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RESUMO: Estudo de abordagem qualitativa, que teve como objetivo analisar a organizacdo familiar para o cuidado a crianca em
condicao cronica egressa da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Os sujeitos foram familiares de 12 criancas que apresentam
condicao cronica de satide. Os dados foram coletados por meio do genograma, ecomapa e de entrevista com roteiro semiestruturado,
elaborado com base no modelo teérico Family Management Style Framework e analisados pela técnica de analise de contetido tematica.
A organizacao das familias esta relacionada as demandas apresentadas pelas criancas em cada momento vivenciado, considerando o
percurso do cuidado estabelecido no periodo imediatamente ap6s a alta hospitalar até os dias de hoje. Identificou-se que para atender
aos cuidados demandados, as familias acessam as suas redes sociais.

PALAVRAS CHAVE: Doenga cronica. Familia. Recém-nascido. Unidades de Terapia Intensiva Neonatal.

FAMILY ORGANIZATION FOR THE CARE OF CHILDREN WITH
CHRONIC CONDITIONS, DISCHARGED FROM THE NEONATAL
INTENSIVE CARE UNIT

ABSTRACT: A qualitative study that aimed to examine family organization for the care of children with chronic conditions, discharged
from the Neonatal Intensive Care Unit (NICU). The subjects were 12 relatives of children with chronic health conditions. Data were
collected through genograms, ecomaps and semi-structured interviews, developed based on the Family Management Style Framework
theoretical model and analyzed using thematic content analysis. The organization of families is related to the ongoing care requirements
of the children, considering the routines of care established in the period immediately after discharge from the hospital and continuing
up to the present. It was established that families access their social networks to handle the required care.
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ORGANIZACION FAMILIAR PARA EL CUIDADO DE NINOS EN
CONDICION CRONICA EGRESADOS DE LA UNIDAD DE CUIDADOS
INTENSIVOS NEONATALES

RESUMEN: Estudio de enfoque cualitativo realizado con el objetivo de analizar la organizacién familiar para el cuidado de nifios con
enfermedad crénica después del alta hospitalaria de la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN). Los sujetos del estudio
fueron familiares de los nifios. Los datos se recolectaron a través del genograma, ecomapa y en entrevista con guién semiestructurado
elaborado con base en el modelo teérico Family Management Style Framework; luego se analizaron segun la técnica del Analisis de
Contenido Tematico. La organizacién de las familias estd relacionada con la demanda de los nifios en cada etapa, considerando la
atencion establecida para el periodo posterior al alta hospitalaria y hasta el presente. Se observé que para atender la solicitud de tales
cuidados, las familias acceden a sus redes sociales.

PALABRAS CLAVE: Enfermedad crénica. Familia. Recién nacido. Unidades de Cuidado Intensiva Neonatal.
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INTRODUCAO

As condig¢bes cronicas, na infAncia, sdo
aquelas de base biolégica, psicoldgica ou cognitiva,
que duraram ou tém potencial para durarem um
ano, e que produzem sequelas como limitacoes de
fungao, atividade ou de papel social, dependéncia
de medicamentos, de alimentagdo especial, de
dispositivo tecnolégico ou de apoio, bem como
necessidade de cuidados de satde ou servicos
relacionados e de servicos educacionais, acima do
usual para criancas da mesma idade.

Tem-se verificado que o aumento das con-
di¢Ges cronicas, na infAncia, estd relacionado a
maior sobrevivéncia de recém-nascidos de alto
risco, egressos da unidade de terapia intensiva
neonatal (UTIN), local com elevada concentragao
de tecnologia e especializagdo profissional.? Verifi-
ca-se, também, que essas criangas, principalmente
aquelas nascidas no limiar da viabilidade, apre-
sentam risco aumentado de déficits de neurode-
senvolvimento, incapacidades funcionais, além
de asma, paralisia cerebral e deficiéncia visual,**
configurando mudanga no perfil epidemiol6gico
da infancia no Brasil.

Os estudos sobre o cuidado as criancas com
condigdes cronicas tém buscado analisar sua sobre-
vida®** e identificar as demandas de cuidados.>>*
Ainda, sao voltados para a organizagao dos ser-
vicos de satde no atendimento a esse grupo” e as
repercussdes do cuidado para as familias.®?

