contribui no atendimento as necessidades da crianca em busca do equilibrio da
condicdo de saude (CARDINALI; MIGLIORINI; RANIA, 2019). Por outro lado, o
contato direto e continuo com a crianca pode provocar um desequilibrio em
diferentes aspectos da vida dos familiares em suas dimensoes fisicas, financeiras,
psicolégicas, sociais e materiais, entretanto, mesmo vivenciando todos os desafios
do cuidado, a familia tende a satisfacdo e aceitagcdo da condicdo do filho
(ABBASIASL; HAKIM; ZAREA, 2021).
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Diversos fatores podem contribuir com a sobrecarga familiar, assim, uma
pesquisa verificou a relacdo dos fatores psicossociais com a sobrecarga em
cuidadores familiares de criangas com condicdo cronica. Essa pesquisa demonstrou
gue ansiedade e estresse estdo positivamente associados a sobrecarga, entretanto,
0 bem-estar possui uma relagéo inversa com a sobrecarga. Destacaram ainda que a
presenca de coesao familiar, menos conflito entre os membros, ambiente familiar
positivo e apoio social, contribuem para uma menor percepcdo de sobrecarga
(TOLEDANO-TOLEDANO; DOMINGUEZ-GUEDEA, 2019).

Outro estudo destacou a necessidade do pai em estabelecer prioridades de
cuidado ao filho constantemente e essa decisdo de participar efetivamente no
cuidado leva a mudanca de empregos rotineiramente (MCKECHNIE et al., 2020). Os
autores destacam que essa mudanca de emprego é uma decisédo estabelecida pelo
casal, devido a um processo adaptativo constante na vida da familia para permitir o
acompanhamento mais proximo e por meio de um cuidado colaborativo
(MCKECHNIE et al., 2020).

Um estudo que teve como obijetivo avaliar a Qualidade de vida de cuidadores
de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento verificou que os cuidadores
se percebem cansados e pouco dispostos (REIS et al., 2020). Destacam que a
capacidade funcional dos cuidadores possui correlacdo negativa com a idade dos
mesmos, Visto que quanto maior € a idade do cuidador, menor é sua disposicéo e
energia para o desempenho das ac¢des de cuidado (REIS et al., 2020).

As familias do presente estudo explanaram sobre o futuro das criancas.
Nesse sentido, um estudo Italiano também abordou sobre a preocupacao dos pais
em relacdo ao futuro dos filhos, verificaram que essa situacdo promove um
desequilibrio familiar devido a constantes incertezas que assolam a familia,
decorrentes da imprevisibilidade da condicdo crbnica e, em muitos casos, da
inexisténcia de regimes terapéuticos (CARDINALI; MIGLIORINI; RANIA, 2019).
Destacam que os pais focam suas preocupacdes principalmente no futuro dos filhos,
entretanto, as maes tendem a se preocupar com o dia-a-dia (presente) vivido pela
crianga (CARDINALI; MIGLIORINI; RANIA, 2019). Outro estudo retrata que a
preocupacdo dos pais em relacdo ao futuro dos filhos, por vezes, € devida as
informacdes contraditorias sobre a condicdo cronica e também sobre a forma de
cuidar, fatores esses descritos como intensificadores da preocupacao familiar
(ABBASIASL; HAKIM; ZAREA, 2021).
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Nota-se no presente estudo que alguns familiares focam nas dificuldades
enfrentadas para o cuidado a crianga e também focam nas limitacdes que seus
filnhos apresentam. Uma pesquisa realizada com maes revelou que elas se
preocupam com a natureza crbnica da condicdo do filho e os efeitos que essa
situacdo pode provocar na vida do mesmo, como por exemplo, efeito colateral de
medicacdo a longo prazo e complicagcbes que podem aparecer e perpetuar,
influenciando no futuro da familia e também da crianca (PARS; SOYER; SEKEREL,
2020). Além disso, os pesquisadores destacam que as maes preferem seguir as
orientacdes estabelecidas pelos profissionais de salude, como ofertar as medicacdes
nos horéarios recomendados e manter os tratamentos prescritos, a fim de minimizar
as complicacdes na condicdo de saude da crianca (PARS; SOYER; SEKEREL,
2020).

O impacto sentido pelas familias ao cuidar de uma crianga com condi¢do
cronica foi verificado em um estudo como substancial (PAGE et al., 2020). Os
resultados demonstraram que os familiares possuem dificuldades para gerenciar o
tempo, visto que precisam de centralizar suas atencdes ao cuidado a crianca no
domicilio e que essa necessidade de cuidado continuado desencadeia restricdes em
diferentes aspectos da vida familiar (PAGE et al., 2020). Com a rotina intensa, as
familias abordaram sobre a falta tempo para realizar as atividades domésticas, além
da preocupacdo com o impacto na vida dos outros irmaos, pois na maioria das
vezes precisam priorizar o cuidado ao filho com condicdo crénica e o tempo é
insuficiente para dar atencdo aos demais filhos (PAGE et al., 2020).

Um estudo com pais de criangcas com diabetes destacou os desafios dos pais
em compreender como as criancas percebiam a sua condicdo de saude, devido a
incapacidade delas em expressar o que realmente estava acontecendo (IVERSEN et
al., 2018). Os pais explanaram que viviam constantemente em guarda, a fim de
minimizar imprevistos na saude do filho, estando de prontiddo fisica e mental
(IVERSEN et al.,, 2018). Esse estado de vigilancia impedia o descanso e
possibilitava a sensacao de exaustado (IVERSEN et al., 2018).

Um estudo sobre o estresse parenteral de criangcas com fibrose cistica
verificou uma correlacdo positiva entre a gravidade clinica e o estresse total
(CONTINISIO et al., 2020). Assim, o0 aumento do estresse anormal nos pais estava
associado ao aumento da gravidade clinica das criangcas (CONTINISIO et al., 2020).

Os autores sugerem que a presenca de uma crianga com condicdo crénica pode
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deixar a familia mais suscetivel a vulnerabilidades e fragilidades emocionais
(CONTINISIO et al., 2020).

O local onde as familias de criancas com condi¢des cronicas vivem, como se
organizam no dia a dia para o cuidado, com quem podem contar para as diferentes
tarefas que envolvem a crianga, a sua condi¢éo financeira e os aspectos culturais e
educacionais dos cuidadores formam o seu contexto de vida e podem favorecer o
cuidado a estas criancas no domicilio. Embora somente a variavel “residéncia na
cidade de Belo Horizonte” tenha sido estatisticamente significativa em relagcdo a
Habilidade de Manejo, as informacdes referidas pelos participantes durante as
entrevistas permitiram reconhecer que recursos financeiros, apoio social e moradia,
merecem atencao pelo seu potencial de promover a habilidade de manejo. Grande
parte dos cuidadores das criancas eram suas maes, semelhante a outros estudos
gue as identifica como as principais cuidadoras (TAVARES et al., 2021; SILVA et al.,
2019).

As mées desempenham o cuidado, voltando-se simultaneamente ao
aprendizado de habilidades para lidar com todos os procedimentos e a terapéutica.
Essa situacdo gera ainda uma sobrecarga para mulheres que precisam, por vezes,
lidar com a condig¢éo de seu filho, afazeres domésticos, gerenciar o cuidado, dentre
outras atividades (SILVA et al., 2019).

Nesse processo o grupo familiar vivencia sentimentos diversos, como
sensacdao de fragilidade, preocupacéo constante e até mesmo culpa, somando ainda
a sobrecarga de cuidados diante das demandas advindas da condi¢cdo cronica de
seu filho como as mudancas no convivio social, no trabalho e dentro da propria
casa, onde cada membro tera sua rotina alterada para a adaptacdo as necessidades
da crianca (ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI, 2019; VAZ et al., 2018).

Os dados quantitativos do presente estudo demonstraram que as familias
conseguem atender as necessidades de cuidado da crianga em condicdo crénica no
domicilio, com escores elevados de habilidade de manejo. Esses dados séao
consistentes para se afirmar que, a partir do momento que os cuidadores
conseguem gerir a rotina terapéutica e as atividades domiciliares com coeséo, a
condicdo em si se torna 0 mais proximo do que a familia considera uma vida normal.
A partir do conhecimento das principais caracteristicas da condi¢do crbnica, na qual
os familiares conhecem as mudangas permanentes ocorridas na criangca, 0S

membros da familia adquirem autonomia para desenvolver as suas funcdes e juntos
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buscam desenvolver um senso de equilibrio e controle face as demandas de
cuidado, o que lhes permite descrever a sua situagdo como “normal” (KNALF;
DEATRICK, 2002; ROLLAND, 1999).

Neste estudo, os familiares em seus relatos indicam que desenvolveram
habilidades e incorporaram estratégias de cuidados no domicilio. Um estudo
realizado na Irlanda verificou que o funcionamento familiar melhorou na medida em
gue aumentavam os fatores preditores positivos da capacidade de gerenciamento da
condicdo. Os fatores que contribuiram para o melhor funcionamento familiar foram:
comunicacdo entre os membros da familia, resisténcia familiar e apoio familiar
(CAPLES et al., 2018).

A influéncia do manejo familiar na qualidade de vida também foi um aspecto
estudado e no contexto de criancas Talassémicas (CHUSRI; DEOISRES; VAN
RIPER, 2019). Nessa populacdo também houve uma correlagdo positiva entre a
capacidade de gerenciamento com a qualidade de vida relacionada a saude da
crianca (CHUSRI; DEOISRES; VAN RIPER, 2019). Nas criancas com Hiperplasia
Adrenal Congénita verificou-se que a medida que a capacidade de gerenciamento
aumentava, menor era o impacto da condicdo percebida pela familia. Além disso, o
estudo demonstrou que com o avanco da idade da crianca, os familiares foram
capazes de se adaptarem ao cuidado (FLEMING et al., 2017).

Entretanto, para outros, mais esforcos sdo necessarios para manter o
equilibrio da condicdo de saude conforme o estado clinico (MENDES; CRESPO,;
AUSTIN, 2017). Um estudo com 201 pais de criangas com Epilepsia verificou que os
pais apresentam maiores dificuldades para lidar com a situagcéo da condicéo cronica,
devido ao nivel mais avancado da doenca, menor qualidade de vida relacionada a
saude da crianca e maior percepcdo de estigma social por parte das criancas
quando os pais possuiam uma comparacao social mais elevada da situacdo do filho
as demais criancas da mesma idade (MENDES; CRESPO; AUSTIN, 2017).

Outro estudo com pais de criancas com Dermatite Atdpica também verificou
as dificuldades na habilidade da familia em conduzir a condigéo cronica (SON et al.,
2018). Os autores indicaram que na medida em que a doenca se agravava, mais
esforcos eram necessarios para o gerenciamento da doenca e consequentemente,
houve uma diminuicdo da eficicia percebida pelas mées na capacidade de cuidar da
crianca (SON et al., 2018).
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Dentre as situagbes com potencial para diminuir a coesao familiar e a gestao
do cuidado destaca-se ainda o baixo nivel de conhecimento sobre a condigcédo
cronica que pode contribuir para a menor habilidade da familia em conduzir sua
rotina. Um estudo internacional que verificou a associacédo entre fatores parenterais
e 0 controle da diabetes infantil descobriu que o menor nivel de conhecimento sobre
diabetes, desencadeou um maior esforco e menor habilidade para conduzir a
condicdo, dificultando o processo de adaptacédo da familia, além de reduzir a eficacia
dos pais no controle da diabetes (LOHAN; MORAWSKA; MITCHELL, 2017). Assim,
fica evidente que a maneira como a familia gerencia o cuidado da crianca depende
da incorporagéo de novos saberes sobre a condigéo da crianga. Por esse motivo, 0
profissional de saude deve considerar orientar a familia ndo somente acerca de
manifestacdes clinicas da doenca, mas também direcionar a familia para fontes
seguras de informacao e de apoio social.

Apesar dos resultados demonstrarem auséncia de relagéo significativa entre
as variaveis de Habilidade de Manejo e Renda Familiar, o discurso dos cuidadores
revelam o quanto € oneroso para a familia manter o cuidado no domicilio. Um
estudo Chinés verificou que quanto menor a renda, maior o tempo de duracao da
doenca e quanto maior quantidade de medicacdo utilizada, mais esforgcos eram
necessarios para manejar a condicdo crénica (SHENG et al., 2018). O oposto
também foi verificado. Quanto maior a renda, menor quantidade de medicacéo
utilizada e quanto maior a escolaridade materna, mais altos sdo 0s niveis de
habilidade para gerenciar o cuidado no cotidiano (SHENG et al., 2018).

Estudo com familias de criancas e jovens com disturbios neurolégicos,
verificou que a maior renda familiar foi relacionada ao maior nivel de habilidade de
manejo e ao menor nivel de esforco familiar. A maior escolaridade materna se
associou ao menor impacto da visdo da doenca e a baixos niveis de dificuldade
familiar. Por fim, quanto maior o tempo da doenca infanto-juvenil, um maior escore
de dificuldade de manejo familiar foi verificado (WEISSHEIMER et al., 2020).

As familias de criangas em condi¢cdo crénica sdo financeiramente mais
vulneraveis, devido aos gastos envolvidos com o cuidado e quando as mesmas
possuem baixos niveis socioecondmicos, podem apresentar maiores dificuldades
para conduzir a condi¢éao cronica (WEISSHEIMER et al., 2020). O impacto financeiro
trazido pela doenca repercute no agravo da situacdo vivenciada e uma das

dificuldades na condicéo crénica é o aumento dos custos direcionados ao transporte,
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medicacdo, consultas, dietas, dentre outros. Assim, compreender a relacdo dos
fatores socioecondmicos e o manejo familiar se faz necessério para que o0s
profissionais de saude possam promover uma praxis transformadora na vida das
familias por meio de intervengbes (WEISSHEIMER et al., 2020).

Assim, o tempo necessario para a manutencado do cuidado no domicilio e o
custo para manter o equilibrio da condi¢do crbénica podem contribuir para mensurar
os niveis de habilidade de manejo das familias que possuem criancas com alguma
condic&o cronica (SON et al., 2018).

Os dados mostram auséncia de relagdo significativa sobre a situacao conjugal
dos familiares e a Habilidade de Manejo. E importante relatar que independente da
situacdo conjugal, os participantes descreveram a presenca de uma rede social que
0s apoiavam no cuidado. Essa rede era constituida principalmente por familiares. Os
participantes que residiam com o companheiro descreveram que contavam com O
apoio de familiares, além de contar com o parceiro nas a¢fes diarias de cuidado e
reciprocidade nas tomadas de decis6es no ambito domiciliar.

Um estudo que verificou o padrdo de gestdo familiar e a relagdo com o
funcionamento familiar de criancas com condi¢cdes cronicas, constatou que maes
solteiras possuiam maior probabilidade de focar na condicdo do seu filho e
reconheciam que seus filhos eram diferentes das demais criangas da mesma idade,
além de apresentar maiores dificuldades em administrar o cuidado, impactando
profundamente na vida da familia (KNAFL et al., 2013).

Outro estudo realizado com pais de criancas com Sindrome de Down e pais
de criancas com condicdo fisica crbnica apontou que pais ndo parceiros
desenvolveram menor habilidade de gerenciamento da condicdo em comparacao
aos pais que convivem com seus parceiros (VAN RIPER et al., 2018). Os resultados
apontaram diferencas em relacdo ao género, 0s pais apresentaram menos esforcos
para o gerenciamento da condicdo comparados as maes (VAN RIPER et al., 2018).
Esse resultado pode estar relacionado devido as mées, na maioria das vezes,
assumirem como a cuidadora principal (VAN RIPER et al., 2018).

As méaes desempenham o cuidado, voltando-se simultaneamente ao
aprendizado de habilidades para lidar com todos os procedimentos e a terapéutica
(SILVA et al., 2019). Essa situacdo gera ainda uma sobrecarga para mulheres que
precisam, por vezes, lidar com a condicdo de seu filho, afazeres domésticos,

gerenciar o cuidado, dentre outros (SILVA et al.,, 2019). Por esse motivo, muitas
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mulheres abandonam seus trabalhos, ficando exclusivamente disponiveis para
cuidar das necessidades de sua crianca (SILVA et al., 2019).

O nivel de dificuldade que uma familia tem de cuidar de sua crianca com
condicdo cronica soma-se, por muitas vezes, a um contexto de vida dessas
pessoas, seja pelas condi¢cdes prévias de vida dessa familia, ou pelas mudancas
abruptas acarretadas pela chegada da crianca (IM; KIM, 2021). Os resultados de
uma pesquisa realizada com familiares de criancas que possuiam transtorno
alimentar mostrou que o0s pais desenvolveram maiores capacidade de
gerenciamento da alimentacdo do filho, quando passaram a reconhecer 0S seus
proprios pontos fortes e de seus parceiros, além de potencializar a capacidade do
filho em conseguir uma evolugcdo no processo da alimentacdo (ESTREM et al.,
2017). Por esse motivo, fica evidente a necessidade de uma rede de apoio bem
estruturada e um rearranjo familiar e fortalecimento matuo entre seus membros. Isso
contribui para que uma familia consiga passar por situacdes potencialmente
estressoras com 0 minimo de impacto em sua estrutura, organizacao e relacoes.

Ao abordar o apoio social, diversos fatores podem contribuir para o
fortalecimento da rede de apoio social da familia: uma comunicacao familiar eficaz e
eficiente, e a capacidade de gerenciamento do cuidado, além da resisténcia familiar
constituida por uma durabilidade na unidade familiar, trabalho em conjunto e
estabilidade na dinamica familiar (CAPLES et al., 2018). Os autores reforgcam ainda
que esses fatores podem contribuir para um melhor funcionamento familiar
(CAPLES et al., 2018).