Entretanto, assim como o modelo de cuidado
voltado a essas criancas nao esta sistematizado,
muitas vezes, o que se observa é que os profis-
sionais ainda ndo sabem como essas familias tém
se organizado para o cuidado a no domicilio, em
funcao do distanciamento entre esses profissionais
e a criancga e sua familia.

Dada a persisténcia no tempo dos problemas
cronicos, a condicdo cronica exige um cuidado
continuo e prolongado, o qual a familia gerencia
e realiza, em conjunto com as redes de cuidado
por ela tecidas.”” Contudo, mesmo frente a essas
constatagOes, tem-se verificado que as estratégias
utilizadas para garantir esses cuidados ainda sdo
insuficientes.

O cuidado, na maioria das vezes, ndo é
produzido individualmente, mas sim no coletivo,
quer por pessoas com lacos de consanguinidade
ou afetivos, ou por proximidade fisica. Assim,
adotou-se a seguinte definicao de familia: “[...]
a familia é quem seus membros dizem que sao”
1148 Portanto, considera-se como familia ndo

somente as pessoas que estao unidas por lagos
de consanguinidade, ou por unido civil, mas
também as que estdo vinculadas pelo sentimento
de afetividade ou as que se sentem como perten-
centes a um mesmo grupo.

Ao se reconhecer o potencial da familia e
sua responsabilizagdo no cuidado a crianca em
condicao cronica, alguns autores defendem a ideia
de que nesse processo as praticas profissionais
cuidadoras, demandadas, devem focalizar as ne-
cessidades da pessoa e de sua familia."”

O cuidado a crianca em condi¢do cronica
pode interferir no cotidiano da familia exigindo
uma nova organizagao para o cuidado. A maneira
como esse processo € vivenciado pode favorecer
ou nao esse cuidado a crianga, uma vez que o
suporte familiar é entendido como aquele que
assegura, em primeira instancia, a integralidade
e a continuidade do cuidado.

Nesse contexto, tomou-se, como objeto de
estudo, o cuidado a crianca em condicéo crénica
de satide, no ambiente domiciliar, tendo como foco
a organizagdo da familia. O objetivo do estudo foi
analisar a organizacao familiar para o cuidado a
crianca em condicdo cronica egressa da unidade
de terapia intensiva neonatal.

METODOS

Trata-se de estudo descritivo-exploratério,
de abordagem qualitativa, sustentado no refe-
rencial teérico-metodolégico da dialética. Tal
referencial orientou a abordagem do fenémeno
em estudo, por compreender a familia inserida
em um determinado tempo e espago, com a
sua dinamicidade e em um cotidiano de rela-
¢Oes, possibilitando interagdes, transformacoes
e produzindo novas realidades. Além disso,
considera-se que a condigdo cronica, dentro do
contexto familiar, transforma o modo de vida
dessa familia e, a0 mesmo tempo, o0 modo como
esses individuos se organizam para o cuidado a
crianca, também pode modificar o processo ou o
curso do adoecimento.

Os sujeitos do estudo foram 12 familias
de criancas egressas da UTIN, que apresentam
condigdo cronica de satde, conforme critérios
determinados anteriormente.! A coleta de dados
foi no domicilio das criancas. Como instrumentos,
foram adotados o genograma, o ecomapa e a en-
trevista, com roteiro semiestruturado, elaborado
com base no modelo teérico Family Management
Style Framework (FMSF).'> A entrevista foi feita,
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simultaneamente, com as pessoas as quais o res-
ponsével pela crianca considerava integrantes da
familia, sendo eles consanguineos ou ndo.

A coleta de dados foi realizada no periodo
de abril a julho de 2012. As entrevistas foram
gravadas, posteriormente, transcritas e subme-
tidas a analise de contetido tematica® objetivan-
do-se identificar os temas comuns no conjunto
do material empirico, que relacionados entre
si, permitiram a explicacdo do fendmeno, a or-
ganizacdo familiar para o cuidado a crianca em
condicdo cronica. Os genogramas e ecomapas,
construidos para cada uma das familias, foram
utilizados de forma complementar, contribuindo
para a compreensdo da dindmica familiar, das
relacdes estabelecidas entre os seus membros e
a rede social, sendo os dados, fornecidos pelos
informantes, incorporados aos temas correspon-
dentes durante a anélise.