Estudo verificou que o contexto sociocultural pode influenciar na gestéao
familiar, assim, a familia ao receber alto nivel de apoio social, pode experimentar
menos estresse e as acdes de cuidado passam a ser tornar mais facil, mesmo
diante dos desafios enfrentados (IM; KIM, 2021). Isso € benéfico para a saude das
criangas, visto que o vinculo familiar positivo solidifica as relagdes e as criangas se
sentem acolhidas e amparadas pela familia (ICHIKAWA et al., 2018).

A habilidade de manejo pode mudar com o decorrer do tempo, pois para
algumas familias, com o avancar da idade da crianca, ha uma maior facilidade para
o cuidado (FLEMING et al., 2017). Isso pode acontecer, pois, com o tempo, a familia
conhece mais a condi¢cdo da crianga, tem maior facilidade para realizar as atividades
como medicacdo, acompanhamento ambulatorial e lidar com os momentos de

agudizacdo dos sintomas (FLEMING et al.,, 2017). Além disso, com uma maior
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habilidade de manejo, a crianca tende a ter menos quadros agudos e historicos de
hospitalizacdo (FLEMING et al., 2017). Entretanto, para outros, mais esforcos sao
necessarios para manter o equilibrio da condicdo de saude da crianca conforme o
estado clinico (FLEMING et al., 2017).

O acesso para tratamento nos diversos pontos da rede de atencéo a saude é
tido como um dos desafios para as familias, significando uma jornada exaustiva
(CURRIE; SZABO, 2019; SILVA et al., 2020). Quando a dimensdo Habilidade de
Manejo foi cruzada com o Municipio de Residéncia, encontrou-se uma correlacéao
significativa (p<0,05) entre essas variaveis. Isso significa que familias que viviam em
Belo Horizonte/Minas Gerais (Brazil) apresentaram melhor Habilidade de Manejo. Os
familiares que residem na capital mineira podem apresentar maiores facilidades no
acesso aos servicos de saude e acompanhamento profissional, além da facilidade
com o transporte. Em contrapartida, familias de outras cidades do Estado encontram
desafios em garantir a continuidade de sua crianga, uma vez que precisam se
deslocar por muitos quildmetros para ter acesso aos servi¢os, além de depender do
transporte da prefeitura de sua cidade, que nem sempre esta disponivel.

Além disso, pela maior limitacdo de acesso a servicos de saude, o
relacionamento entre a familia e os profissionais de saude se torna fragil, ou até
inexistente, o que dificulta o acesso a informacdo por parte da familia e
reconhecimento da estrutura familiar pelo profissional, ocasionando uma relagéo
superficial entre familia e profissionais de saude (LUZ et al., 2019; PEDROSA et al.,
2020).

Como efeito, as familias empreendem uma busca solitaria e exaustiva por
servicos de saude que sejam efetivos no atendimento as demandas das criangas
com condicdo crbnica, além de precisarem definir um itinerario terapéutico que
minimize a fragmentacdo do cuidado (SILVA et al.,, 2020). Neste cenario a
aproximacédo dos profissionais de salude é necessaria e pode ser corroborada por
meio de dialogo, fortalecimento de vinculo e ampliacdo da rede de apoio
(MACHADO et al., 2018).
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7 LIMITACOES

As limitacGes deste estudo referem-se ao fato de que ele foi realizado com
criancas com diferentes condi¢cBes cronicas e que nao foi estratificado o nivel de
gravidade dessa condicao tal como leve, moderada ou grave. Dessa maneira, €
interessante investigar o Manejo Familiar de condi¢cdes especificas, uma vez que
diferentes condicBes cronicas podem resultar em diferentes demandas.

Sugere-se também outros estudos longitudinais, uma vez que a necessidade
de adaptacao familiar pode mudar ao longo do tempo. Além disso, os participantes
do estudo estavam vinculados a uma realidade especifica, sendo familias egressas
de hospitais considerados referéncia no cuidado materno infantil. Assim, séo
necessarios novos estudos abrangendo diferentes contextos culturais e servicos de
saude. A maioria dos participantes eram as maes das criancas, limitando-se a um
grupo que culturalmente é responsavel pelo cuidado. Faz-se necessério abordar o
contexto de vida de outros membros, a fim de ampliar a discusséo sobre o cuidado

familiar.



107

8 CONSIDERACOES FINAIS

A partir desse estudo foi possivel analisar o0 manejo familiar no cuidado a
crianca com condicdo cronica egressa de UTIN sob a perspectiva dos familiares,
portanto, defende-se a tese apresentada de que o cuidado a uma crianga com
condi¢cdo cronica causa mudangas no contexto familiar que podem comprometer
esse cuidado ao longo do tempo. Caracteristicas da propria familia e da experiéncia
de cuidado podem modificar a sua capacidade de cuidar da crianca e atender as
suas necessidades.

As familias possuem uma visdo positiva da situacdo de cuidar das criancas
com condicdes cronicas egressas da UTIN no domicilio. Verificou-se que a maioria
dos familiares possui uma visdo de normalidade em relacdo a crianca com condi¢cao
crdnica, apresentando escore positivo na escala Vida Diaria da Crianca, destacam
que seus filhos apresentam uma condicdo de vida parecida com a de outras
criancas da mesma idade, apesar da condicdo. A visdo de normalidade aceita pelas
familias no decorrer do cuidado continuo e prolongado permite que o ambiente
familiar em que a crianca esta inserida se torne mais acolhedor e isso repercute na
condi¢céo de vida da crian¢ca de maneira positiva, sentindo-se amparada por todos 0s
envolvidos no cuidado. Entretanto, outros familiares que obtiveram baixo escore na
escala explanam sobre as batalhas diarias para cuidar de seus filhos, seja devido a
prépria condicdo clinica da criangca que vai se agravando ou pelo crescimento da
crianca, dificultando as a¢des diarias de cuidado.

Os familiares que convivem com companheiros (as) e apresentam
Mutualidade entre os Pais positiva, demonstram que possuem uma relacdo pautada
no companheirismo e também numa perspectiva semelhante em relacdo a crianca e
sua condicdo cronica, em que as acdes diarias de cuidado sdo compartilhadas.
Todavia, alguns familiares destacam que nem sempre isso é possivel, o que
promove desequilibrio na dindmica familiar e afeta a vida da crianca.

Os familiares perceberam um menor impacto com a presenca da condi¢cao
cronica infantil no contexto familiar como verificado na escala Visdo do Impacto da
Condicao, apresentando menores niveis de preocupacdo e uma Visdo positiva da
condicdo vivenciada pela crianca. Por outro lado, familiares com altos escores
destacam a gravidade e a dificuldade em conviver com a situacao de cronicidade da

crianga.
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Destaca-se que a maioria das familias apresentou escores mais elevados na
escala Esforco de Manejo, explanam que carecem de prover maior atencao e tempo
para atender as necessidades de cuidado a crianca no domicilio, reconhecem o
guanto € cansativo para a familia e também para a crianca vivenciar essa situacao
do cuidado continuado.

A maioria das familias apresentou maior facilidade para lidar com a condi¢éo
cronica apresentando menor escore na escala Dificuldade Familiar, explanam que
devido a necessidade do cuidado prolongado no domicilio fez com que muitas maes
tidas como cuidadoras principais, deixassem seus servigos para dedicarem
integralmente o cuidado ao filho. Além disso, a presenca da crianca com condi¢cédo
crénica promoveu uma maior unido entre os membros da familia. Entretanto, familias
com altos escores nessa escala, destacaram os efeitos negativos em suas vidas
com a presencga da crianga, em que o isolamento social foi descrito como um dos
principais impactos vivenciados pelos membros.

Existe relacdo entre o contexto de vida das familias e a habilidade de manejo
da crianca em condicdo crénica. Condicbes sociais e econdmicas favoraveis
contribuem para a capacidade da familia em cuidar da crianga com condi¢éo
crdnica. Poder contar com o companheiro ou outros membros da familia para divisdo
de tarefas e apoio ao cuidado podem melhorar a habilidade de manejo dessas
familias.

Com o passar do tempo, o manejo do cuidado a crianca vai sendo
aprimorado, uma vez que as familias se adaptam e se organizam para prestar o
cuidado, tornando cada vez mais aptas para suprir as demandas. Entretanto, em
algumas situacdes, a medida que a crianca vai crescendo, novas demandas podem
surgir, o que exige uma readaptacdo constante, de modo que novos desafios
possam dificultar o manejo.

Este estudo avancga na constru¢do do conhecimento por incorporar em seu
desenho diferentes aspectos que compdem o contexto de vida das familias como a
sua caracterizagdo social, econbmica e demografica, a composicado familiar, e a
organizacdo para o cuidado associado aos aspectos contextuais percebidos pelos
cuidadores e expressos qualitativamente por meio de entrevista.

Dessa forma, faz-se necessario que a enfermagem esteja presente no
contexto familiar como fonte de apoio e promovendo intervengdes necessarias a fim

de manter o equilibrio na dinamica familiar.
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A articulacdo dos achados quantitativos e qualitativos reforgca a dinamicidade
do que é vivido pelas familias e a contribuicdo que a abordagem mista ofereceu
permitindo a identificacdo de aspectos no ambito de suas subjetividades, mas que
podem requerer atencdo, por seu potencial para produzir mudancas mais
significativas na perspectiva da familia. Assim, ao utlizar o método misto
corroborando os resultados as duas formas de dados, possibilitou ampliar o manejo

familiar, o que nao seria possivel através de uma Unica perspectiva.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(FAMILIAR)

Eu, Melissa Joice de Abreu Felizardo, aluna do Programa de Pés-graduacao, nivel doutorado
da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), solicito ao Sr.(a) a
participagdo na pesquisa intitulada “O manejo familiar frente ao cuidado a crianca em condigdo
cronica 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 condicao crénica 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
realizacdo da entrevista sera de aproximadamente uma hora. A entrevista sera realizada em seu
domicilio ou outro local de escolha, ou via contato telefénico, 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 andlise de suas respostas e para que vocé possa escutar se assim o desejar.

Caso ocorra algum constrangimento durante a entrevista ou qualquer outro desconforto, vocé
tera liberdade para interromper a qualquer momento, sem que isto impliqgue em prejuizos a vocé ou a
sua crianca. Os resultados desta pesquisa poderdo contribuir para um melhor conhecimento sobre
como as familias tomam decisdes sobre o cuidado de suas criangas que estiveram internadas em
unidade de terapia intensiva e cuidam delas. Portanto, esse conhecimento poderd ser util para o
trabalho dos profissionais de saude e outras familias que vivenciam situa¢cées semelhantes a sua.

Vocé nédo tera nenhuma despesa e ndo sera remunerado por sua participacdo. Sempre que
desejar, podera pedir mais informagfes sobre a pesquisa através dos contatos das pesquisadoras.
Comprometo-me a manter em sigilo seu nome e seus dados pessoais. Suas respostas serao
utilizadas apenas para fins desta pesquisa e de publicagcdes em revistas e congressos da area da
salde. As gravacdes ficardo sob minha responsabilidade por um periodo de cinco anos e depois
serdo destruidas. Solicitamos sua colaboracdo na participacdo do estudo. Sua participagéo € livre e
vocé pode, a qualquer momento, desistir de participar durante a realizacdo da pesquisa. A sua
colaboracdo sera de maior importancia para a realiza¢éo deste trabalho, sendo voluntaria e anénima.
Sera garantido o sigilo absoluto sobre sua identidade. Para os participantes residentes de Belo
Horizonte-MG que preferirem a entrevista face a face, o 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 Belho Horizonte-MG que aceitaram a participar por
telefone, terdo acesso a uma copia do TCLE, TALE e TCLE aos pais ou responsaveis do menor da
forma que preferirem: carta impressa ou digital.Caso sinta necessidade de entrar em contato
conosco, as pesquisadoras responsaveis, durante e apds 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
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Efigénia - Belo Horizonte/MG.

Vocé podera fazer contato, a partir dos telefones e enderecos abaixo, para obter
esclarecimentos sobre a pesquisa com o 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 enderego — Rua Antdnio
Bandeira, 1060, Bairro: Tupi, Belo Horizonte — MG, CEP: 31.844-130.

Os dados desta pesquisa ficardo arquivados por um periodo de cinco anos. Apds, 0S mesmaos

podem ser descartados, cumprindo assim as Resolu¢des 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 cépia deste termo de consentimento e

autorizo a realizagéo da pesquisa e a divulgacdo dos dados obtidos neste estudo.

Belo Horizonte: [

Nome do participante

Assinatura do Participante
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
AOS PAIS OU RESPONSAVEIS DO MENOR

Prezado Sr (a),

O (a) menor esta sendo

convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa intitulada “O manejo familiar frente ao
cuidado a crianca em condicao cronica 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 participacdo nesta pesquisa, solicito sua permissdo para que seu(a) filho (a) participe,
junto & vocé dos momentos de entrevista, falaremos sobre o manejo familiar. O tempo estimado para
realizacdo da entrevista sera de aproximadamente, uma hora. A entrevista sera realizada em seu
domicilio ou outro local de escolha, ou via contato telefénico, de acordo com sua disponibilidade, com
dia e horario agendados, de forma a garantir a privacidade e minimizar o desconforto. As respostas
serdo gravadas com o uso de um gravador de voz, a fim de garantir a fidelidade da analise das
respostas e para que 0 menor possa escutar se assim o desejar. Esta pesquisa apresenta risco
minimo, uma vez que o menor podera sentir-se constrangido (a) ou emocionado (a) durante a
entrevista e isto podera gerar desconforto. Caso isso ocorra, 0 menor tera liberdade para desistir da
mesma a qualquer momento, sem que essa atitude implique prejuizos. Assumimos, ainda, o
compromisso de esclarecer-lhes, antes e durante o curso da pesquisa, todos os procedimentos que
serdo adotados. Como possivel beneficio dessa pesquisa tem-se a possibilidade de melhor
compreendermos o manejo familiar no cuidado a crianga com condicdo cronica egressa de UTIN.
Além disso, entendermos as percepcdes da familia sobre as consequéncias de cuidar de uma crianca
com condi¢do cronica, e trazermos futuras contribuicées para outras familias que vivem situacdes
semelhantes. O menor ndo tera nenhuma despesa e ndo sera remunerado pela participagdo. Sempre
que desejar, podera pedir mais informagBes sobre a pesquisa através dos contatos das
pesquisadoras. Comprometo-me a manter em sigilo do nome do menor e dados pessoais. As
respostas serdo utilizadas apenas para fins desta pesquisa e de publicagbes em revistas e
congressos da area da salde. As gravagdes ficardo sob minha responsabilidade por um periodo de
cinco anos e depois serdo destruidas. Solicitamos a participacdo do menor no estudo. A participagdo
€ livre e 0o menor pode a qualquer momento desistir de participar durante a realizacao da pesquisa. A
colaboracdo do menor sera de maior importancia para a realizagcdo deste trabalho, sendo voluntaria e
anbnima. Serd garantido o sigilo absoluto sobre a identidade do menor. Para os participantes
residentes de Belo Horizonte-MG que preferirem a entrevista face a face, o termo de consentimento
serd feito em duas vias, sendo uma oferecida para vocé e outra arquivada pela pesquisadora. Os
participantes que residem em outros municipios ou mesmo em Belho Horizonte-MG que aceitaram a
participar por telefone, terdo acesso a uma copia do TCLE, TALE e TCLE aos pais ou responsaveis
do menor da forma que preferirem: carta impressa ou digital. Caso sinta necessidade de entrar em
contato conosco, as pesquisadoras responsaveis, durante e apés a coleta de dados, podera fazé-lo

pelo telefone (35) 999473068, pelo email melissajoice@gmail.com ou pelo endereco Avenida Alfredo
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Balena, n® 190, sala 416, Escola de Enfermagem da UFMG, telefone: (31) 3409-9864, bairro Santa
Efigénia - Belo Horizonte/MG.

Vocé podera fazer contato, a partir dos telefones e enderecos abaixo, para obter
esclarecimentos sobre a pesquisa com o 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 enderego — Rua Antdnio
Bandeira, 1060, Bairro: Tupi, Belo Horizonte — MG, CEP: 31.844-130.