Na apresentacdo dos resultados, foram
exemplificados alguns trechos dos discursos trans-
critos ap0ds a entrevista. Foram adotados como
codificagdo dos trechos: o registro da funcao do
membro, responsavel pela informacao, no nicleo
familiar, a identificagdo numérica atribuida a cada
uma das criangas e a ordem de aparecimento do
trecho na entrevista (Ex.: Mae: 1-5).

Para melhor compreensao dos genogramas
e ecomapas, procedeu-se a identificacao com os
nomes ficticios das criancas. Utilizou-se também
abreviatura dos nomes ficticios para os familiares.

Os servigos de satide mencionados pela
familia foram codificados por letras em sequéncia
alfabética, de acordo com a ordem do seu apare-
cimento nas entrevistas, e categorizados como
Hospitais Pablicos, Hospitais Privados, Servicos
de Atendimento Especializado, Servicos de Rea-
bilitacao, APAE e Centros de Satude.

Todas as etapas da pesquisa foram realizadas
em consonancia com as diretrizes regulamentado-
ras de pesquisas envolvendo seres humanos, tendo
sido o projeto aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Minas Ge-
rais (UFMG), CAAE de n. 0616.0.203.000-11. Os
participantes foram informados sobre objetivos
e finalidades do estudo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS

Os resultados permitiram apreender que os
familiares demarcaram aspectos relacionados a
organizac¢do da familia para o cuidado a crianca

em condi¢do crdnica, em diferentes momentos
vivenciados por eles, considerando o percurso do
cuidado estabelecido no periodo imediatamente
apo6s a alta hospitalar até os dias de hoje. As estra-
tégias utilizadas consistiam em uma possibilidade
de atender as necessidades das criancas naquele
momento e engendrar novos modos de seguir suas
proprias vidas.

O periodo que sucedeu a alta hospitalar foi
considerado pelos familiares um momento dificil e
as demandas apresentadas pelas criancas estavam
relacionadas a amamentacdo, a administracdo de
farmacos e a necessidade de acompanhamento
médico constante: [...] manter esse leite [materno],
ficar ordenhando, meu peito ficou até ferido, aonde eu
apertava, ficou roxo. Ndo foi ficil ndo. (Mae: 2-13; 14).

[...] entdo eu tinha acabado de deitar pra dormir
e estava faltando uma hora para ele tomar alguma
medicagdo. Al aquela preocupacdo com medicagdo.
(Mae: 10-40.1).

Esse momento foi permeado por sentimentos
como medo e inseguranga, pelo receio de alguma
intercorréncia em casa e de a crianca nao receber
o cuidado necessario: [...] eu fiquei dois dias sem dor-
mir, depois que ela veio para casa, com medo de nio saber
cuidar dela. Entao, eu fiquei doidinha... dois dias com
medo dela morrer sufocada ou outra coisa. (Mae: 1-14).

Ficou evidente que os ajustes iniciais para
a adaptagado das familias incorreram em maior
mudanca em seu cotidiano e demandaram um
envolvimento intenso, especialmente da mae, no
cuidado. Em alguns casos, as maes relataram a
presenca de pessoas com quem podiam contar
para lhes auxiliarem no que fosse necessario,
como um vizinho: [...] a minha mae nio mora perto,
ndo tenho, entdo, made, irmdo, pai. Tem um vizinho
que vem, tal, que dd aquele apoio, ds vezes faz alguma
coisa. Mas o trabalho, igual, se eu ndo desse conta,
lavar uma roupa... eu arrumava alguém e pagava.
(Mae: 10-44).

Os dados referentes ao ecomapa da familia
da Mae: 10 reafirmam que os vizinhos sao conside-
rados fontes de apoio e mantém uma relagao forte
com a familia em fungao desse apoio.

A ocorréncia de agravos, muitas vezes, levou
anecessidade de reinternacdo de algumas criancas,
o que impds aos familiares uma nova alteracao
na rotina da familia que, apds a alta hospitalar,
ja comecara a se conformar. Ai, depois de uns sete
dias... comecou vazar [a valvula]. A a gente ficou
internado, mais um bom tempo, mais praticamente dois
meses. (Mde: 6-7).
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Foi possivel verificar em alguns casos a de-
manda de menor namero de atendimentos pelos
profissionais de satide, com o passar do tempo,
assim como dos servigos de pronto atendimento.
Porque agora, gracas a Deus, até que melhorou mui-
to... porque no comego, era assim... ele gripava muito e
tinha que correr com ele para o hospital... toda vez era
pneumonia [...]. (Mae: 8-27).