Os dados desta pesquisa ficardo arquivados por um periodo de cinco anos; apds, 0S mesmos

podem ser descartados, cumprindo assim as Resolucdes N° 466/2012 e 510/2016, do Conselho
Nacional de Saude.
Dra. Elysangela Dittz Duarte Melissa Joice de Abreu Felizardo

Eu, , abaixo assinado,

autorizo o(a) menor a participar do

estudo acima citado que li ou leram para mim. Informo ter mais de 18 anos de idade e ser
responséavel legal pelo menor. Destaco que a participacdo do menor nesta pesquisa é de carater
voluntario. Fui, ainda, devidamente informado(a) e esclarecido(a), pelo

pesquisador(a) , sobre a pesquisa, 0s

procedimentos e métodos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes
de sua participacdo no estudo. Foi-me garantido que o menor pode retirar seu consentimento a
qualgquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade, prejuizo ou perda de qualquer beneficio
no atendimento as necessidades de salde de seu (sua) filho (a) assistido neste Servico. Declaro,
portanto, que concordo e autorizo a participacdo do menor no projeto de pesquisa acima descrito.
Belo Horizonte: [

Nome/ assinatura do(a) responsavel legal


mailto:cep@sofiafeldman.org.br
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APENDICE C- TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)

Eu, Melissa Joice de Abreu Felizardo, aluna do Programa de Pds-graduacéo, nivel doutorado
da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), solicito ao Sr.(a) a
participagdo na pesquisa intitulada “O manejo familiar frente ao cuidado a crianca em condigdo
cronica egressa da unidade de terapia intensiva neonatal: um estudo de métodos mistos”, que tem
como objetivo analisar o manejo familiar no cuidado a crianca 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
realizacdo da entrevista serd de aproximadamente, uma hora. A entrevista sera realizada em seu
domicilio ou outro local de escolha, ou via contato telefénico, de acordo com sua disponibilidade, com
dia e horéario 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. Esta
pesquisa apresenta risco minimo, uma vez que Vvocé podera sentir-se constrangido (a) ou
emocionado (a) durante a entrevista e isto podera gerar desconforto. Caso iSso ocorra, vocé tera
liberdade para desistir da mesma a qualquer momento, sem que essa atitude implique prejuizos a
vocé. Assumimos, ainda, o compromisso de esclarecer-lhes, antes e durante o curso da pesquisa,
todos os procedimentos que serdo adotados. Como possivel beneficio dessa pesquisa tem-se a
possibilidade de melhor compreendermos o manejo familiar no cuidado a crianca com condigdo
cronica egressa de UTIN. Além disso, entendermos as percepgdes da familia sobre as
consequéncias de cuidar de uma crianga com condi¢do cronica, e trazermos futuras contribuicdes
para outras familias que vivem situacdes semelhantes a de vocés. Vocé nado terd nenhuma despesa e
nao serd remunerado por sua participacdo. Sempre que desejar, podera pedir mais informacfes
sobre a pesquisa através dos contatos das pesquisadoras. Comprometo-me a manter em sigilo seu
nome e seus dados pessoais. Suas respostas seréo utilizadas apenas para fins desta pesquisa e de
publicacdes em revistas e congressos da &area da salde. As gravacbes ficardo sob minha
responsabilidade por um periodo de cinco anos e depois serdo destruidas. Solicitamos sua
colaboragdo na participacéo do estudo. Sua participacdo € livre e vocé pode a qualquer momento
desistir de participar durante a realizacdo da pesquisa. A sua colaboragdo serd de maior importancia
para a realizagdo 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, o 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 Belho Horizonte-MG que aceitaram a participar por telefone, terdo acesso a uma copia do TCLE,
TALE e TCLE aos pais ou responsaveis do menor da forma que preferirem: carta impressa ou digital.
Caso sinta necessidade de entrar em contato conosco, as pesquisadoras responsaveis, durante e
ap6és a coleta de dados, podera fazé-lo pelo telefone (35) 999473068, pelo email
melissajoice@gmail.com ou pelo endere¢co Avenida Alfredo Balena, n°® 190, sala 416, Escola de
Enfermagem da UFMG, telefone: (31) 3409-9864, bairro Santa Efigénia - Belo Horizonte/MG.
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Vocé poderd fazer contato, a partir dos telefones e enderegos abaixo, para obter
esclarecimentos sobre a pesquisa com o 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 enderego — Rua Antdnio
Bandeira, 1060, Bairro: Tupi, Belo Horizonte — MG, CEP: 31.844-130.

Os dados desta pesquisa ficardo arquivados por um periodo de cinco anos; apds, 0s mesmos

podem ser descartados, cumprindo assim as Resolu¢cdes 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 realizagdo da pesquisa e a divulgacéo dos dados obtidos neste estudo.

Belo Horizonte: [

Nome do participante

Assinatura do Participante


mailto:cep@sofiafeldman.org.br
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APENDICE D - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Idade gestacional: ( ) semanas ( ) dias
Sexo: 1. ( )Masculino 2. ( ) Feminino

Data de nascimento: I

Relacdo com a crianca: OMae 0OPai OOutros. Quem?
Idade (anos):

Situacdo Conjugal: OSolteira OUnido estavel OCasada OViava [ONao
informou

Reside em BH? OSim [ON&o. Onde?

Escolaridade: Oanalfabeto/sem estudos [O1° grau completo [02° grau completo

03° grau completo  [O1° grau incompleto  [02° grau incompleto

O 3° grau incompleto

Etnia declarada: [OBranca ONegra OParda OOutros.
Qual?
Profisséao:

Religido: ONao 0OSim. Qual?

Quantas pessoas moram na casa?

Renda familiar mensal:

NUmeros de filhos anteriores:
Filhos anteriores de risco: OSim ON&o

Jateve algum aborto? ON&o OSim. Quantos?

Obitos em menores de 05 anos: ON&o OSim Motivo:

Tabagista: OSim ON&ao Uso de drogas: 0OSim [ONao
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APENDICE E — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Conte-me como é o dia-a-dia da familia?;

Como esta sendo cuidar da (Nome da Crianga) no contexto familiar?;

Quais foram as dificuldades e facilidades para a realizacdo do cuidado a crianca no

contexto familiar?

Para vocé existe diferenca no dia a dia do cuidado da (Nome da Crianga)
comparado com outras crian¢cas na mesma idade dela?Por qué?

Vocé acha que houve mudanca na rotina da familia? Por qué?

Como é para vocé lidar com a condi¢cao da (Nome da crianca)?

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

rotina da familia?

A condicdo (Nome da crianga) 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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ANEXO A - Questionario para Identificacdo de Criangas com Condic6es Cronicas -
Revisado (QuICCC-R)
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ANEXO B- INSTRUMENTO DE MEDIDA DE MANEJO FAMILIAR

CRIAMCA
MNSTEUMENTO DE MEDIDA DE AMANEJD FAMITIAR

Este questionario avalia como a sua familia convive com uma cranga com doenga
failaitor

Instnagctess

Fama cada aﬁ:lmu;an deste guestionarso, pedimeas quew-:e &2 uma pota de 1 a 5, sendo
que 1 sigmifica “discordo totalmente”™ e 5 indica “concordo totalmeste”. Por faeor
responda 3 es6as questiss com base no que WOCE pensa, Oio e COMmMo VoS PEnsa que 05
ouiros poderiam responder. Se (WOME DA CRIAMNCA) possui mais de uma doenga
-::rum.-:a.. a palavTa “doenca™ se refere a todos os diapnostices juntes. Além disso, varias
qu.esl:-:-e: utilizam a palavra “famuilia~. Ela se refiere s pesseas que vivem na mesma casa
que WoCe, 8 que Vool considera como sendo da familia,

SECAD 1 - a ser preenchida por qualquer familia independente do casal maorar junto

Por faver manque wik “%” mo quadrade eguivalenie a sua resposta para cada questao.

IWLS W T S e R [T
TOTALMENTE TOTALMENTE
1 - = 4 =

1. O dia a dia de (pomee da crianca) e
parecido com © de oultas (riangas na
nuzsma idade dels.

2. A deenca do (mome da cranga)
interfere mo  relaciopamente da
familia.

3. A doenca do (oome da cranga)
requer visitas Segiientes a0 madico.

4. Espsramos que (Dome da crianga)
oo fobore seja capaz de cuidar de soa
dioenca

5. (mome da crianca) aproweita menios
a wida paor cansa da soa deenca.

§. Cusdar da doenca de (mome da
m:u:r;u_] & Oeguentemsnts IUENG

7. A doenga de (nome da crianga) e
como uma montanha-russa, cheia de
altos e bamos.




E. A doenca de (nome da criamncal & a
coisa mais ImpOrante S nossa
- n

9. E :|:r_-'.1;|:0 difucil para mos cusdar da
dipenia de (nome da criamca).

1} (ome da crianca) parocipa de
atnridades goe deseja apesar da sua

diemica .

11. NNos prescuparnens Ccom o Fomro
do (ome da criancall peor causa da
sua doenca.

12. Lidar com a doenca do (mome da
crianga’) nic ExXiEpe DNt ternpas.

15. Temwes alpmmas ideixs defimidas
arerca de come ajudar [(momme da
CriAnCa)l 8 Coowiver comnn a dosnca

14 Apezar da sua doenca . esp-aTammies
ques, o fororoe., (nome da criamgal)
POS5A ViVETD S S Prprsd Casd.

15, MMos emos condicad Onancedira
suficiente para pagar as desp=sas da
dipenica do (oome da crianca)

16, (oDom= da crianca) e diferendie de
outras crancas da mesma wdade por
cansa de sua doenca.

17. E dificil saber quando a doenca
de (Dome da creanca) dese wir em
primeing luear na famvlia

18, Moo= esperamos ter um fomro
falixr com (mome da criangal)

1% Quanda al=oma coisa inesperada
acomtecs em relacdo a de=nca de
(nomze da cnanca), Dos Seralmente
sabenues comuo Lidar.

I As amrrades do [(Dome da
crianga) 3o diferentss por causa da
LA doemsa.

21. Mo furmo, nos esperamos dedicar
menos Eempo acs cwidados com a
dizenica de (nome da criamca).

22 Uma doenca Conso a que {uome
da crianca) tern tana a vida familiar
o dificil

23. Az aovidades de (Domee= da
cranga) ponco nferferem pas oWiras
atividades da fannilia.
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M. A doenca de (nome da criamga)
requer  fequentes  Iniermagoes
hospitalares

25, Senfimes que estamas fazendo
um bom trabatho no coidade com o
{nome da crianca).

2. Pesspas com 3 dosnga como a de
(nome  da  Cranga) tem  uma
expectativa de vida nomal.

27, (roralmente e dificil saber se
precizamsds s&r mais profetorss Com
{nome da crianca).

28, Gemalmenfe mno:  senfimos
inseguros em relacac a0 que fazer
para cuidar da doenga de (pome da
CTianca).

20 Mo fomro, sera mais dificil de
onidar da doemga do [Dome da
CTianCa).

30. Wos pensamas sobre a doenga do
(nome da crianca) o tempo todo

31. Parece que a doenga de (pome da
crianga) comfrels a wida da nossa
: Ty w

31. Muitas doencas 30 mais serias
do gue a do (Doms da crianca).

33. E dificil conseguir oumas pessoas
para nos ajudar com a doenga do
{nome da crianca).

34. Nos pao consepuimos CIar uma
rotna para cosdar da doenmca do
{nomse da crianca).

35. E necessamio muifa orgamizagao
para lidar com a doenca de (nome da
CTiAnCA].

6. As vezes ficamos mdecizos sobre
como equlibrar a vida da familia
Com 3 doenca do (nome da crianca).

37. E dificil saber o gue esperar da

doenca de (pome da crianga) mo
foiara.

38, Mesmo com a doenca de (nome
da crianca), mnos temos wma vida

30, (mome da crianga) poderia se sair
melhor na escola se ndo fivesse esta

doenca.
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20, Temos confianca de que podemos
cuidar da doenga de (nome da
Crianca).

21, Mos temos objetivos gue oos
ajudam a lidar com a doemga do
(nome da crianca).

21 E dificil adequar as atividades do
cuidado do (nome da crianga) a nossa
rofina ZEI.EI:I.IJJ.ELL'

43, Lidar com a deenca de (pome da
cmanga) torma a vida fmniliar mais
dificil

24 Wos sabemos quando (nome da
Crianca) precisa Az Comed CTianca

45. E muito dificil mamter uma vida
normal com a doenga que (nome da
(TiAnCA) fem.

Isto encerma a sagao 1

A Secdo 2 aborda aspectos do manejo familiar quande existem parceires adultos na
mesma casa. O ftermo “parceires” se refere a0 conjuge ou companheiro que wive D3

=sma CAsad.

52 vocé atalments mora COM UM parceiro, por favar continue com o g Jusstionario na
proxima pagina. Caso contario, por faver pare par aqui
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ATENCAQO: S0 DEVE SER PREENCHIDO SE HOUVER PARCEIRD QUE

MORAR JUNTD - MUTUALIDADE!!
SECAD ]

As questdes nesta proxima segao referem-se a voce  seu parceiro. Para cada afirmagao
deste questionario, pedimos quevu:-::e de uma nota de 1 a 5, sendo que 1 significa

“discordo to@lmente™ & 5 indica “concordo tofRlmentes”

Novaments, por fawor

responda a estas guesioes com base 0O gUe VOCE peNsa, DAD SN COID VOCE Pensa que
5811 pATCEing ol 05 outros pedeniam responder.

TS T
TTALMENTE

1

TR T HI
TOTALMEENTE
&

28, Nossa famlis e mais unida pela
maneira comi lidamos com a doenca
de (nome da cranca).

47. Meu comparheiro(a) e eu temos
ideias diferentes sobre a gravidade da
doenca de (neme da crianca).

43, Estou satisfeito com a maneira
Como ey & meu Companheiroda)
cuidamos junies da doenca de (Dome
da crianca).

20, En & meu companheitoda)
bricamos sobre como lidar com a

denca do (pome da crianca).

50. Eu & meu companheing(a) sempra
CODOVErsamos anies de tomar qualqusr
decisao sobre oz cuidados com
(nome da crianca).

51. Eu & men companheira(a) temos
ideias ]mrer_lda; wbie  como

devenamos criar o (mome da criancal.

51, Estou msafizfiteda) com a forma
camo ey & meu  Companheitoda)
campartithames o5 cwidades com a

-:ham;nd-:n (opme da cianca).

5. Eu & meu compaoheiroda)
Apoiamos Wm 30 0uTe Dos cuidados
cam 3 doenca do (nome da crianca).
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ANEXO C - PARECER ESCOLA DE ENFERMAGEM UFMG

ESCOLA DE
ENFERMAGEM

UFMG
PARECER

Projeto de pesquisa: O manejo familiar do cuidado a crianga em condigdo cronica egressa
da unidade de terapia intensiva Neonatal: um estudo de métodos mistos

Interessada: Profa. Elysangela Dittz Duarte

Relatora: Prof* Bruna Figueiredo Manzo

HISTORICO:

Recebi no dia 03 de Novembro de 2018, da Secretaria do Departamento Materno Infantil ¢
Saude Publica da EEUFMG. o Projeto de Pesquisa intitulado “O manejo familiar frente ao
cuidado a crianga em condigdo cronica egressa da unidade de terapia intensiva Neonatal:
um estudo de métodos mistos”, para andlise e parecer.

MERITO:

Trata-se de um projeto de pesquisa com abordagem mista que visa analisar o
manejo familiar no cuidado a crianga com condigo cronica egressa da Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) sob a perspectiva dos familiares, a luz do Family Management
Style Framework. O estudo proposto considera que o ambiente familiar sofre mudangas nos
aspectos sociais. financeiros e emocionais diante da presenga de uma crianga em condi¢do
cronica e, consequentemente, impacta no manejo familiar. Ademais, ressalta que por meio
da compreensdo do manejo familiar é possivel decifrar tipologias de comportamento
familiar frente aos cuidados a crianga, considerando que o mesmo pode contribuir para o
planejamento de intervengdes direcionadas a especificidade de cada familia.

O cendrio de estudo da pesquisa sera o domicilio. ou local de escolha das familias
com condigdo cronica egressa de UTIN residentes na regido metropolitana de Belo
Horizonte. Os participantes do estudo serdo os familiares de criangas com condigdo cronica
egressas da UTIN de duas institui¢des hospitalares definidas no estudo. Para a abordagem
quantitativa sera realizada a coleta de dados por meio de instrumento adaptado e validado.
Na abordagem qualitativa sera usado a entrevista com roteiro semi estruturado. O processo
de analise dos dados qualitativos sera feito pela técnica de contedo dirigida e os dados
quantitativos, pela anélise descritiva e analitica.

O projeto estd bem fundamentado teoricamente, com objetivos claramente

definidos. Foram resguardados os aspectos éticos do estudo. Tem previsdo de 4 (quatro)

- e

t/ ( e

Aprov i Cémara Praf Jorge Gustazo Vekdsquez Meléndez
D o CJhafe do Depto. Enfermagem

w2l do EMILLL/LL Matemo-Infanti @ Saide Publica
Departamertal do EMLLL/AL 1S i
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anos, com orgamento de R$18.050,00. As autoras irio solicitar recurso em agencias de

financeamenio
Ressalta-se que o estudo ¢ relevante, pois avanga no processo de reflexido sobre o

comportamento ¢ manejo familiar das criangas em condigdes cronicas. além de subsidiar
agdes que visem apontar caminhos para o cuidado integral a crianga cgressa da UTIN no

ambito domiciliar.

CONCLUSAO:
Diante de exposto, sou favorivel a aprovagdo deste projeto de pesquisa, SMJ da
Cdmara Departamental.
Belo Horizonte, 07 de Novembro de 2018

g Acpuigd Mcmj/lﬁ

Prof* Bruna Figueffedo Manzo
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ANEXO D - PARECER HOSPITAL SOFIA FELDMAN

HOSPITAL
S f- www. soflafeldman.org.br 31.3408 2200 Fax: 31.3408 2218
0 Ia Rua Anténio Bandeira, 1060 - Tupi

Feldman Belo Horizonte / MG - CEP 31844-130

cuidados de mae pra filho

Para: Orientador: Profa. Dra Elysdngela Dittz Duarte
(Pesquisador Responsavel)
Escola de Enfermagem - UFMG
Programa de Pés Graduagdo em Enfermagem

ccC: Melissa Joice de Abreu Felizardo

Estimados,

Atendendo a solicitagdo de autorizagdo para implementar o projeto de pesquisa:

“ 0 Manejo Familiar Frente ao Cuidado a Crian¢a Em Condigéo Crénica Egressa da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal: Um Estudo de Métodos Mistos” nesta
Instituigdo, comunico-lhe que ndo ha nenhum impedimento para tal. No entanto, essa
autorizagdo estd condicionada a apreciacdo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Sofia Feldman (CEP/HSF) como institui¢do co-participante na
Plataforma Brasil.