Algumas maes pareceram proteger seus fi-
lhos na tentativa de reduzir riscos. S6 fico olhando, ai
meu Deus, a cabeca! Mas a cabeca nem é tanto cuidado
assim, o médico jd me explicou isso, mas isso é coisa da
gente mesmo para proteger, sabe? (Mae: 6-35).

A gente cuida demais. E, ds vezes, a gente cuidar
demais atrapalha. Atrapalha um pouco. [...] Eu ndo
colocava brinquedo assim na mdo dele. Eu nao coloca-
va ele pra andar... Eu ndo dava nada para ele brincar.
(Mae: 2-6).

Quanto aos cuidados exigidos pelas criancas
até hoje, os familiares apontaram aqueles referen-
tes aida ao servico de saiide, ao uso de medicacao
e a oferta de alimento, aos quais se associaram as
adaptacdes ambientais e a necessidade de estimu-
lagdo por meio da brincadeira. Comida para ele tem
que ser bem amassadinha. [...] Entdo a gente tem que
ter o maximo de cuidado com a comida dele. Ele engasga
demais. (Avo: 12-5).

[...] As vezes eu demoro um pouco mais com al-
guma coisa, Porque eu quero tanto estimular, cuidar,
dar liberdade para ele. (Mae: 10-64).

A ida aos servicos de satide ocorre em ins-
tituicdes hospitalares, para acompanhamento
ambulatorial com profissionais de satde, e em
servicos de reabilitacdo. Com relagdo ao uso de
farmacos, a Mae: 8 informa ser necessario, devido
as afecgOes respiratdrias.

[...] eu saio direto. Ontem comegou a hidroterapia
particular, a gente estd pagando, para ver se ele melhora
a questdo motora. (Mae: 8-14).

Além desses cuidados, também foram rela-
tados pelos familiares a necessidade de sempre
estarem atentos a crianca. Mas a gente tenta sempre
gerenciar... Todos nds aqui, cuidamos dele. Sempre tem
alguém olhando, alguém cuidando... desde novinho, até
hoje... (Mae: 6-65).

Alguns aspectos, no tocante as facilidades
para o cuidado com a crianca, foram apontados
pelos informantes. Os resultados sinalizaram que
o crescimento e o desenvolvimento da criancga,
a mudanga de comportamento e a estabilidade
momentanea da condicdo influenciaram na ma-
neira de perceber o cuidado. Agora, quando vai no

médico, eu jd estou conseguindo ir com ele sozinha....
Ele vai na caderinha atrds, mas ele jd me fala alguma
coisa. Entdo é mais fdcil. (Mae: 6-70).

[...] Ele faz tratamento com fono, também, que
era para poder alimentar. Porque antes, ele nio abria a
boca para comer, de jeito nenhum. [...] Agora, ele jd abre
a boca, para poder comer... Antes, o banho era muito
dificil, porque eu punha ele na banheira, e ele endurecia
o corpo todinho, querendo sair da banheira. Hoje eu dou
banho nele sentado na banheira, eu dou banho nele em
pé. [...] Ja nao engasga mais igual era antigamente.
Dava dgua, tudo que dava, ele engasgava. Hoje, vocé
pode dar dgua, trangiiilo, que ele jd ndo engasga. Ele jd
come sem engasgar. Melhorou muito. [...] Estd muito
mais ficil de lidar com ele. (Mae: 8-32).

Dentre os informantes, alguns conside-
ram que, com a chegada de uma crianca com
condicao crbénica, ndo ocorreram mudancas na
rotina, enquanto outros deixam explicitas essas
mudancas.

Nos depoimentos das familias, que reco-
nhecem ndo haver mudanca na rotina, percebe-
mos que elas associam essa situagao a alguns fa-
tores: a experiéncia prévia em cuidar de criangas,
ao fato de considerarem que a crianca demanda
cuidados como outra crianga qualquer, a exis-
téncia de unido da familia, contribuindo para a
realizacdo dos cuidados e do enfrentamento da
condicgao, e a presenca das avés das criangas para
auxiliarem no cuidado. Além disso, foi destaca-
do o fato dos pais ndo trabalharem fora de casa.
[...] Para mim é a mesma coisa. Eu jd cheguei a olhar
quinze meninos. Eu, agora, hoje eu estou com quatro
s0. (Avo: 7-38).

Nao atrapalha muito, ndo. Porque igual eu falo,
0 que eu ndo posso fazer na casa minha mae faz. (Mae:
12-25).

Mas essa alteragdo [na rotina da familia] nado
tem, porque nds dois ndo trabalhamos fora. (Mae:
10-80).

O cuidados dispensados as criangas 7 e 12
sao realizados por suas maes e demais familiares,
principalmente as avés. Os genogramas dessas
familias, bem como de outras participantes do
estudo, evidenciam que a formacao delas nao
se configura pela presenca dos pais e do filho,
conjuntamente. Essas mdes ndo tém um relacio-
namento conjugal com os pais das criancas e, por
isso, residem com os familiares, que assumiram o
cuidado das criancas com elas.

Alguns familiares foram enfaticos ao afirmar
as mudangcas na rotina familiar. A impossibilidade
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de trabalhar fora emergiu na fala de alguns entre-
vistados, ja que a crianca passa a ser prioridade.
Dentre os sujeitos entrevistados, percebeu-se
que as mulheres assumiram os cuidados com as
criangas, sendo elas as maes, tias ou avés, o que
determinou mudangas em suas vidas. Eu saia pra
trabalhar de manha, de ld eu ia para a aula e ficava até
de noite. [...] levava uma vida como acho que muita
gente leva. Trabalhar, estudar, e voltar para casa, para
rotina. (Mae: 2-31). [...] eu mesmo tive que sair do
servigo pra acompanhar ele, porque a mde dele ndo tem
tanta paciéncia. (Pai: 11-12).

Assim como foi necessério, para alguns
familiares, abandonar seus empregos, as tarefas
de casa, muitas vezes, também foram deixadas
de lado e estabelecidas mudancas nos horarios
para atender as criangas. Mas eu acho que a minha
eada B. [sogra] parou mesmo. Tem dia também que
ela nem arruma casa, ndo. Ela fica o dia inteirinho
aqui com ele. (Mae: 2-34; 35). E porque agora acabou.
Aquele negdcio de sair, tudo tem que ter hordrio.
(Mae: 8-38).

Algumas familias, apesar das mudangas
ocasionadas no cotidiano, j& veem a possibilida-
de de retorno as tarefas do dia a dia, visto que se
adaptaram aos cuidados. [...] muita coisa eu faco com
ela mesmo, ja acostumei. Aprendi. Aprendi a fazer as
coisas com ela. (Mae: 1-37). E, parece que agora estd
normalizando... [0 dia a dia da familia]. (Avo6: 6-79).

Apreende-se, também, que uma maneira
de organizagdo para o cuidado consiste em contro-
lar a parte financeira. A familia deixa de realizar
algumas atividades, como um passeio, compras,
pensando na possibilidade de necessitar do di-
nheiro para a aquisicdo de medicamentos, uma
consulta, por exemplo. Se pode fazer isso pode, se
nao pode... aquilo ndo faz falta. A gente quer fazer um
passeio, a gente sabe que ndo tem condigoes, que naio
pode fazer gasto, despesas além do orcamento. Porque
pode, de repente, precisar de comprar um remédio, uma
consulta fora de hordrio. (Mae: 10-60).

Os depoimentos dos entrevistados apon-
taram para o modo como a familia se organiza,
no que diz respeito as tarefas da casa, a fim de
acompanhar a crianca nos servicos de satide e
como conseguem conciliar trabalho ao préprio
cuidado que a crianca demanda em casa, como
banho e alimentagao.

Quanto as tarefas domésticas e ao acompa-
nhamento nos servigos de satide, percebe-se que
essas atividades sao compartilhadas entre os pais
e alguns familiares e amigos. Tal fato também

ocorre em situacdes em que um dos pais trabalha
fora. As vezes, quando eu preciso de fazer alguma
coisa que eu nao dou conta, ou quando ele cansa
de ficar no berco, ai eu pego para minha tia que saiu.
Levo ld na casa dela, deixo ld com ela um pouquinho e
venho fazer correndo. (Mae: 8-34).

[...] quem vai levar [servico de satude], sio as
duas [a avo e a tia], quando uma nao puder a outra
vai. (Mae: 7-32).

Entdo, a gente trabalha sempre assim, aos siba-
dos, é a minha mde que fica praticamente por conta dele.
Entdo se precisar é ela e meu pai que o levam no médico.
E, fora essa pessoas, tem muitas outras que acompanha-
ram todo o processo e se precisar. (Mae: 6-93).