Atenciosamente,

Dr2. Erika da Silva Dittz Dr. Joaoéat /a)vl/arm@i stro Luma
Integrante da LEP/HSF “Diretor C|InICO H

/

/

Belo Horizonte, 07 de dezembro de 2018.
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ANEXO E — PARECER HOSPITAL DAS CLINICAS/ UFMG

U1 G,

A Unidade Funcional Ginecologia, Obstetricia € Neonatologia tem como
parecer favoravel a realizagao do Projeto de Pesquisa lntltuladq ‘O MAtNEJO
FAMILIAR FRENTE AO CUIDADO A CRIANGA EM CONDICAO CRONICA
EGRESSA DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL UM ESTUDO DE
METODOS MISTOS", nesta Unidade Funcional

Reiteramos que a sua realizagao sera liberada por essa Unidade Fungonal
desde que nao haja custos para Unidade Funcional da Ginecologia. Obstetricia e
Neonatologia

Belo Horizonte, 11 de dezembro de 2.018

i(\‘\'v\.\, F k"A~L\XL?\ &Lfﬁj LW
PROFa. . ELAINE ALVARENGA DE ALMEIDA CARVALHO

Coordenador Médico da Ginecologia

WTO“E
RO (”Ms\a
st W )
m\“%@:“eoﬁﬁ\o
el ac®
N )
Defigé dé Fatima T8Fres

Chefe da Unidade Funcional Ginecologia, Obstetricia e Neonatologia.

Hospital das Clinicas - UFMG

142



143

ANEXO F — AUTORIZACAO PARA USO DO INSTRUMENTO FAMM

carolliny ichikawa <caroll-rossi@hotmail com= @ ter,5dedez. de 20170050 Yy
para mim =

Ola Melissa

Nds autorizamos sim o uso do Instrumento de Medida de Manejo Familiar em sua pesquisa de doutorado e me coloco a disposicéo
para auxilia-la no que for necessério quanto ao uso do instrumento.

0 instrumento esta com algumas orientagdes em vermelho, que coloquei para os entrevistadores ndo esquecerem dos critérios.
Um abraco e boa sorte no processo seletivo.

Att.

Carolliny Rossi de Faria Ichikawa
Enfermeira. Doutoranda em Cuidado em Salide da Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo.
http://lattes.cnpq.br/8844948723489424

De: Melissa Joice Abreu Felizardo <melissajoice @gmail.com>

Enviado: segunda-feira, 4 de dezembro de 2017 21:23
Para: caroll-rossi@hotmail.com
Assunto: Fwd: Instrumento de Medida de Manejo Familiar



ANEXO G — PARECER COMITE DE ETICA UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MINAS GERAIS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETD DE PESQUISA

Tifule da Pesquisa: O MANEJO FAMILIAR FRENTE AD CUIDADD A CRIANCA EM I:IIINDII;‘AG
CRONICA EGRESSA DA UMIDADE DE TERAPIA INTEMSIVA NEOMNATAL: UM
ESTUDO DE METODOS MISTOS

Peaquisador: Elysangela Dittz Duaris
Arsa Tematica:

Verslo: 2

CAaAF: 12238919.0.0000.5149

Insfitulg3o Proponanis: UNVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal;  Financiamemo Propro

DADDS D PARECER

Hlmere do Parecar: 3.503.414

Apressntagio oo Projsto:

“Trata-s2 e um 2siLgo Com aborkagem mista do tipo parakelo convergents, que 1em como objetivo analisar
o mangjo famikar no culdado & crianga com condigSo cronica egressa de UTIN sob @ perspectiva dos
familares, 3 Wz do Famiy Managemen: Style Framewoni. O participantss serdo tamillares de criangas com
congigio eroricas egressas de UITIM na fabam etana da 2 anos a 2 anos 11 meses @ 20 dias, residantes am
Belo Horlzonte, Minas Gerals. O cenano de desenvolvimento da pesquisa 5efaD os domicllos dos
participantss ou outro local 82 sua escolha A lMenifcagdo das criangas sard felta a partir 2 Ouas
Irestiuicdes hospitalares, sendo uma d=ias a Unidade Neonatal do Hospital das Clinicas da UFMG e a outra
a Unidade Meonatal do Heepital Sofla Faldman. Para a identtficac®o serd reallzada a coleta de dados por
mek de um notelD de analise documental nos prontuanios das ciancas egressas da LITIN no peroda de um
ano, buscando-s2 vericar aquelas criangas que, o Momento da alta, podenam ser conslderadas com
condiglo crinica. Aquelas oriancas que apressTiarem os criténcs para condic3o croniza, 3s Tamillas serdo
contactadas por telefone convidando-as para pamicipar do estudo. Mediante o acefie serd aplicado o
Cuestionano para Identificagdo de Criangas com Condlcbes Cranicas - Revisado (QUICCC-R) pard a
confimagae da condigSn cronica, caso ndo confime 3 condigdo crinica serdo exculdss do esiudo. Emum
segundo momento, 05 participantss serdo entrevistados Individuaimente no domiciio ou em local de
esC0iha, com dia & horaro agendados. Sera utllizado para a colsta de

Enderegn: fu. Presdents Anidns Carlos 8527 I A4 5 2005

Baleree  Uinkisce Adimi ristratioe | CEP: =1 27000

LF: WA Hunisipls: BELD HORIZONTE

Tebsfone: 5134002500 E-mail: coapeg ug b
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dados quantiaiivos o Instrumento “Medida de Manejo Famillar e para anallse dos dados ullllzara o
programa estatistico Stata 12. A coleta de dados na abordagem quaiitativa serd por melo da entrevista
semiestnuurada. Em relagdo 3 analise dos dados qualltativos, serd utllizada o software MAXODAR & o
dados 5730 submetidos 3 Anallse de Comeddo Dinglda.”

Oijsttvo da Peequlsa:

Irfiorma o5 saquintes objativos:

"Oibjetivo Primario:

Analisar o manajo famillar no culdato 3 erlanga com condipio cronkea egressa da UITIN sob 3 perspectiva
dos familiarss, 3 Iuz do Family Management Sty Framework.

Chjefvo Secundaro:

Identificar como as Tamillas definem a siuagio da condigdo crinica; Verfllcar o6 Tatores famillares que

combusm no manejo familan, Explorar as parcepglies da tamilla sobre 35 consequéncias de cukdar e uma
crianga com condilo crnica; Relacionar a habilkdade de manejo e o funcionamento Tamillar.”

Confmungie 4 Pamcar 15004 44

Avallagio dos Rlscos o Benaficlos:
Corsltera o5 sequintes Mscos & Denaficios:

“RISC0E

(O risco g8 suUa participacdo nesta pesquisa estd relacionado 3 possiulidads de consrangimento, ou reaches
emocionals, durante 3 reallzacdo das enfrevistas. Assim, serdo seguidas todas 3s medidas de
prevencao/minimizagdo de HECOs.

Baneficos:

Mao 523 pago nenhum Denaficio ace paricipanies da pesqUisa @ 05 MEGTOE N30 arcards com nenhum tpo

o2 degpasa.”

Comentarioa s Consioeragtes sobre & Peaquisa;

Tratz-52 e UMa pesguisa com metodoioga mista em que o objetivo geral & anailsar o mansdo Tamilar no
cuidado 3 crianga com condglo cronica egrecsa da UTIM 500 3 perspectiva dos tamilarss. O esio & um
projeto de doutorado. E relevanie para 3 area. O projeto & havia sigo anallsato & devolvido para a
pesquisatora com pendéncas, que o devolvel com tooos 05 Itens acatados.

Conshieragas =0bre o8 Termos de apressntagao obrigatoria:
A pesquisacora Indule Infomapies bdsicas do projeln da PB, carta resposta 35 Otimes

Enclanegas: A Prewdents Armdns Carlos 88527 2 A4 5 2005

Buairree Ui ki il atten | CEP: %1 9o

F: A Buniciplo: BELD HORIIONTE

Telefone: 51 a5l E-mail: oo g b
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recomendagfies, TCLE, TALE, aulorizagio do GEP do HEUFME, projeio, folia de msio, carta de anudncia,
parecer da EEUFMG 2 carta de anuencia do HEF,

Conclusdes ou Pendéncizs & Liata de Inadequaghes:

A pesquUiS30ora StENdey 3 1000 06 requiSins soileiacos. S4L Gests cOmitE, 50U pela 3pmvagio oo projsn,

Contmumcie 4o Pescar 1500414

Conglderaghes Finals 3 crifério oo CEP:

Tenda em wista a legislapdo vigente {Resoluglo CNS 486/12), o CEP-UFMG recomenda a0s
Pasquisagores: comunicar ioda & quakjuer aiteragio 0o projeto & oo fENTo de consentimento via emenda na
Piatafonma Brasl, Infonmiar iImedlatamente qualquer evento SVErso noomido durante o deservoiimant &
pequisa (via documental encaminhada em papel), Spresentar Na foma de notfcaglo relatonos pardals o
andaments do MEEMO 3 cata 05 (seis) mMeses & 30 tArming da pesquisa encaminhar 3 este Comitd um
sumano dos resultados g0 projeto (relabaro Anal).

Este paracer fol slaborado baseado Nos documentios abalxo relacionados:

Tipo Documento Amuivo Postagem ALRDP Siagan
[T Taces Banis| PE_IF ORWALLES_BAGICAS_DO_P | T00rans Aogim |
do Projetn ROUETD 1300351 pff OE:33:40
OURos Cara_resposia.goc 10072010 | Bysangela Ditz Aoaitn

QE:31E8 | Duarte

TCLE  Temmoe g8 | TCLE_TALE. docx [0S [Eysangela iz | Aceio |
Azzentimento § DE31224 | Duarte
Justificatha de
Ausancla
TS oep_ho.pdl 15042010 | Siysargela Diiz Ao

1k2sos [Dugre
Projeio De@lnann | | Projein docs 442049 | Sysangela Dtz Aot
Brochura 232344 | Duarte
Tt e Termo_0e_consenamentn IIVie_&_ecdar] 14042010 | Bysangela Dtz Ao
Agzentimento § ecio_assantimento.pdf 222132
Justificativa de
Ausancla
[Foiha de Fos Tolfia_de_mosio. pdl FIEE0TY | Eysangela Dz A= |
15:51:38 |\ Duarte
o Cara_de_anuenda_hepa 1822010 | Eysangela Dtz P
Ins3iu e 212728 |\ Duarte
e PaECEEEF MG pdt 15/022019 | Cysargela Diiz Ao
In53h B 212520 | Duarte

Enderegn: . Prosdents A Calos 8527 = Ad & 2005

Badero:  Uirecscte St resdyative | CEP: &5 970

UF. W0 Munisipl: BELD HORIONTE

Tebelone |51 et E-mail.  comsafodpny ot £

Fugra Sice ta
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Confmuscie 42 Pasmcar 1500 474

Infaesmema == TA02/2010 | Diysangeia DIl A
2125228 | Duarie
T PR T |CysaEa D | Ao |
[l =41 =3 21253 | Duare
Imrassineura

slfuagao do Parscer:

Aprvado

Mecessits Apreciagao da CONEP:
=]

BELD HORIZONTE, 14 de Agosto de 2015

Aszsinado por:
Ellane Cristina de Freftss Rocha
(Coordanadonal]



UNIWERSIDADE FEDERAL DE
MIMNAS GERAIS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOE DA EMENDA

Titulo da Peaquisa: © MANEJD FAMILIAR FRENTE AQ CUIDADO A CRIANCA EM CONDIGAD
CROMICA EGRESSA DA UNIDADE DE TERAFLA INTENSIVA NEOMATAL: LM
ESTUDD DE METODOS MISTOS

Pesquizador: Elysangsia Dittz Duans

Arsa Temstica:

Versdo: 3

CAAF: 12238919.0.0000.5149

Insttbulgio Proponants: UNVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal; Financiamemo Propro

DADOS 0 PARECER

Hlmers do Parecer: 2. 103.702

Apressntagio do Projsto:

Tratz-62 e emenda, 3 m de que 35 enirevistas passem a ser Teitas por bgagdes telemnicas, sem ateragio
da metndoiog'a & IRstumenios de coista de daces. A pesquisadors apresenia novos TCLETALE, & Indica
que o consentiments sara colhide oralments, apos lellura dos documentos e TCLETALE, com gravagio
wla audia.

Ma carta de ancaminnamento da emenda (Arquive emenda.pdn, 3 pesquisatora desaeve o robain de
contato telefdnico, estabsiecido de forma adequaa.

A pesquisadora apresenta 3 seguims Justtcatva, conforme 35 Iromagdes baskcas do projeto:

“A |ustifcativa desta emenda @ 3 ahzragio de envevisas facea-face para igaches 1eiefinicas 306 LSUENDS,
para viaoliizar a coleta de dados. Esia necessidade 56 deu apos ldenilcarmos que um percentual
Importante da populacio participante estava resldindo em outros municipios. Manter 3 restigho para o
residentes am Belo Horlzonis comprometera de maneira Importants 3 amosiE, A ealzagio da entevists
face 3 face em patticlpantes resldentss em oufros municiplos pode tornar Inviavel a logistica de
deslcamentn e o5 panticpantas ou Mesmo local eseolhidd por eles. OUlD aspacin & sar considerado &
que no momento do contato Iniclal com os participantss, 3 pesquisadora fol questionada patos propros
participantes soore a possibilidade da partipac®o por contato teleftnico, fendo em vista o conjunto de
atividades que esido envolvidos no culdado & crianga Ressalta-se que as ligagles ieleftnicas serdo
financladas palas pesquisadoras deste

Enderegn: Ay Prasdants Siiias Calos SE07 20 Ad & 20085

Buabtrer Ursisde A resliafies | CEP: 5 98

P Munisiplo: EELD HORIOGHTE

Telefone: {51 pdisi E-mail: cogfioie g b
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estud. Ressalta-s2 que toda a metodoiogla desonta no projeto aprovado Inldlalmente sera mantida, bem
CONTMD 65 IFestrumentoes de coleta de daos Infomadces. A onica modficagdo sollciada se r=ferm a Indusdo @
coieta o da0os por contaty islefinico. 5 da0os 5erS0 coletados por pesquisadones qUE A aluam ra cokts
de dados desie projetn, Wilzando dos nstrumentos |3 aprovatios por este Comitd para este eshudo. O
contatos dos participantss fomm fomecidos pelas duss Insttulghes paridpantes Hosolial Sofla Feidman &
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Garals apds a aovagdo do projeto Inldal. Ressalts
-58 qUe o5 custos dessas ligaghes sardo de responsablidade das pesquisadoras deste estudo. Ja era
previsto na versdo original do projeto o contato telsfonico para a apilcagdo do questonano Quics & para o
comvita a particpardo da pesguisa. No projeto original, 3pes eesa etapa, sera 30endado UM 2ncontm par
a entrevista. Os participantss que no pAmelro contato forem identifcatos de acordo COM 35 regras de
Inciusdo & axclusdo, 5erd0 convidados 3 participar de forna voluntana da pesquisa, expondo, &m uma
linguagem ciara, 0 chietvo 40 estudo & 05 a5pecios #lcos que norsiam uma Investigagio dentiica. Fara
aqueles que residam na cidade de Belo Hortzonte, serdo tacultados a opgdo de reallzar a enfrevista face-a-
face, ou par telefone. Os pariigpantas que residem am oubms municipics s2r30 comvidados 3 participar por
telefone. Sollcitara consentimento verbal para participagdo na pesguisa. Apoe o consentimento dos
particlpanies, 3 autora I ler o Temmo de Consentimenio Livre & Esclarecido (Famillar), Termo de
Assentimento Livie & Esdaredido [TALE), Termo de Consenimento Livie & Esdarecito {TCLE) aos pals ou
respOnsAVESS 00 MENor, 03 mesma folMma come previsto no projeto inlclal aprovado. Apos o acelte dos
partcipaniss, o consentimeanio s2rd gravado em mida segura. 06 particpantes (pais ou resporsavels) erdo
aCeE50 3 UMA copla 8o TCLE, TALE & TCLE 308 pals 0U responsavals oo menor da foma que preferinem:
carta Impressa ou Agial, A enirevisia tera duragio 2slmada 0e UTE hora. 5203 355eurads o aronimatn, o
sigho das Informagles & a liberdade de InMeMomper 3 paricpacdo em qUalqUer MOManio o estudo. A
colketa de dados 1era Inkcio apss aprovagdo do Comie de Elica e Pesquisa O dados serdo coletados
utliizando o rotelro semi-estruturado e aplicagio da escala FAMM (Instrumento de Medida de Manejo
Farnilar). A enTevista sard realzada pelas autoras do estudo & os Audios ser30 ammazenados em mida
SEQUra & &m Dackups. A entnevisia serd reallzada no domicllio ow outno kocal de escolha, ou via contato
tedefanico, de acordo com a disponibilidade dos partidpanies, com dia e horano agendados, de forma a
garantr a privacitade e minimizar o descomforn. Comforme previsio nas Resolugles 466/12 e 5102016 do
Consalho Macional de Salde, tomaremos o consentimento por melo de exprassdo oral, assim como seu
regisio. Nesse sentido, m ambos sera Teitd 0 regisTo em auwdo.”

Confmumcic 42 Pescar 4 1000704

Endaregas: A Prewdents Armdees Carlos 88527 2* A4 5 2005

Buairree Urimte Ak it atien | CEP: 51 27o-gin

LiF: WA Buniciplo: BELD HORIIONTE

Telefone (51 005l E-mail: compffesg g b
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Offetivo da Pesqulsa:
“Oibjetive Primanio; Arcilsar o manejo famillar no culdada 3 enlanca com condicad cronica egressa de UTIN
500 a perspectva dos famillares, a Uz do Family Management Style Framework

Oijetivo Secundario: Identtficar como as famillas definem a sifuacan da condicao cronlea; Verificar os
fatores familiares que contribuem no manejo familiar, Explorar as percepcoes da familla sobre as
consequenclas de cuidar de uma cianca com condicao cronlea; Relaclonar 3 hablidade de mangjo e o
funcionamento familar.”