Por meio do ecomapa da familia da Mae:
6 (Figura 1) foi possivel verificar essas fontes de
apoio mencionadas pelos familiares.

No que diz respeito aos cuidados como ba-
nho, alimentacao, os familiares dividem as tarefas
entre si. Geralmente, durante o dia, sou eu e a minha
mde. A noite, a gente solta ela na mao do vovd. (Mae:
5-24).

[...] se ela [a mae da crianga] estd fazendo algu-
ma coisa, eu cuido, se eu estou fazendo alguma coisa,
ela cuida. (Avo: 12-21).

Destaca-se o apoio dos av6s, da tia e do pri-
mo, normalmente pessoas que residem no mesmo
domicilio em que a mae e o filho. Essa forma de
organizagdo parece estar relacionada a estrutura
das familias deste estudo.

Percebe-se que essa estrutura vem sofren-
do transformacdes, em funcdo das mudancas
ocorridas na sociedade. Por meio da analise dos
genogramas das familias participantes deste
estudo, é possivel verificar que o modelo tradi-
cional formado pelo casal e pelos filhos nao foi
prevalente. Assim, observa-se uma multipli-
cidade de organizacdo das familias. Algumas
formadas por um dos pais e seus descendentes,
sem a presenca do outro genitor, como apre-
sentado na figural, por exemplo, além de maes
solteiras ou divorciadas, e até casais que moram
em casas separadas. Além disso, muitas familias
sdao formadas por membros da familia extensa,
como os pais, avos e outros parentes proximos.
Com relacao as fung¢des dos membros das fami-
lias, algumas mulheres sdo as responsaveis pela
renda familiar ou, ainda, contribuem para ela.
Em outra situagdo, um pai é responsavel por as-
sumir o cuidado do filho e as tarefas domésticas,
enquanto a mae trabalha.
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Figura 1 - Genograma e ecomapa - Pedro, 2012
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DISCUSSAO

Verifica-se que a organizacao das familias
estd relacionada as demandas apresentadas pelas
criangas em cada momento vivenciado. A partir
do estudo, apreendeu-se como se deram a organi-
zacdo e a estruturagdo familiar frente as demandas
iniciais e como foram se ajustando com o passar
do tempo e com a mudanca do quadro clinico.

A necessidade de realizar os cuidados no
domicilio, ap6s a alta hospitalar, gerou, nas maes,
ansiedade. Elas se sentiam inseguras e com medo,
apesar da vivéncia e do aprendizado propiciado
ainda no ambiente hospitalar. Os achados de
alguns tedricos fortalecem a assertiva referente a
inseguranca dos pais no domicilio, ao reafirmarem
a existéncia de um sentimento de medo e insegu-
ranga com a ida da crianga para a casa, o que pode
demandar apoio para enfrentar essa realidade.™

Assim, pode-se inferir que a mudanga de
ambiente pode implicar, também, em reaprender
a cuidar. Sinaliza-se, pois, para a importancia de
que no periodo que antecede a alta hospitalar os
familiares sejam preparados para o cuidado no
domicilio, considerando o seu contexto, o que
pode demandar, além do didlogo honesto com a
familia, a fim de compreender a sua realidade, a
visita domiciliar de um profissional. Tais acdes
sao essenciais para a continuidade do cuidado no
domicilio.

O enfermeiro envolvido no cuidado a essas
familias tem importante atuacao nesse momento,
uma vez que deve minimizar as consequéncias
ocasionadas pelo cuidado a crianga no domicilio
e propiciar uma atencado voltada as necessidades
desses sujeitos. Além disso, deve estimular meca-
nismos de enfrentamento da familia."

Considerando a prépria caracteristica da
condicdo cronica, a ocorréncia de eventos agudos
leva a familia a conviver com a possibilidade de
uma internacdo, o que influenciou sobremaneira
na forma como os familiares ofereciam o cuidado.
Talvez emrazao dessa fragilidade a que as criancas
que apresentam condigdo cronica estdo expostas, e
também dependendo da histéria de vida de cada
crianca e do entendimento da mae acerca da con-
dicdo do filho, tem-se uma protecdo aumentada
no cuidado ofertado por alguns familiares, pos-
sivelmente, na tentativa de reducdo dos possiveis
riscos. Porém, alguns tedricos revelam que, apesar
de a superprotegao também caracterizar uma for-
ma de cuidado realizado pelas familias, muitas
vezes essa conduta pode levar ao isolamento social

e arestrigdes quanto a maneira de viver a infancia
como outras criangas.®

E, entdo, necessario que as familias das crian-
cas sejam consideradas em suas singularidades,
pois cada uma delas pode vivenciar de uma ma-
neira o adoecimento e a agudizacdo da condicao
da crianca.! Nesse sentido, tem sido crescente o
interesse em avaliar a habilidade dos pais de cada
crianca, a fim de favorecer a continuidade do cui-
dado a crianca em condicao cronica.’

Verificou-se que, passado o momento inicial,
o cuidado acabou se diferenciando de uma crianga
para outra. Essa diferenca relatada pelos familiares
pode estar relacionada as patologias de base das
criangas, pois algumas tendem a estabilizacao e
outras ndo. Por outro lado, é possivel, também,
que algumas familias tenham adquirido maior
controle sobre a condi¢do da crianca e consigam
gerenciar melhor a procura por servigos de satade.

Ressalta-se que, embora alguns cuidados
dispensados as criangas em condicdes cronicas
tenham sido pontuados pelos familiares, eles sdo,
por vezes, necessarios a qualquer crianga. Porém,
alguns deles, como aqueles relacionados a alimen-
tacdo, as adaptagdes no domicilio, a necessidade
de estimular a crianca, além da necessidade cons-
tante de cuidados profissionais e a dependéncia
de medicamentos, estdo inseridos no conceito de
condicdo cronica adotado neste estudo. Estudos
revelam que o uso de medicamentos é o cuidado
mais comum para compensar ou minimizar as
limitagdes funcionais em criangas que necessitam
de cuidados especiais,** sendo os farmacos para
asma os mais utilizados.”1

Apreende-se que os cuidados realizados
pelos familiares parecem estar relacionados ao
modo como o cuidador percebe a crianca e suas
potencialidades. Verifica-se que é na relagdo de
cuidado que as pessoas vdo criando formas de
cuidar das criancas.

Ficou evidente que a organizacdo das
familias para o cuidado a crianga em condigdo
cronica esta relacionada a maneira como percebem
o cuidado, suas facilidades e o impacto na rotina.
Embora a chegada de um novo membro na familia
exija rearranjos, constata-se que mediante a con-
dicado de satide das criancas e as situacdes limite
nas quais viviam essas familias, torna-se mais
complicado empreender rearranjos, sem sentir tdo
fortemente as interferéncias em suas vidas. Essa
assertiva vai ao encontro dos achados de estudo
realizados com familiares de criancas submetidas
ao transplante hepatico.”

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2014 Abr-Jun; 23(2): 318-27.



A organizag¢do familiar para o cuidado a crianca em condigdo...

-325-

Percebe-se que as mulheres assumiram os
cuidados, sendo elas as maes, tias ou avos, o que
determinou mudancas em suas vidas. Situacado
semelhante foi revelada em outros estudos que
evidenciaram o abandono total ou parcial do
emprego, na maioria das vezes, por parte da mae,
para cuidar dos filhos.'**?! Os pais, normalmente,
colaboram menos com os cuidados dos filhos, so-
bretudo com aqueles relacionados aos dispositivos
tecnolégicos.™

Apesar de na maioria dos casos as maes as-
sumirem os cuidados,? é notavel a presenca cons-
tante de outros familiares e, em alguns momentos,
de amigos e vizinhos, para o auxilio no cuidado
a crianca em condicdo cronica, achados também
identificados em outros estudos.’®? Os membros
da familia e essas pessoas que se encontram mais
proximas sdo os que tecem as redes de cuidado, na
busca por condigdes para atender as necessidades
das criancas, o que amplia o potencial de cuidado
da familia.”