Avallagio dos Riscos & Senaficlos:
0% fscos @ beneficles estio Inalterados em relagdo 3 versdo atual do projeto aprovado. Recomenda-se a3
avalagio da exsienca de rscos relacionados 3 coleta de dados pela via telefinica

Comentarios s Conslderaghen sobre 3 Peaquisa:
Inalierados em ralagio 30 projein mals recens AoVado.

Consiteragias sobre 08 Tarmos ds apresentagao obrgaboria:

Avallaram-s2 06 nowos documentos, anexados em virude da emenda;

1. Carta de encaminh@mentn 03 emenda — arquivg emenda

2. TCLE j TALE — arguiva TCLE_TALE doc — as adequagies para viabllzar 3 entrevista por i=lefone s80
fiaitas de forma satisTaona: “A entrevisia sera reallzada em seu domicilio ou outno local &e escolha, ou via
contahy eafnico, de acordo com suE disponiiplidade, com da e ho@no agendados, de fomma 3 garanir a
prwagidags & minimizar o desconforto.” "Para o participantes residentas de Selo Horzonte MG que
predarirem 3 enmneyista face 3 face, 0 2o de consantimento sera felto am duas vias, sendo uma oferecids
para vocd & outra anuivada pela pesquisadara. 06 participantes que reskdem am outros munlciplas ou
mesmo am Seiho Horzoniz-MG que aceitarsm a particinar por iEefone, 1eri 302650 3 UMa copla do TCLE,
TALE & TCLE aos pals ou responsavels do menor da forma que preferirem: carta impressa ou dighal.”

Recomentaias:
Prezado pesquisador, na elaboracdo desie parecer, fol percebido que algumas recomendaches sefam
necessaras para adequagdo do projeto, & ApFesentD NOSSas desculpas por ndo 1&-las apontadas nos
parecarss anterores. Pego a gentll compreensdo do pesguisador para atender as sollcitagles abaimo:
- amuivos de TCLE @ TALE: (1) adaptar a Iinguagem para que s2|a mals clara & compreensivel ao
participante da pesquisa, pacienie egresso do SUS, evitando-se expressfies em jargdo ndo popular,

Endaregn: S Prawdents At Carlos 8537 = A4 & 2005
B Liricuce Aok syt | CEP: 51 27000

LF: W Munisiga: BELD HORIZONTE

Tebefone: (514002500 E-mail: coapfleeg g b
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£omo “condiglo crinica egressa de LITING, *manajo famillar, “Family Managemant Style Framework®; (I
garantia ao participants de &7 INdenizacd por eventuGis dancs CecOMentes da pesquisa; (i) usar fonte be
tamanho malor para garart que o texto s mantenha legivel. Meste caso, s= 0 TCLE uirapassar uma
I3ugta, INsenr CAMD0 Para Morca o participants & do pREQUESACOT &M fodas a5 fohas.

Al dissn, recomenta-se 553 feita avalagSo sobre 3 exishncia de fscos rEadonatcs 3 coiela de datos
paia via islafenica, pars adaptagio do TCLE.

Confrumcle 42 Pamcar 4 100704

Conclusdes ou Pendéncias & Lista de Inadequagies:
Ma condigho de e atender a5 recomendacies sollctadas, sou, 56 favorEvel 3 aprovagso da emenda

Conslderagies Finals a critério do CEP:

Tenda em wista a legislagio vigente (Resoluglo CNS 465/12), o CEP-UFMG racomenda aos
Pesquisatores: comunicar ioda & quakjuer alteragdo Jo projeto & 00 fenmo de consentimento via emenda na
Piataforma Brasl, informar Imedlatamente qualquer evento adverso ocommido durante o desenvolvimento &3
pesquisa (via cocumental encaminhada em papel), presentar na mma de NotNcaci0 relalinos pandals oo
andamento do MeEMo 3 cada DS (seis) mesas @ ao bemino da pesquisa encaminhar a este Comibe um
sumano dos resultados oo projeto (relabork final).

Este parscer fol slaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Documenio Amquio Posiagem AR T

(TrorTates Eacms| P TR ORNAL e ASCAs T e At |

oo Projetn & Elpar 1E:3048

Projetn Deminado | | Projetn_ooc: FU42090 | Bysangel itz AmED

Evochura 1EDXS3 | Duarte

T emenda.pdt SO0 | Bysangela iz AzEiD

175323 | Duante

TEETTemeE oe [ TCE TALEG% FIOE0 | CyeanEa D | e |

Assertimenta § 175222 | Duarte

Justfcativa de

Ausaneia

OURE aE_reepost.0os 100772010 | Sysangei itz AmED
- 0E:31°50 | Duarte

TCLE  Temoe 02 | TCLE_TALE domx 1010772015 | Sysangela Diiz Azein

Assentimento § 0B334 | Duarte

LIUEMCag e

Enderegn: Ay Prewdents s ©ados S527 2 &4 5 008

Babrro.  Unkdesie Aciri riatyatien | CEP: 5 omauen

LF: kA0 Hunisipla: BELD HORLIIONTE
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Corfnuagic da Pamcer 4 100704

Ausénca TCLE TALE tomx 0072015 | Eysangela Ditz Ao
083134 | Duarte
T T AT (S T | A |
132455 | Duarte
Projet Deminao | | Projet.doc TAT42010 | Sysangela DItz Foein
Evnchura 232344 |Duare
(et ger = femma_e_canseramento_ Ve & esdar| 14042010 | Diysangei Diiz Aoein
Assentimento § eiin_assantmento.pr 252133 | Duare
Justfeatha de
|AUBANCED
Foina de Rosm foifa_oe_roean. ot T02010 | Bysangel Dtz Ao
155130 | Duarte
= Cara_de_amuenda_n pd TA022015 | Sysangela iz Aoein
instigdo & 22720 | Duarte
Lra
@ ParECHEE P MG, pdl TA022010 | Dysangela DItz Foein
inssigdo & 212529 |Duarte
L
e CAE_0E_anienda_NeLpd TA022019 | Dysangela Ditz Aoein
Inssigdo 2 21253 | Duarte
L3

Sifuago 0o Parscer
AprVED

Mecessita Apreciagio da CONEP:
1]

BELOQ HORIZONTE, 22 de Junho ge 2020

Assinaco por:
Crizsla Carem Palva Fontalnha
(Coordenadoria]

Endarega: M. Prewdents Amdnes Carlon 827 2 A4 5 2005

Badrrec  Urisecs Sl rtyiathen | CEF: i omo-tr
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ANEXO H — PARECER COMITE DE ETICA HOSPITAL SOFIA FELDMAN

HOSPITAL SOFIA FELDMAN/
FUNDAGAO DE ASSISTENCIAL W
INTEGRAL A SAUDE
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEF
Elaborado pala Instiulgao Coparticipants

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titube da Peaquisa: © MAMNEJD FAMILIAR FRENTE AO CUIDADD A CRIAN EM COMNDICAD
CROMICA EGRESSA DA UNIDADE DE TERAPIA INTENSTVA NEONATALS UM
ESTUDO DE METODOS MISTOS

Pesquisador: Elysangeia Dittz Duarks
Arsa Tematica:

Warsdo: 2

CAAE: 1Z238919.0.3001.5132

Instttulcio Proponents: Hospital Sofla Feldman’ Fundagdo de Assistendal Insgral 3 Saide
Patrocinador Principal: Financiameno Propria

DADOS DO PARECER

Momeny do Parecer: 3.350.835

Apressntagio do Projsto;

Trala-se de um projeto de tese de aulnda da doutoranda Mellssa Joice de Abreu Fellzardo, vinculada ao
Programa de Pas-Graduapdo da EEUFME, orentada pela Dra. Eiys3ngela Ditz Duare. £ proposto um
530 £om abardagem mesodoiogica misa, do tipo parakdo converpenie, cujo ooketivo pringpal & analisar o
manejo Tamillar no culdado 3 crianga com condlgio cronica egressa de UTIN sob 3 perspeciiva dos
familares, & luz 9o Famiy Management Style Framework.

O participantss serdo familares e crlangas com condigdo cronica egressas de Unidades de Terapla
Intensiva Meonatsl [UTINY, com ldada gestacional menor ou lgual 3 32 samanas de gestagdo; na faha ctana
de 2 ancs 3 2 anos 11 meses e 2% dias, resldenies em Belo Holzonie, Minas Gerals. Os criterios de
exciusdo s3oc famillares com idade Inferior a 18 anos, exceto se forem o pals; ndo residir no mesmo
domicilo; ndo ser ativo quanto aos culdados A crianga com condiglo @onica; comprometimento de
comunicagio; alteracles psicoidgicas efou psigulatricas.

Foram ehalias duss Institulpdes Hosphalares (HC UFMG & Hospial Sofia Feidman) para ldenstcacio das
criangas que atendam aos criténos de Indusdo, egressas das respectivas unidades neonatals. Para a
Identifcagio da cianga sera reallzada & coieta de dados por melo de UM robers de analkse documental nos
prontuarnics das erlancas egressas da UTIN no periodo de Lm and, buscando-s2 verflicar aquelas crangas
que, no momentn da alta, poderiam ser consideratas com condigSo orinica. As Tamilas das criangas que
forem identifcadas como possivels paricipanies serdo

Endarsgn:  Fus AniSnio Bandan, 1080

Bairree Tug CEPF: 51 B44-150

LF: WA Bunisipls: BELC HORIIONTE

Telefone |5 e g Fax: [31)3408-2018 E-mail.  ocffufitekian cig b



HOSPITAL SOFIA FELDMAMN/

FUNDAGAO DE ASSISTENCIAL W
INTEGRAL A SAUDE

contactadas por telefone, QuUando serSo convigadas para participar do estudo. Mediante o acelts sera
aplicado o Questionano para ldentfcagio de Crangas com Condighes Cronicas - Revisado (QUICCC-R)
para a corfirmagde da condiglo oonica e, S350 N0 confime, 5280 exculdas do estudo.

Em um sagundo momenta, serdo colefados dados qualiativos, utlizando-se da entrevista semiestniturads
realzada com os participantes, indlvidualmente, no domiclio ou em lozal de escolha, com dia e horano
agendacos. Os dados quanttz®vos serlo coletados por meio o instrumento Medda de Mangjo Famillar,
Em relagdo a anallse dos dados qualitativos, serd utllizado o software MAXCODAS e o5 dados serdn
submetidos 3 Andlise de Confeddo Dinglda & para a analise dos dados quantitativos sera wlllizado o
Programa Estatistics Saka 12.

Confmumcie 4o Pamcar 1590108

Objetivo da Peaqulsa:

Objetvo Primana:

-Analisar 0 mangjo famillar no cukiade 3 crianga com condiplo crtnka egressa de UTIN 500 a perspectiva
dos familares, 3 Uz go Family Management Styie Framework.

Chietvo Secundarno:
-lgentiicar como as familas definem a siuacdo da condigao crnic,

~Nerticar os fatores famillares que comtribuem no manek Tamillar;

-Explorar as percepgdes da famila soore 35 consequeénclas de culdar de uma crianga com condigao cronka;
-Raladionar a habilidade de manejo & o funclonamento famillar,

Awallagio dos Riscos 8 Bensficloa:
RilscaeE

As pasquisatoras afinmam que o fsco da particpaco na pesquisa esta relacionado 3 possinlidads de
consirangimento ou reaghes emocionals, durante a realzagdo das entrevisias, mas que todas as medidas
de prevengdo/minimizacSo de fscos serdo tomadas. Mo TCLETALE reafirmam o cumprimenio das
exigancias das Resoiugles CHNS n° 46602012 e S10V2016

E=neficios:

Mo documento “TCLETALE" axplidta-52 que 06 resultados da pesquisa poderdo contibulr para um meshor
conhecimento sobre como as familas iomam declsfes sobre o cukdado de SuEs

Enderegny:  Fua Arifrio Bandena, 1080
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Corfmuscic 32 Pamcar 1590010

criangas que estiveram Intermadas em unidade de terapla Intenshva & culdam oelas. Portanto, este
conhecimentn podera s2r Ot para o rabalho dos profissionals de sadde e oulras familas que vvenclam
sluagdes semalhantes 3 dos pankipamezs.

Comentaros e Conslderagtes sobre a Peaquisa
Praojets com desenho bem fundamentato clentficamente, exsquivel @ aborda tema relevante para a
assistencia neonatal.

Conslderagies sobre oa Termes de apressntagae cbrigatdria:

Apresentan

~Foina de 1msto assnata pela InstiuipSo proponenis;

-Carta de anuencia do Hospital 5ol Feldman & do SSgunto iocal 00 estud;

-TCLE & TALE a serem utllzados com os participanies, contends 08 contains das pesquisadoras e do
CER/HSF & da COERILUFMG;

Ressalts 52 que © Teferiod projeD posswl parsser Tavoravel, aprvadt pela COEPURMG, datado de 14 ge
agostn de 3015,

Recomenda;ies:
Menhuma

Conclusies ou Pendénclas & Lista de Inadequagies:
Menhuma

Consideragias Finals a critério do CEP:

Eahapamcsrl‘nl slaborado basaado nos documentos abalxo relacionados:

—TTpe Docmen F T e T e ]
I Bascas|PE_INFOR 5 BASICAS DO P | D2092019 Aucsitn

da RODETO 1415241.pd0 - - 161345

TCLE  Termos de | TCLE_TALE.doc 020a2019 |Sysangela Dittz At

Assentimenta / 161305 | Duarte

Justificatha de

AUsAnel3

[+ [CHla_respoea. oo TIATRI0AY | Eysangela iz = |
Endaregny:  Fua Anidnis Banderna, 1080

Babre: Tua CEP: 51 pad-i30

LF: MG Hunisipla: BELD HORIZONTE

Tebefore (51 3408 2040 Fax: [31)3408-2018 E-mail. cocTucfiabekian oyt
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INTEGRAL A SAUDE
Confnuagic da Pamcer 15500120
Cuiros carta_resposia.doc 0B6:31:55 | Duarte Acsitn
TCLE/ Termos de | TCLE_TALE docx 10072019 | Bysangeia Dittz Acein
Aszerimenta / 0831224 | Duarte
Justficatha o
| Anisancly
[£T-3 gep_re.pdt 15042010 | Dysangela Dtz ATEiD
132455 | Duaris
Projeio Ceainaon | | Projetoudoc 14042019 | Sysangela Dz Azein
EBsochura 232344 | Duarte
Tc:.E.-iTenn:sue Termo_0e_consernmento_Iv2_g_ssdiar| 12042019 | Sysangela Dz AT
Assentimenta / edio_assentimentn. pdf 2Z2123 | Duarte
Justficativa o
Alsancia
Slfuga0 oo Parscer:
ADIOVEND
Mecessita Apreciagao da CONEP:
Mao

BELD HORIZONTE, 02 de Setembro de 2019

Azainado por:
LELIA MARIA MADEIRA
(Cooroenanoria))
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INTEGRAL A SAUDE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pala Institulgio Coparticipants
DaD0s DO PROJETD DE PESGUISA

Tifube da Pesquisa: © MANEJO FAMILIAR FRENTE AQ CUIDADO A CRIAM EM CONDIGAD
CROMICA EGRESSA DA UMIDADE DE TERAPIA INTEMNSTVA NEOMATAL: UM
ESTUDO DE METODOS MISTOS

Peaquisador: Elvsangsa Ditz Duane

Arpa Tematica:

Warsdo: 1

CAAF: 12238919.0.3004.5132

Instttulgan Proponents: Hospital Sofla Faldman) Fundago oe Assistendal Imagral 3 Saide
Patrocinador Principal: Financlamento Pripria

DADOS 0 PARECER

Homere do Parecer: 4.112.532

Apressntagio do Projsto:

As Informagles elencadas nos campos “Apresentagdo do Projefo”, "Objetivo da Pesquisa”, “Metodo®,
“Critérices de Inciusio e sxcius3o”, "Analse dos dados” e 'ﬁﬂhﬁ:mmem‘mmm
dos arguives: Informagfes Basicas da Pesgquisa (PB_INFORMACOES BASICAS 1543245 E1.pdn),
emenda pif, projeto.docx, tale-tcle doc datados de 200472020 & ouiros documenios da versdo ameror oo
projeto, datados e 2010,

Trata-se g2 emanda a un projeto de tese de autona da doutoranda Melssa Jolce de Abreu Fellzanda,
vinculada 30 Programa de Pos-Graduagio da EEUFMEG, orentada pela Dra. Efysangela Dittz Duare.
Justicativa da emenda: Alteragdo de entrevistas face-a-face para lgagdes telefdnicas aos usLEnos, parm
viabilizar 3 eoleta g fades. Esta necessidade s deu apds MenTcanmes que um percentual Importants &
populagdo participanie estava residndo em outros municlpios. Manier 3 resyiglo para os residenies em
Bala Horzonte eompromatena de maneirs Importarie 3 amostra, A realizagio da enrevists face aface am
participantas residentas em owiros municiplos pode fomar Imviavel a logistica de deslocamenio 3e o5
partidpanies ou mesmo local escolhide por ies. CUIN asDedtn 3 ser considerado & gue no momento do
contato nicial com os partidipantes, 3 pasguisatiora fol questionada peics proprios parispanies sobre a
possiblikdade da participagio

Enderegn:  Fua AnSnio Bandena, 1080

Baisree Tug CEF: 51 pid-150

LF: WG Hunisipla: BELD HORIZONTE

Tebefone: (5134082040 Fax: (3134082218 Eemail. cucgysofiabehian oy b

157



W57 HOSPITAL SOFIA FELDMANY
Sofia  rypacions ASSISTENCIAL ‘&W"’""
s INTEGRAL A SAUDE

Confmumcic da Pescar 4 112217

par contato telemnico, tendo em vista o conjunio de atividades que estio envolvidos no cuklada 3 crianga.
Ressalta-s2 que 4 era previsto na versdo origina do projeto o contato telefdnico para a aplicagdo do
Cuestionaro para Identficagdo de Crlangas com Condcdes Cronicas - Revisado (QWCCC-R) e pa@ o
conviie 3 participagio na pesquisa. A Onica modicagdo soldiada se refers 3 InclusSo da coleta da dados
por contato ielefonico. Ressalia-se, ainda, que as Ngagdes telefinlcas serdo fnanciadas pelas
pesqulsadoras desie estudo.