A partir dos discursos, foi possivel conhe-
cer alteracOes ocorridas no dia a dia da familia
ao cuidar de uma crianga portadora de condigdo
cronica. Dentre as alteragdes apresentadas, des-
tacam-se o abandono do emprego, a necessidade
de conciliar as tarefas de casa com o cuidado, as
modificacdes nos horarios e no ambiente domi-
ciliar e as dificuldades relacionadas ao lazer. A
literatura indica que a necessidade de estruturagao
do modo de vida leva os familiares a abrirem mao
de atividades antes desenvolvidas por eles, como
o trabalho, o estudo, a vida social, o lazer, e seu
autocuidado, podendo ocasionar implicagdes em
sua saude fisica e mental.? Nesse sentido, estudos,
cujo enfoque é a rotina de cuidados dessas familias
e as alteracdes ocorridas.'?*

Em func¢do das mudancas na rotina da familia,
é necessaria uma redefini¢ao nos papéis familiares,
e uma articulacdo entre seus membros, para que o
cuidado seja realizado. Essa articulagao acontece
de maneira dindmica e constitui-se a partir das
demandas que surgem. Acredita-se que, apesar
das conformacgdes das familias, todas passam por
eventos dificeis que provocam mudancas desenca-
deadoras de reorganizacao dos papéis e das regras
estabelecidas antes do adoecimento."**

Isso impde aos profissionais de satde, en-
volvidos no cuidado a crianca, diferentes modos
de cuidar dessas familias e o auxilio no sentido
de mobilizarem os recursos disponiveis para o
enfrentamento da condicdo e adaptagao.’® Tem-

se verificado a importancia de os profissionais se
inserirem no contexto familiar, a fim de conhe-
cer a sua estrutura, a rede social dessa familia e
identificar as necessidades desse grupo, para que
possam, assim, planejar a assisténcia e prestar um
cuidado integral a todos os membros. Esse apoio
é responsavel pela manutencdo do equilibrio e da
dindmica familiar e, o profissional, pode auxiliar
a familia a amplia-lo.”*

Ao se deslocar o locus do cuidado dispen-
sado pelo hospital, em direcao ao espaco da vida
cotidiana das pessoas, surge a possibilidade da
retomada do cuidado a partir de outros vinculos
que nao o profissional-usudrio, como as distintas
redes de vinculagdes que esse espago possibilita.
Esses vinculos podem estimular um relacionamen-
to de corresponsabilidade com os profissionais
de satde, permitindo novas significacdes para os
agentes do cuidado.”

CONSIDERACOES FINAIS

AdaptacOes sdo necessdrias para a realiza-
¢do do cuidado no domicilio, engendrando um
novo modo de cuidar da crianca em condicao
cronica, pelas familias. Diante disso, fica explicita
a importancia da atuagdo dos profissionais no
preparo da familia para essa nova fase, visto que
essa transicdo representa um momento critico
para aqueles que a vivenciam, periodo de maior
desgaste, de centralidade dos cuidados da mae e
de uma maior organizacdo. Tal fato aponta para
a necessidade de os familiares participarem do
cuidado, antes da alta hospitalar, para que estejam
aptos a desenvolvé-lo, sem que se crie dependéncia
da figura materna.

Os cuidados apontados pelos familiares
COMO necessarios a crianga apresentam pontos
convergentes, se comparados aos cuidados iniciais
exigidos no domicilio, determinando alteracoes
no modo de vida dos cuidadores em diferentes
dimensodes, os quais contam com a colaboragao
da rede social. O suporte dos familiares se mate-
rializa por meio da divisao de tarefas domésticas
e cuidados com a crianga, dos recursos materiais
e do suporte afetivo.

Apesar do envolvimento da familia, o papel
de cuidadora é delegado as maes e as avos das
criangas e, por essa razdo, o impacto na rotina
pareceu ser mais intenso em suas vidas. Apesar
das diferentes conformacdes das familias, para
viabilizar esse cuidado, percebeu-se a presenca
constante de fontes de apoio social, representadas
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pelos membros da familia extensa, amigos e vizi-
nhos. As interag¢Oes sociais que acontecem entre as
familias e as fontes de apoio estdo relacionadas a
maneira como seus membros se estruturam. Tais
constatagdes foram percebidas por intermédio
do genograma e do ecomapa, que permitiram
apreender os indicadores de como as familias tém
se organizado.

Este estudo foi um recorte desse contexto e
se considera essencial aprofundar o conhecimento
no que diz respeito a essas familias, pois sao elas
que viabilizam o cuidado. Por essa razdo, é impor-
tante enxerga-las como sujeitos desse processo e
estimular préticas voltadas para o seu cuidado,
promovendo maior visibilidade a esse grupo de
pessoas de modo a contribuir para a continuidade
do cuidado a crianca em condicao crénica de sat-
de. Nesse sentido, é importante repensar o modelo
assistencial que tem orientado o cuidado a essas
criancas e suas familias, bem como a formacao
do profissional de satide inserido nesse contexto.
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