Desenho do estudo: Trata-s2 de um astudo com abordagam mists do Hpo paralelo convargente, gue tam
como oojetiva analsar o mansk familar no cuklado & crianga com condigho cronkca egressa de UTIN sod &
perspectiva dos familares, 3 Iz do Family Management Style Framewonk.

Cs panicipantes serdo familares de criancas com condiiao cronicas egressas e UTIM na faE etara de 2
anos 3 2 anos 11 meses & 29 dias. A ldentifcac®o das criangas sera feita a partir de duas instiuighes
haspitalares, sando uma daias 3 Unidade Neonatal do Hospital das Clinlcas 3 UFMG 2 3 oura a Unidade
Meonatal do Hospital Sofla Fekdman, Para a identficac®o sera reallzada 3 coleta de Cados par medo de um
roteire de anallse documental nos ProrfUANos B35 criangas egressas da UTIM no periodo de um and,
buscando-se vanflcar aquelas criangas que, no momento da 313, podesiam ser conshieradas com condlgo
crinica

Aqueias criangas que apresantarem os orierios para condiclo cronica, s famillas serdo contactadas por
telefona convidando-as para pamicipar do estedo. Medlante o acelte sara aplicado o QUSSIONAND para
Identificacio de Criangas com Condiges Cronicas - Revisado {QuCCC-R) para a confimacso da condlgdo
cronica, caso nao confime a condico cronica serdo exciulias do esiudo. Os paricipanies que no primEn
contaho forem Identificados de acondo com as regras de Incluslo e exciusSo, serdo comvidados 3 pariicipar
de TorTa woluntana da pesquisa, expondo, &m Uma Inguagem clara, o objetivo do estuto & 05 aSpactos
&ticos que norelam ura Investigagso dentfea.

Para aqueles que residem na cidade de Belp Horizonle, serdo facutados 3 0pcdo de reallzar 3 entrevista
face-a-face, ou por tedefone. Os participantes que reskdem em cautros municiplos serdo convidados a
partipar por ieietone. Soloitars consantimento vertal para partiipagio na pesquisa. ADGE O consantimentn
dos panticipantes, a autora Ira ler o Termmo de Consemimento Lvre e Esclarecido (Familiar), Terma de
Assentimento Livie & Esdareddo [TALE), Temmo de Consenimento Livie & Esdarecito {TCLE) aos pals ou
rEspOnsavEls 00 Menor, 3 mesma foma como presisto no projeln Inlcial aprovada.

Apte 0 aceite dos paricipaniss, 0 CONSENtimEnNtD 525 grEvads 2m Mida sagura. OF paricipantes (pals ou
responsaveis) terdn aCESED 3 UME Wa 00 TCLE, TALE & TCLE 306 pals 0U TeGponsavals to

Endereg: R Anlfnio Bandan, 1080

Baisre: Tug CEP: 51 Bdd-150
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menor da fma que preferinem: cana Impressa ou dighal. A entrevista ters duragio estmada o2 uma hom.
Sierd assegurado o anonimato, o sigho das Informagles e a lnerdade de Interromper a paricipacio em
qUaiqUEr momento do estugo.

A coleta de dados tera Inlcio apds aprovagdo do Comitd de Efica e Pesquisa. Conforme previsto nas
Resoiughes 456/12 e 510/2016 do Conselho Macional de Salde, homaremos o consantimento por melo e
expressio oral, as5im como seu regisiro. Messe santicd, em ambos 5erd feho 0 regsTD am udo.

Serd utilzado para a coleta de dados quanitativos o insinumenio *Medda de Maneio Familar® & pam analse
dos daces LSIZER O programa estatistico Siata 12, A coleta de dados na abordagem quailtativa serd por
melo da enfrevista semiestniurada. Em relago & anallse dos dados qualiiativos, serd uillzado o software
MAXCQOA® e o5 dados serdp submetidos 3 Analise de Come0do Dinglda.

Oiojstivo da Pesqulsa;

Objetvo Primana:

-ArEisar 0 manejo famillar no culdado 3 cianga com condigio cronkca egressa o UTIM 500 3 perspective
dos familianes, & LE o Family Management Styie Framework.

Cbietvi Sacundano:

-ientticar como as familas definem a stuacio da condigdo crinlea;

~Vigritcar o6 fatores famillanss que comtibusm ro manso familar

-Explorar as perepedes da famila sobre as consequencas de culdar de uma cianga com condigSo crinie;
-Refacionar a3 habilkdade ge manejo 2 o funckonamento famillarn

fwallagso dos Riscos & Baneficlos:

Ribscos

Az pesguisacoras afrmam gue o rsco da participacio na pesquisa esta relacionade & possiolidads de
constrangimenta ou reagles emocionals, durante 3 realzagdo das entrevisias, mas que todas as medidas
de prevengio'minimizagdo de nscos serdo tomadas. Mo TCLETALE reafirmam o cumgrimenio das
exigéncias das Resoiugles CNS " 4662012 & S10V2016

Benefidos:

Mo documenio “TCLETALE™ expilsta-se que o resultados da pesquisa paderdo contriburr para

Endaregn:  Fus Anine Bardana, 1080
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um medhor conhecimenta soore como a5 famillas tomam decisbes soore o culdado de suas orlangas que
estveram Intemadas em unidade de ferapla Imensha e cultam deias. Porianto, este conhasimenio podera
&7 161 para o fEdalho dos profissionals de sade @ ouiras Tamilas que vivendam siuagles semehanss a
das participanies.

Comentarios e Conslderagies sobre a Peaquisa:

Projeto com desenho bem fundamentado clenificamente, exsquivel & abonda tema relevante para a
assIstencla nepnatal.

Conshieragies s00re o8 Termos ds apresentagao obrigatoria:

AprEsantam indos o 1eToE com adequacio da redacio, contemplando 35 mudangas solidtadas por meln
da emenda.

A emenda deste projeto possul parecer favorivel, aprova pala COERYUFMG, datado de 22 de unho de
230

Racomentdagas:

Conclusdes ou Pendénciss & Lista de Inadequaghes:

Conslderagies Finals a crifério do CEP:

“Fessalta-6 que cale 30 pesquisador responsavel encaminhar o relatdnos panias e tnal da pesquisa,
por meio da Plataforma Brasl, via notficaco oo tipo “relattns” pars que ssjam devidaments apreciadas no
CEP, conforme Resoiugio CNS 45672012, hem X1.2.d4."

Eszte parscer fol elaborado baseado nos documenios abalxo relacionados:

Tipa Documento AUt Postagem Ao =

Projeto Detalnato /| | Frojelo_soc 42020 | Bysangela Dittz =)

Beochura 1EDT52 | Duarte

Cuiros emenda. pdf ADL2020 | Bysangela Dittz Acsitn
175323 | Duarte

TCLE] Termoe g8 | TGLE_TALE.doc TIDLEMD | Oyeangel Dz | Aceio |

Azsentimento 1Tsxz2 | Duarte

Justificatha de

AusSncla

Endurevs: s Srifeio Bardera 1080
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Bronl ™

[&T5 CAMa_respoEta 0o 10/07/2019 |Bysangela Ditiz ACETD
08:31:58 | Duare

TCLE  Temee g2 | TCLE_TALE dox TOT20TY [EysargeE@ Dz | Ao |

Azsentimeanta 08:31:24 | Duaine

Justificaitva de

AUSSNCLI

[£T3 [ 15042049 Ditz Acein

e 132455 W&m

Projeto Detaihado /| | Projeto.docy 14042019 | Bysangela Ditz At

Brochura 232344 | Duare

| Eligaor

TCLE / Termos de | bermo_ge_consentmento_llvie_e_esdar| 14042019 |Sysangela Difiz ACETD

Aggeriimeanto ecido_assentimento.pdf 2321233 | Duare

Justfeathva e

Ausancls

Sliuagio do Parscer

ApTOVado

Mecesslta Apreciagio da COMNER:

1]

BELD HORIZONTE, 28 de Junho de 2020

Assinado por:
LELLA MARIA MADEIRA
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ANEXO | — ARTIGO “VIVENCIAS DAS FAMILIAS NO CUIDADO DOMICILIAR AS
CRIANCAS PREMATURAS: REVISAO SISTEMATICA QUALITATIVA”

Fabm 3 B8 (eI Artigo Ongiral
s CATuT-e e M ¥
TR A

0 48 i Ve v e
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WIVENCIAS DAS FAMILAS MO CLIBDADG DOMICILIAR &S CRIAMAS PREMATURAS: REVISAD SISTEMATICA
QUALITATINA

FAMBLEES" EXPERIEMCES 1M BOSE CARE FOR PREMATURE CHILDREN: A QUALITATIVE S¥STEMATIC REVIEW

EXPERIENCIAS FAMILIARES EM EL OUIDADD DOMESTICO PARA NIRDS PREMATURDS: REVEION
SESTEMAATICA CUALITATIVA

ks loice da Abmws Felaardcd, Raysrs Lu Hessiguss!, hiisrs Groay da Shad, ks Mars iope. Mackol, Txida Borges
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0 aumesto de demandas par o cukdads
pnlt Damr maores sobwecagas & familia,
do para a mde g, Na Makei das ek,

11.3% do vonal S mascimetitios. O Brasl estd snina
05 N2 paiids COM MBS s 0 NaEcimentn
premature™. Mo gue & elee i repeTiLEOeE
sobfe & ued dot sendgos & sadde, & 3 principal
cniea de Mmoo Usidades & Temps
It Mo onatal (LT & suas comphcagie slo
rispontdis pela akvada toa S rnnnaldtdn @

i a cuidadora princigal™ . Por seT uea condigio
die o varidvel, a prevatuidads pode cEusar
alteraghios ugnificativas ra wida dos cuidadores,
COMD iNTRrFamper fotinas o trasakae ™, alterar a
rotina desndsticn, am dicorrdnia da penidade
de cudade™, tarer sgnifiativas mesrcislas
qu.'lrnn ds condiples econdedce da familia®,

morbidads de criafgas nascidas
Em razio do maor risco da deseswalimano dﬂ
miorbidades, coma iTicn o CresCisn o @ airaso

social™ g piora da qualidade do sono
don Dsdadons®. POManto, Gma resRaniEacEs
Tamiliar deve sor ensbalcida, semdy dssancial
Rafa & Marraldngio do cuidado™. A foma Com a
Tamdlia anfredla éssa siluagio pode infkancar a
oo dla ida com o desafio do cukdads

no . L o 3 o a
Criana fastida pramatera deve S eEtenoer apds
a3, send B2 SUM IEOninda 3 costinidad
I —— P ————

E.Mrﬁdnﬁnda-u gt @ pramatundads
wavata 3 vulbsirabibdads & sadde o recdm-
naido @ da crianga™ o a demanda de ceidados,
@ loego da widd, fica d da & i b

o dioemiclie .
0O cidado mealrado pela familia &

Tund il para a da da crianga
nascida  presaluramente™ ™. Pomasin, o
i da familia, no periods que s

ik SiuaGI0 a0 POl IMERCios nos iuﬂ-;m
it salss & ambim na vida dis pessnas, seam
kit a5 CFiaAGEt, O FRESCRSNEIS POr Sau cuidado
o d soiedae e o al et Bt inseridat.

A demasedas inidak o cuddade & um
resdm-nasdide premMalune s30, especialEsnie,
aymlas do manutenghs da vida Os cwidados
imemives & especializados ofertados nos

i dic Usidades de Teragia b

! I, a o [ [ard 3 Sobeividd & 0
prognistico das criangas. Todo ee processo da
cuidada &, geralsine, acomganhado pelos pais,
@ covm reperocsies tobee o contasto Tamdliar mais
amgdo. Eslongos amacionas, Biolbgions, N o
Rastos finamosins s50 algumas da sibsaghes auae
o5 pak @ famiiares do recdm-sascido prockam da
lidair, niissa fase i nacial™,

Ada da rianda pana o domiclio mede gue
a lamila ega peparada para ssumic a
respontabilidaie de gereeciar @ prover o cuidado
0 WNERLe SHMIClETT. Sagundn subsrat 3

idadas do p T ——

Sigu 3 alta hoggitalar, & recisne pam gud ea
oniga atender & demandas da criasga™ &
tambdm tenha a opotusidado o ter atendidx
Ta b a5 s TRt & 35 08 Siu MEe ot
para que alcancess um bom fusdonamanio™.

0 bom funcceamesto Tamiliar e
Siuaies da o das Sa Cusid s e ok
POF T O LS e & Taenracide por Mo
di um cuidar profusional dtico, alente &
parincias SEske Frupd sdal, recontecando-o
COMO Capal o garantir o cuidada™ .

Peetaiity, contidarando-ge a regarcssio
qua a transigie do cubdeds a0 reche-nascido
prematune garad o domecle pods penduln na
familias, aste & UM (MG GUE MENED  SAT
il igad. Estendamis & sua comribuigdo para
madhol Compreesio dos lbones de impacho
decss e B a0 kego do empe™.

hista rEis0, @plramd i SCuacies
wivenciadas polis famiiz, para 3 redlizcio do
cuiidadn i domicike. Prascide- g o midhor

3 do do oddads no

anglobam cuidados bdsions reladonados com a
aimestaglo @ a3 higese™%,  bem  como
adwinEragss ¢  medcamesis & uso
COTnuD™, al cuidados Mais CoMpkingG Como
Marseio S depositives para oxdgEnoterapa @
adminkiragho & dietis, quando 3 condglo da
Tianga Suge o ULt dissat ternokagiac™. Mdm
dien, sBo sesdias taela ebooadis a
acomganhamesias aspecia, coma
fe Sokogia, fi " gia, dantra
autras™,

domicilo pods promower o desermolisents de
— R [ —
pl'i a wentificado do aCusas presenies na

Agzim, obj a0, Name esudo,
aralisar coma as Tamdias exparknciam o cuidado
i SUa Criangas n il premaiuas egrassas da
Umidade dis Termaeda Ineecha MedeatEl no
coiiste dormiciliar.

METODO
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die evidincias gualitativas no gQue taege &
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conteds domicliar. Detca foema, a guestlo de
raviska & como 3t Tamilas caperieacian o
cuddado de suss criangas rascdas promatuas
egrassas  da Unidade de Tempia  Seesha
Keonatal no conbasto domidliar?

Os  aspbados  Toram  selecheados na
L baces S dados  sleindeicas

a formedacio das Ao a

eRrandgia da busca dos amigos, a avaliagio &
lidad doltigica don @ 2 andlise

dot dados e, S diizida !

05 SN Brogeeied peda JBF,
A gustlo da rewisde foi elaborada,
sequinda a esatéga p-c.x |:f populagis; | =
[ i BEgim,
C --'r-{rinn;x a5, gew 530
ayalas nakciias ames da 3T wmanas de
PESLACED, agressas da Ueidade oo Tempia
Iniansiva Meonatal, um ams merapduticn de

PobMed™MEDUNE, & Marond!  Library  off
Medicing, Cumeiamma? Lndex 1o Nursing and Allaed
Health  Lipvofurgé{CINAHL], LReFaturd  Ladiss-
Ameicata & do Caribe am Clndas da Sadde
[ULALE], SCOOPLUS [Ehewviar]l Web of Schesce,
BOEWF (Bases de dados da Esdesmnagem) &
EMBASE am 15 di miaego da 2000
Dascriccess e Ofmdias da Sadde [DeCS] @
ofF Medico! Subjecr Heodiegs (MeSH) foram
eEEregads pard 3 Besca nak bases de dadi
dotebinicas. Para garasti uma b ampla, o

aita comphasidaa Sactingd b 3 recm-nascios &
i | - Cuidado: Tamdliar, que s enbende oo o
cuidado prestado paa Tamilia para o Aendmamo
dis necesidades & oiaa om0 ambiane
domigliar; Cosspendncias de cudads wividas
pilos pabi o culios memdeos da famila no

discrinnes o 3% pala charsi Toraim com binad
di dvarsas Mt As enrabdglas consiruidae
para @ busca dos arigos, oM SUX reSpeCtivi
basas do dadii, seques descritas (Fgura 1)
pEeTitinds & rapetigEo dir (oo O ErO0SED.

Figesta 1 - Estraligias o efca dof amigos nac bases de dadod selockonadas. Balo Hofizoedn (MG), B,
2020
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RIOCEEED @, M6 Caride ONOR houve dergiindias,
b5 estabe RCEr UM ConsRnG.
06 estudes elegiveis o avaliados,

it guants & vabdase metsSsbgic
abas da inchs3o na fewitlo, por a0 do
[ 18I Cricical & isal Checklsr Tor

Oualitative Besearch™ ™. Ese istrements &

eRudos ok mWitodos  MBIOE,  eetassess,
COMERTA, Cartas, Dases, dssermagles, ramos

PO pargy e 530 REENCIHT para

tastar @ guabdade menddtgica oo artgos.
KRSt revisE, 06 SlUts Que resgoederam,

publicadon &m anas @ evenio, edioniaEs do
riFatita, malibos dio axpevidecia, atigos com Tooo
am patologiat, artigns & iManengio, ariges da
PiFatimno @ cginido. katiica-se & inclesdo do aniges
publicades, meck paniodo, endd em wila as
nowas fommas & aedkse criadas ¢ utilizadas polas
cilacias da s Gde, mos Slimos ancs, possiiktando
a produgio di foves efludos Ak diso, &S
piviodo de lewpo OpOIConE a selcEo da
ManEeiais rekvanies sobng o e,

Apds a aplicagdo da euratbgia de b,
bl 05 artigo recuparados foram aeportados
para o Softward Rayyas, uma lerassnta
projtada para o garenciamsnto do processo de
riage & S de estudos’™. Nisia atapa, dois

i ind 2 ii a itera da
GrUlDs & Fissamos, a Tim di varificar o6 &S usos gua
alendessen 208 oibdnos & induSo
[-F A L

Pomte o5 amigos aleghals Toram
lfos na iebegra. MWes casos onde  houve
dicorddacia, um terong revieor fer aaliaglo
Critica &6 anigos @ contribueiu Ao Erocess da
romada g decsio £ vilide ressaltar gus o6 s
PR o Faalizaram & iagam @ 2 seklo dos
TR0 S350 auNnres &I peanie nevisin.

0% dadcs gualinaths Poras exdiraidos dos

eRtudos o organizados em laorad
pefos annes com Base mat recomendagles do
=, do &% ; ol lses: Gl do

mmmam;ﬂu@mk;mﬁﬂﬁmﬂ
publicagiy; objeto; rafarencial tadrico,/bades

o pirpenias  mlacionada &
congrudncia dof objetvod, coléta @ andlise de
dadi, i ik i EnT s na
iabaceraag Bo da condiusda, Toram incuidos.

Apds ea elaga, 0 oftware MasODa,”
warimo 2015, Toi utilzsds coma leTaments pars &
codificagso & andlsa dos dados saraides Apds a
kibara na inieEa S aTiges sekdionados, foram
iaTTTifi o RMas OO NG &5 produces, & patic
i quait foraen difisidic oilo ohSgos. Esti
conjents & cadigns Toi atlimdo por dok
pesgusadones, seulianeaments, @m  cnoo
atiges para werificar & fa adezsacks. Apac
suries @m alguns dos codigos, obtew-se wma
warsio final compoata por quatno codigos, sando
alas: “Prigane das fewilar paa o Cukiado
domici kar”; “Mudangas fa dindmica mikar & o
Merustiades da Tewilia para o cukiado™; A
Tamdlia & siis Rade &0 a@oio social”; "Santimentos
daTamdlia a0 cusdar no domeclio”.

Foi elaborada uma Safink3o pars cada ws
o ofiges om0 obEtve S redutie a
suibiati vdasa, no momests 0 s utilEgs pHos
pisqubadonss, por esEwgln, o oOSigo
dimominado “Seatmanies da familia o cuidar no
domiciko™ fod dafisido como emoloel poaitivas o

Walh 1 s & C TaER R T
pida Tamddia, no oddade & orlanga premabes
egrassa da LTIN.

0 prodisuy da codficagds ol reakzade por
duas das atoras  do anige & forma
e e @ Ax ooifica] G S

CONCRUaS;  Caracensbcas okl

CAraClerGicas da amostia; Comd(io afiudada;
local da oolota o dadod;, duragho da colia da
dadis oo Ll pamcipaate; delinigho de Tamilia;
risulmdes & conchsBs di estude relacionad oo
i quesalis @ o objtheos da revisSo Nessa
elapa, dois reveores indapendantes fizemen a
extragio doi dadis & andlise dos teaos, sendo
Quii, WM CEFCEWD MeviSor acompanhou todo o

58 0 0 M0,
warimo BB, Foi obtiso wm coaficknte Kagga di
0,38, corsiderads siv o significiacs ol
L LT E T T T S

RESLILTADDS E DISCUSSED

Para o resuRatos &2 isa @
0 process & wefio o etudes, wikzouse a
recomendagio PRIEMA [Figura 2)°7.

Figera 1 - Procems do seloglo @06 eftudos inclusos Aa revis3o SSIematica, a partir da recomaendagho

PRISMAA®. Bidoy Hor it (MG, S, 210200

165



Fuanrde M, Harmmpans KL, Coton iB, oh ol

Mrtste de Enlormages do Commre Oeste AMasia 3630 10/3306

i
| [ |
W ot RACE
oG S00PUS L N
ey || e ‘ — nesn || T8 ey
Tote de Peparm ~ pasl)
gt revoves por dptodede
N
49 re5)
.
Fa008 Compata peakaces JD Litse corpiesn
. ko por e
neds) ety
Eurdon e Bt osaske (08|
Mriodoaga Jawrstasa (]|
Argos wAKKS (8 v
a7
Fonte: Dadoe da pesquas, 000
*Adepiagio de Flow Dagrama 40 pracemio de seieclo Or artigse da rewada S acordo com
f2r Sy versatic Reviewnand Mets Aralym (PRESMAL
: dos estudes incluk
05 27 estudos qui COMPUEEram a mostra final dasta w na Figea
3, 3 seguirn
p:-anmuhmmmmmmm.mmm;mam
Cadgo ds Tocalda Coleta. Precipan
| acyo Asterencal Tescio Amontra s Ducs Sweuitados
S seprachc  malerrs  #)
L
20 rabex de o Roxtrichs ool
AD1E™ 2afercerercizga
hennenktics prematison Pars proteger & crarca, com perds de)
Entrewntin  [Mecesscuces de ap00 Oon pes pelos O
38 tamin oo S wide # de outron pEs e
Teoria de shteras &3
ADges prematunos (10mles | sravwsde  |olengas prematera.
farziia ce Bowver( LO) pomp oy o
ebeddca
Ffarencial metsOciagicn | 21 mbet e 3 pak 08 300
AR | e ewensigazio Naracses preatiron st E:mnm
"CSreETas re RADTA egLeTs”
Caago o) Cocalda Colets B
& l Referencial Tearics l Amontra o O o on

166



Feltinrdc P, anrguss KL S 16 et sl

Awdvia de Lrle:

LT Ao Centre-Oetis Missiro 0D, 10006

Teoria Repreasate;ten (O jpr imasincn ciEL #9T) CBLS SR D peeratu el
Scan ¢ Rrlrenid iCITagcn BT LETEITETAEN O ITHARSIANGE, pak)
o Metadoyicn dc Diname Tipwie ey Ehpi Of Rl PreCET) B SCNpEM B0 NOVD
da Ttz Colmmn, i ciliar.
' nidsds domiclisr #@ permesda o
pa
e m"""“"m (P aFrrars desear suar em cas com see ha
Hﬂ“ u' ":'h'l — e F——— raspranas & B el
iy Koo i INELT ST WETTETIS de ELpSTAGE
apoéc ¢ conforta
o | ol dur ey @i caider|
ADE Anberis oo referercal A ——— Ul reen e | de seas filken ra UTIM, provoos sm declinio ne|
R i L bear oy
Reterpacial Mecodclogen [ sfwiic do nlo ssvolimenio dom Fal ra
e It ag o e casciacia 38w tilha L, duranie & b sl
Mt n-:ma-pm Fpahdeprematurny | Domilia |y e iy q.ul.lﬁ
e —— O spoéc woal prindzaimesis oe tamiiees
A | imemcicsnm Smbslcs P Dwmiciia sam a dzu
pusin ra comeema 3o wid sd s dorméciier
Taara Bcecsidgica da Amiduizria oe |4 tamiis coma rede de wports meinbu pers |
A% | Cunmnwohimeno Humena B rmbeue L e oo | oferia de arm b nuideds & rianga.
o Liris
Ko terceira iy, spde 5 st houpitaler, desrms|
AL IJ"'"'“'::TM 1 pain e premanrTL "ml.l: Btivichie. de :lfi;.u hll:’lum |
e A paLaia § o Brincar.
Sanbzon o reberercal A BOARE OB LG # WIRCE 0T [orme O k)
AL earim A famiin Domicilia » Crisstaen 52 continuidsds do ceicsdao B
(] &t e cloaic i
Cotrrviscan  |On pain PEGYPANCET FEMLENIS RrRCCagaclal
argan | Mmbacs de rebemrcsl | 15 des o 10 pin de :_'_:::: i ",:":'""L:;":“b‘, | meanamal
Emarim preTatur —
inlefnce
Ca primeircy meseL s caks foreTm murcsdou
”":“"mm Domiciio cu  |por exsnilz @ whrecargs das miss Fara ax
AL mm'_"“""’:;.ﬁ Brmdles 4o prematunn | cutrclocd de mbes, = spoio de demdiee ® smigo b
porih - wmcniba de mlls |coasdersds wm faior sterusie ma peclc de|
wrime sty 48 iLoluTann § BT euE .
Hizazfa feraaranaiog is Kk & sxperincs de cedesr do MRo ra primaEs
AL imterpretaiive por Martis | 10 mbsde prematece | specficsdo [noite sm om0l vivercisds pein medc,
Hed et ANt AT
apgas | fambacs de rebemrcid | g, ., it s 4 e & s e et
e tun [scpinile de sstzmetancs sz cuidr
B CoraiTapdo OF re0en OF Spa0 KT FAmlarney
Felerercal remadclogica " ja |foiwasiicsds mma hncsmanial pan sisrears
ALEAT Céretrizen oe Ardiae de | 18 mbes de gtz —_— eg=ascy dm mbs A espiriuslidsds
Lznieicda de Bardn iamidm 10/ detacads T mEoIEnie fonoe|
e confiorto ra wivercis do cosdada domicilar.
Aeerencid Ba et reprodurers s agbes de cuidsdc iz
Al Wairadoldegicn da: 13 mbaude Weaptsl domiclic coms sprendids o smbissie
Dhwreno dz Lusin [ Brapisi
Colws
Aperun s ey U o aT rmeyralmee doy
fihay, sdcnds o iodol oo afaoerem
ALE* ""“"'5;'::“_ Tmles de prematuron | Daméciia

Al O apois nacial napride centrou-we
ma dar caces o

“contines ra plgiss syt

sy s by 3

167



Faltzardc MUK, Hanrigusm KL, Sk 16, ot sl

Rvints e La b e Cantrz-<Ounts Missing J0D; 1073306

Cadign do Lacal cis Caleta Privecipuin
Artign Baferarcisl Tedeira Arsgarir Jr— [H———
B, Tl 1 AREACE CoMIT & PETROAAEHT, T
| e | || S g e
[ pacs & afis poce ser sssponuel por
IBNITENED OF LA ¢ de mads o
ednds domeiee
P 0 ceidsdo & crissgs premstsn fol marcads
AJDF smdricn Comiclio paln prewerxca da farmila, terco s svde ome
budawaTieL da £ ol
Amiuldtne | A necrs des muhrel entis smededs,
™ raspurss @ divids scbre s sptidi pan
e R Fp— -qu:nm reakanr o 1.-d.:dm. Mrul.dru hlxl-n
refprencial ieSrcn et D ———— am LB
de um
hapial
Thiverich WETiETaTaat Taig AT ras mimem
Whrtpeda iogis wrasar Desire o westimenion i
a1 fercirarcligos oe 10 milen o Uswenidsds | wigirsm:  preooupscls,  reanvoaems @
Lolsirs et D wdomiclic fraingia. [m reixlc o1 sstimenion
jxm potitvca Ielcidnde, OUMEETO, SEUEMITO 4
T
Aspecion sagatives da sdapta; B § nove rotas
fatam prrcpabrents relscicasdon dn et
j— Asuiroa de relerencal 24 milien ce S sxmmiwm s demidls. O asmecion poution
(s premate o faan b a iacie mde-hih:
# o dmmawchimenia de maturideds » de W
T el 28 30 radsda
T mike e B shmenisglc oo preraiua fo owedsds
preTatuT ro oo princigsl d ficaldsds erévencacs peln
. | hairca de mebscercal | peimeio encznim e — miken apén 3 sku hoapitaler, O pei sesier
indrien 24 mike oo difculdsdim ras =2 de culdsde por nllo
preTatuTa no tBeem nica imseridon na rotine oe cakdeda da
MU SC K DN LMK
Agpu o dficuliam 0 prxeme 3
cudsdc ne domiilia, comMO © CARMAGE
azgea Femincha e il cl Comklic | mutema, smircs de spoiz do cospaps,
referercial fadrico pr——— renisTuGEen dou fiScs @ faks 38 spoo da
ol in
1 4 Arng Lat £ # tamilis o e prwsher Nz
In"'::‘:u ™ nudeds dc premuoars. Fonkm, o pinciasl
np sepuimenizs | asdedorn @ o mbe gee, muitss veom, fca
a3 [—_— 5 farnlim de £ ichrecsrTegadn
— [
Furdsmenisds na e
Dmdzs - THD Teptinlom
domiclo
Furdsmeniado 5o A& mile & 2 pricigsl cexisdiom doa fhas M
oD 5D e SR B o0 pER Nudem, penim no culdsds
Fusrars, cam brdas ircirwiz, tam sien seakaras
na casdar 3
Ay preTutrs e J"":; Comilo
THTadc
£ares sTtmiaga de
sieraic i criasgan e
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Fanin: Oacza da Pesquiss, 10001

Al Caracianizar 0f @Tiges inclidos, guama
@0 g do publcacks, dois artigos  Toram
publicade am 108, Hii4, MH5 o HHE tnks
artigos am 2000, B011 & 2043, uatro artiges am

DD JOAT, e amipe s 2006 & 2049 No g
tange @ pat & pubbcacks, nota se gue, 18 doc
istudes slo Beclleino, wgudos dos Estados
Usidos (4, Gana [2], d, Espanka & Cokbmbia com

]
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um atign publicadic em cada pais O idioena
POMuus pravaliogu mod artiges induidos, sando
17 publicaghes. O demais artigos (8] foram
puiblicates o e gt

Cuanta a0 conmedds dos estudos, dom 37
atigos incluides, apenas o Sfinks o g &
famiia. Akdm disso, 16 emudoc & geias Dor
alguen redirendial tedrica. Em 20 dos 27 anigos
araliadog, Bouve 3 paicipacao di somanta um
dof membres g Tewdlia, s Que Qualig
RS LN COM & pEnicoagss o dois ou
mais mambios o s estudes fovae raslizados
com o Tamdlia como um bods. A usidade da
ireistigacie  dos  artiges incluidos  Po,
maoritaramente, apem membeo da Tasdia,
Mo oCoimeu e 14 asludos, @ apenas Crds
eRudat apresentare a famila coms unidade da
irveicstigagaon. & mde ado 8 o MembeD panicigana
i pesguisa, am Cinoo ashados, sndo gua nos 23
resLanies, @a & 0 membio isesigado. Apeeac
quatra etuds fermaam o dade das oriatgas
guie foram mduidas.

Foram  maliradas  enirevilas com s
famiias @/tes mamisos ém 24 ashados & o Dempa
dirduraglo variou eatra 30 & 160 minutos. Em doic
eRudos, aken S eerdvisia, tambsdm houe
ohEervagho. Aganas um enudo foi realizEdo com
prupot facai Quanto &0 kcal da coleta de dados,
il Eudes AconiEtaram am hosgitai, 13 am
domidlies das lamilas & dois em asbos locss.
Agonas cinco esludos wilzaam 0 Cobesan
il anonial para reakizar 3 colets de dados. Por
Fim, um e foi raa ko em U enivarsidass

Rrvitts ds L dssmgerr do Contro-Oaite Missia 1000 1073306

& oulrn resluEds re eversdads & T i
domiciko.

Quislideds matodoligics

Wa Tabala i, resewase a gualdade
mienndeldgica dot 27 estudos inchado na revio.
HAoaioria dos critedios sealiad os foraen atenddos.
Daz estudos nie famm neshuma diclaragss
s0bee 3 coiemtagdo MostMica ou metsdologia de
pisquiE @ um aliedeu, parcakeanis, @ eEsE
cribieio. Toses Of Wi & S6E sl 05 aendamm
e writdnios 2, 3, 8 @ 9 cue coOeTespoeadam,
respedlivamante, & congrudncia  ente A
meandsloga i pasgUS & & quisth di pekousa
ou obyj [ Beacia @nlee a dologia e
pesqub= & ok metodes wtlizad 0s para 2 coleta dos
dados; repremnaividats dos participanbas &
LS waes de forma adeguada; apraseetagdo da
SOOIV RCED 1iCE d06 @siudos. U @stud 0 atendau
parcialmente a0 critivio sobré & congrulecia
entra 3 meadolagia S0 petgEsa @ oa
mprasemagio @ andiw de dades Dok enudos
atedadaraim, panda e, 30 oibdve congruleacia
T dokogia e 53 & & i =1
dm resulladcs. Vinek @ dois  esbados nSo
aenderam ac oibivie sobie @ dedaragEs que
kzalim o pesguisador oulbutl Ou TEOFCETHENE.
Virme & Crlls estuses nEo abordaen o mdulncia do
pesquERdor o estude Um eshodo ateddou,
parcialmeste, @0 ofitdio cobva 3 aliborags da
conchado  ganir da andlise @ Merpretacio dos
dados. Meshum esudo foi eoclulte apds &
wualiagho critica.

Tabala 1 - Chakid as dokgica™: Risultados da avalaglo oritics 36 erludos elgivis. Belo Horzome

Bragil, JO20.
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Rrvits e Labwrmggern de: Cantra-Dants Missin J000; 101906

Cadign d Artiga at ax o oa o o or o o aud

AL H 5 5 5 5 H H 5 5 5
AL 5 5 5 5 5 5 H 5 5 5
L A 5 3 3 3 H H 3 5 5
AL L] - - - H H H - H H
AL 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5
AL H 5 5 5 5 5 H 5 5 5
AT H 5 5 5 5 H H 5 5 5
AT A 5 5 5 5 H N 5 5 5
— 5 4 4 4 5 'l H 4 5 H
AT A 5 5 5 5 H N 5 5 5
e 3 3 3 3 3 H H 3 5 5
— K 1 1 T T H H 1 5 H
A 5 5 5 5 5 H H 5 5 5
AT 5 £ £ £ 5 L] L] £ 5 5
Total % a3 ] w3 [-FT e Ty o] 1m %

[Ty T ——re——————y

 Ligzy 4o varificagio da salagha citi da i pars peagsi qualitstia.

5o Sy, T- Toshar; 8- Allin.

o:E tre Tcufics N da prugs?

o ire 40 peuguin @ & geeetla 48 peagein o skl

o E tre dn pemguins # u mebtcadar i kracon par s codein doa dadon?

s I ire 4 pEmguing B & g e dedza?

oxE tre de pemguina & 5 interpreccie da

O Euitw Fus bl calul ou

: £ abordeda » isfulnca do pesgeisscaor rna e

Oft D [Fr— 2at

% 5Bz renpaitadcn ca critirion dticoa?

L A mackalo toi sishorde s partis da sailise & iterpretscis G dacion?

Prepars das lamilias para o cuidadn Sosic liar

A ateaghy dos profusioRat oF @mods, no
amitits Rospitalar & disai dreat oF Jlongio 4
s, & fand | para @ ik
famifias=s &8 oangak goNGleE para a
riabaacio do cubdado domidliar. Dessa forma, &
Capacitag o realkleta pok profissioeai di saddo
infhetnicia, direlavanta, na hatildade & confiasga
diisat familias para & realimaglo do cuisads da
crianga no domiclio,

AuDCTEE dafendem g o prEpanD para o
cuidado domidlia dive @ mida aeda no
coitesto Rospitalar, duraeie 3 NS0 A
Unsfade de Terapa Plersiva Moorata P, D
forma, a presenca da tamikia, nesse ambients, s
faz fusdamental para gue ofa desanvola as
habilifades necsani para cuilar da oriasda no
domiglia™ ",

A Cgatiagdo dwewobida pela equipa
mubiprofissional comribui com 3 gromeglo da
siuranga & confianga das mdes para a realizagio

Tamilias, priscipaimenta, am ridaglo & isstugdes
SObee O Cuidados. BEEC0S @ Sinai o perign’ ™.
0% prolisdonais di ide no asisome hoapitalar
devem identificer o sl SOMEMD paE a3
cagacitagio das mEs am ralagss a0 cudads no
domdcilio, i o ok bei dia
MEOF Seguranga™,

Agumas Ewestigacles MoSTam e o
Método Mis Ganporu & uwa statigia que
colibora com @ peomedc da Capacitacio dic
Tamiliares para ofF Cuidados  doewicibanag,
momants no gual o profissieak & Qide
poSin  desairethis Erratlpios sdutahas o
perisdy do imereagdof M Adewak, o combabe
g mnde & Tl s ambi s F bl
para 0 processe o sprendizado em raliglo s
cuRSads CoM 3 oianga, sobnated o e g tange 3
ransmindo & wgarana & confianga™™,

A chigada S0 pramatune a0 domicdlio & um
MO IMpOrtants para 1oda tamika, & o ideal
& ge 06 PEE AW CAAcisImOntd &

i = A4 pela  equiss  de

das aphis da cuidade™ ™. Equdos &
que o6 anfersa sSo  profasions
fendasantat pam o processo edutative das

sa o’ ™™ Mo ealanbo, 3 Eratura Mesiia qua,
MM s ofantadas, & m3s aeda setian

il Ll ]
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quir a5 imfoemaglet ofomaias pelos profodonads
aram insfidenies @ que ome fao Dasa
iageania e relacio aos Cuidsdes dos
pramatung

Afala do oreniacho patema & dantificeda
am estudn como us difindtador para of cuidados
domilians, uma w2 Gua OF pEiE W SantEm
afiokin @ wpossbilitados de awdliarem as
mSas™"_ Askien, para Maor Coopiile s ol o
no domiciko, s far importanis a Capaciteio
AL P O S LA 00 P 3k mBsEe

Por nS0  acedianem  Que  poOSm
patengial para rakizar com deito o cadado para
com seus filos, @m razio da ieparanca, pais o
mias podem @ prvar deme cuidads no
domilia™= W Pop B, O prodsssn  da
aprandlady no awmbietie hospialar e oo
Fron dasva il pare auliar oo pais no dia & dia do
domilst,

om o detalios oncoetrados para o
wuidado s> domidlio, of pak alFmam que @
SEME s SRS no ambisnis hospitalar, pois
i e o3l com eauipamestos ¢ profissionai qua
oferscam & fadltes wds o Sanige do
cuidados™. Mo entanto, apsar da inseguranga o
dificddates enfrantadas, as familias relatas a
procdimidade oom oo Tilos o U fator positive
e Mmoo,

Assim, para uMa adiptagis positva da
familia & nova reakdass, & fundamental o apoio
para 3 obtengdo do confian{a « decemwolimentn
de habilidades, como tamkdm auslio paa o
cuidado do pramatunc™.

na  dndmica  Tamiliar & a8

L dades da famika para Eada
P abind r a6 Peokssidades de cuidado no
domiclio & crianga nascida pramanura, a5 lasilias
adolam  mowas  rotings @ modificam  sou
fencionamesto Tasdliar. Moitas 300t & cuidado
S0 a@0iTtad s comne desadio para ak familias, g
podess effar reladonados o fabores Thicos,
eArulura, emodonas, sociak, de apoio @
senigns & sasde. Dessa forma, modangas s3o
vivanciadas porssas Tamdlias, am um processoda

TG B0 NOVE COMED & fuiada.
As mdEE S0 G RNCPGE Culdad) na

Rircisia e E=fermmgerr dn Corars Orte As i 3000 10/3338

que elas dsposibiizes Mok lem@o para seu
cuidadg™,

A ali Ao da crianga, principal
no periede Aobamo, & uMa refa que exige
maiores cuidados da familia, ood precs se
alpar 3 olfa O WEQTENLEacEo. Enudo
SEOTLAI U 550 Dol 30 PO @ S6r Tidd Lo um
deafio para o6 pak, UWa el Qud, Mt didas
Sl imCapadet g saber o qui fazed geando a
Criangs NI COMGERad pagar o mamile™=,

A awamestagdo & emeecal paa o
cresciments o desewobimesio da orianga,
prinCigaleranie fos primaros meses de vida®n,
Ouando BEm Capaciladas, af MO sEuim ap
onenaies dos  profasionais  de  cadde'™.
Etratants, esbedos ontificasss  fomagls
wcuificiesti sobina amamanizghe = meen_

Etudss  aposfam  que, akm  da
alimentagio, outros Cuidados ks podam sar
desafiad ones 45 famiias, come 0 basho, a broca de
Traldas, identficar @ ChoeD, SR, EQOUED,
higkini, ConEdTas el RS Com especialistas ou
mesme  asintia de Jompanhasnis  por
eperiapna™ NI adamads, apis a ala
hogdtalar, ros pericados macials G adaptacio do
s, 3 EastIn da meSCacl o & o W0 e W nolgias

P

das coma dificuldadasP™.

O it relria s e G S ustos, durane
a adaptagio & para o6 cuidados icaEs Com o
pramatunns ™. Diante dos desalis vivenciados,
& familiat ingrascam &m uma niva eaidade de
rotieat @ relafies socas™ TR Asoim oo
cuddados om a @ide dis clangas e toeemam o
foco da atenglo dos familiaes, o oud pode

DLEIONGT WMa SUP oo™,

06 cuidados inkciak no domiclio, § wma das
randes difioddaios relalafas pelos pais. Por
outre lado, @ska experdnca denota grande
significado garm a8 M que eelanzam ag
mudangas  oMEOrlamentaic  onundas  desse
Procecss, LOMO O sentido do gano, a fae de
wdapagio @ tambdm i atterages no oeskein do
nidan tamikar ™. £ wma aspar dnda e gropicia
uMa ageEedizagien CONGNUA, AL NO Qo S
refare atn Cuidados COM &G CRANCES GUAMD No
processs da reconhecimensto das dificuldades

i das mo dia & dia das amika.

domiclio ¢ abdicam de Al oo Aeosiiades
pessoal para & Sadicaco wtegral o cuidado do
filha, aklm di serem respordvon Qof Seslas
oulras atividades, acaematands sobrecanga Misica e
amedonal™, Um enudo swilioos gue as mies
CONGEMIAM  QUE a6  Clas(as  prématuras
MCEEsam &8 e cuidado @xrema, fazende com

A5 P ravalaram, @m algu ne eshadog, que
o tampa fol ean cial para vencanem o d esprapane
o il wheieciadod w0 penceas & adaplagho
no cuidads a0 peewabon no domiclio ™™,
Comcomsitants, us astudo afirma que a Tas de
afaplagio requer o apo o toda afamilia, sendo
UM process di seseragEs ¢ aprandizado para

ey s bt -
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poedos o6 mamibnos ™. Comiudo, masmo diams dos
disafios enfrentados pakes pais o familanes, a
adaplacy & nowa Mmting didia pode influsncias,
pothamae, mo noden tamika,

A5 pesaoes que man colaboram com as
M N aples de osidade ol 05 pES @ 3t
el ™™ Entraiamn, os resultados indicam gue
o6 pas N30 S50 inwTisos pelos profssieat de
Sada Na robnas of Oddado 2inda no amks

RArvints de Labasmugern do Cantrz-Dats Missin 100D; 10V3306

profassor, Els, PO7 Sua vel, praticam o cuidado ao
chigar 0o trabaho, aldm e reakizer tanfs
domdsTicat, (ara G a5 SRt podsam cuidar do
TP,

A st demoneina e 0 AS0
erwobimano do oiejupe no cuidado ao fiho &
tido como um dok prisdpais Taons & Caesann
mumn"‘" him disso, 0F autones refeegam que

hospitalas, MgsHWIngD No N30 EEwobimento
didsis mas lasas inkda s 00 culdad o dossicila i,

06 pais s¢ distacam ac ssdliar s
atividadies domd o, anguants af mdos podam
it dinScar mak a0s ooldados dinrtoe oo & orlan
Hhmmmw;mumm

Eerado por esss rddapies amikares
'nmlirn COnriluem pam 3 il o s
Cafsagn.

AspeOinE  de  SupaTpODCED das e
podam desancadesr corsanuncas negativas AC
rlaglos socias. Um estede Montificou que
*‘ﬂﬂmﬁﬁlﬁ“ﬂmdm&mm

dnmmtmdughdawmhw:n
Pisica pomas a0 & a & =, Vil Sestacar que o
Pl o pai CoRn prosedon i PCLTRGE DA Gl
um Oosdador figue mas disposival pan of
cuidados difatis 3 criaa(a tambds pods
compraandido oo uma Torma do oud ada,

Mo emtanto, Same de @Mos alaenes, o
refacionamanto &0 Pait poSe ser aletado, am
ra2Eo B0 man IaMe o extessive @ ambde a0
disdcbramanmo voRads pama a5 mudangEs @
adaptaghis no ambiante famikar™.

A Rarmidlia i sua Rede S apoic dedal

Coim a bda da crlanga para o domiclio, bd o
ersnhimanin & 1000 0F mesbros datamilia nos
cuidados  imciaig™ TS IAMERA 0y s
familiar positive solififica as relagles entre pai o
fillecss, s@NOE @558 ProEsso iMPOrtanisd para o
disanvolvimento &2 crianga'™. Assim, emas
refagles comtribue para g 3 ChasCas e
sinmae aoodhidas & senga radas paa farndia

A Diisrag il ainire 08 paEs @ o Criata o e
apio o cuidads que visa a0 dessnvolimesto @
surtentagio das relates familiares. Dessa Torma,
& imgortants a atuagio dos pAiE COM S Criaegas
POF MR 0@ passaics, Brmcadeiras & conwarsas 1,
Euas asudes rafortam ainda g 0 winculo
eRabadd s ene pais ¢ fihos pode progiciar
risulades satidadnos s d i dad

hos com o Til, Lom & inMuno, Eebdm,
dn protigii-ls S Comenidnos indeseesi,
Ounrg astads wirilioog e, e decorminga da
PRROCUBICE0 £OM @ sejurania da oanga @
SugsEeDlecan, & mies imitam 3 participagio
o Pl s nas aplas e cuidadn™. Restrigiac
ek wisitas dt Pannil s & amigos razes pra o 45
relagies  ociaEs,  podends  aoeThaar o6
seetivanios o Eolamento Weencads | pel
M,
Em comtrapanida & ssas restrighis, o apoio
di pess0as pRUNMGE 06 pais como rede de
Sugarta, sobrabede da Gamidia, & bandhioo a0
LS, UG W1 G AMEAE 3 MB HN SR
& angiistias’™, L astedo d
LR MLLOE Pais CONTaras COM O api0 & famikia,
parceino ou amigos ", O agoio social, geands
originate da famila, & um oo akado par a
adapiacio a nova fotia pelos peds, coniriaings
COM 3 Segeana fo Cuidadn & oianga™ =",
Estudics. werilicam guo 5 avis udizen no
proceces de afaptagio das motings o cuidades no
domicibo™ NS Eprgtaetn, wm o esiudo
warificou que 35 apis de cuRados por parte St
weles podariam afetar & relagiaes Familiaees Y O
Fatot STRCAM qUE OF A & 35 S TNt
SERUF B0 mdid 35 prosonies medicas, mas &
weli WNEM 3PSO Sgul, lnenkmenta, as
racomendaplis dos profissiceat de  sadde,

capaciadiet oognithes das o affas.

A rede do apoio wocial tasddm contribui
para o horalecimento dod vinculke famiias, a
fim da gualifizar o cuidado & crianga Um asudo
e G dSEa Pk O SO0 podi Sar athads
dir diferentes Tomas™, O auler demonsia am
S LU0 el 06 S reddbem O F0io 0 suas
PO MO santids d¢ omind-ks sobre o6
cuitaidng com o filhees, como uwea relailn aluno-

e Ui st e nas relagies ™.
Dutra foeie i agoin sofiil no domiclo
tranda palas gales d o da die
nl:ld.n. H adm  de coeiribuE paa o
i

oferoce supete smocional & famlias". Aim,
@ relagio edabdledda ente profiscionais de
Sl dir @ Tamdlia parmibes um Sdogs acolhedor &
rasobatin™.

e
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Santismnitos da Tasdia ao cuidas no Somicilia

A chagada da crisaga no doenicibo amanmata
sentimanbo de alagria @ Tekcidada, akim do alivio
ok s @M L3 Crianga prosima a ales ", No

aMantn, e PO i
relationatos & PrOGCUMECE0 COM 05 O
. & | . A

Sedretude, hd tambdm a prasenga &0 medo o
iMageaa N0 G LENgE a6 cuidadot oo an
criangas, B0 porque muitas famikas ainda 5o se
RGN prEparalis paE aLCUNET @ realilar of
cuidados ao doeicilio ™,

DO aCod OO0 LMia Pisus P, 05 pait ie
SDCLIIM 50 35 N agdos Ma sz ek am
derisanty 306 uidadod com a oiega. Outem
efudo  eddencies  apachos  mdackeades &
sobrecarga emociceal, is drdsticas alteragles no
afilo o vida & Tambds a5 emps o Sadicaglo
enchisivg para of cudads com 3 Criangas, gue
contribuiram para a insalelagEo das relaptes
familiaris @ sociais '™

A famiia compartila o santiments de
pranidio pales Cdains o a0 formecidon o
profasionals & sadds na Jtenchy para Com of
siners Tilazs ™, Mo @eCanbo, masmo dante dessa
comtestn, a5 mde relalam o eteents de
il e by, denceTante 3 Bre OCUSEEBY Seisia
am lazer o malhor gard as oniangas .

CWitro s ntimests sxposto pilos Tawdlianes,
no coebean do domiclio, 8 o medo da
imniperwi b e o el g G SLi AL
di complicagies mlaceadas § estabibdads da
saide dos prematucs P Messa malidade, a
asgEriualidade s monra alada @ conforo dos
pais ", Agim, alguea s famidias soenteanm & M am
Dous para estimular 3 espirana @ arestar i
molugie i baeténa do osdado U Eme

i o I & amparo no
cobidizao famdliar®. Moo sealido, us ashado
itk o el ook it A7 aim & ¢aa i

RArvinta de s bsrmuggen de Centrz-Ows Missin 100D; 10/3306

CONSIDERADDES FINAIS

Mg Tamndlias aagsrianciam o oddado de wias
CrianGas A CONDEAn domisliar CoMo um processn
i adapmacd o por it die
aagria, ko, inseguranca @ medo. A chegada da
hanga B0 domiclio  gena sudasa  na
organizagio famikar o ola o wiea o fodo da
Tamdlia, que so eepanka para prover os cuidados
nenrssdnicg. A proieid a8 ooen o filhe 3pds a aha
& um ponio  pocitive mldo poles  pais.
Estratanio, o cuidado pode s parmeado por
difiodldades & ineriazs, spocialments pa as
MieE QUi AEESYEM, 18 Madria dis wedes, o
cuidado prindipal. Evie Tato reforca a imponascia
do apoin de outree mambnes da Gmika e dot
profissieak da saide como fonts di informagis
@ SEEUENGE para aske cuidado.

A faia S onientagdo patansa Ghicuha a
aprmimagio &0 pai com o fiho bem como 3 sua
participagio mos uidades dides da orianga.
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