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RESUMO

Objetivo: descrever como as familias vivenciaram o cuidado
da crianga em condig¢do cronica durante a pandemia por CO-
VID-19. Métodos: estudo qualitativo, orientado pelo Modelo
de Estilo de Manejo Familiar, realizado com 24 familias de
criangas em condigdo cronica. Os dados, coletados por meio
de contato telefénico mediante entrevista semiestruturada,
foram submetidos a andlise teméatica. Resultados: a andlise
dos dados resultou em trés categorias tematicas: Mudanga
na rotina dos membros da familia; Emog¢des desencadeadas
nos familiares e criangas devido a pandemia; e Implicagdes
da pandemia por COVID-19 para a continuidade do cuidado.
Destacaram-se: incorporacdo de cuidados de higiene, dis-
tanciamento social concomitante as atividades domésticas e
profissional no domicilio; e sentimentos de medo e preocu-
pagdo quanto a saude e desenvolvimento das criangas e a ne-
cessidade de os cuidadores proverem a reabilitagdo e suporte
para as atividades escolares. Conclusdo: observou-se que a
pandemia modificou a rotina familiar, produziu sentimentos
negativos nas familias, modificou as demandas de cuidado e
comprometeu o acesso aos servicos. Contribuicdes para a
pratica: esses resultados contribuem para a identificagio das
repercussdes da COVID-19 nas familias e criancas sob condi-
¢do cronica, podendo auxiliar o estabelecimento de estraté-
gias para a redugdo das consequéncias dessa pandemia e de
outras emergéncias sanitarias futuras.

Descritores: Doenca Cronica; Cuidado da Crianga; Familia;
COVID-19; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Objective: to describe how families experienced the care of
children in chronic condition during the pandemic by CO-
VID-19. Methods: qualitative study, guided by the Family Ma-
nagement Style Model, conducted with 24 families of children
in chronic condition. The data, collected by telephone contact
through semi-structured interviews, were submitted to the-
matic analysis. Results: data analysis resulted in three the-
matic categories: Changes in the routine of family members;
Emotions triggered in family members and children due to
the pandemic; and Implications of the pandemic by COVID-19
for the continuity of care. They highlighted: incorporation of
hygiene care, social distancing concomitant to domestic and
professional activities at home; and feelings of fear and con-
cern about the children’s health and development and the
need for caregivers to provide rehabilitation and support for
school activities. Conclusion: it was observed that the pan-
demic changed the family routine, produced negative feelings
in families, modified care demands and compromised access
to services. Contributions to practice: these results contri-
bute to the identification of the repercussions of COVID-19 on
families and children with chronic conditions and can help
establish strategies to reduce the consequences of this pan-
demic and other future health emergencies.

Descriptors: Chronic Disease; Child Care; Family; COVID-19;
Qualitative Research.
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Introducao

O aparecimento da doenga por coronavirus
2019 (COVID-19), provocada por um virus com po-
tencial para produzir uma infecgdo respiratoria aguda
grave, produziu mudangas sociais, econdmicas, com-
portamentais e na saide das popula¢ées do mundo™,

A medida que os casos confirmados e mortes
devido ao virus aumentavam, medidas de protecdo
como o distanciamento social foram estabelecidas
para mitigar sua propagacdo®?®, acarretando inter-
rupg¢do no funcionamento de escolas, servicos ambu-
latoriais de satde, igrejas, dentre outros*#,

Inicialmente, esse rearranjo foi necessario,
contudo, as repercussdes da interrupc¢ao dos atendi-
mentos em saude e atividades escolares, sobretudo,
aquelas direcionadas a crian¢a em condi¢do cronica,
ainda ndo foram dimensionadas, e é provavel que haja
impactos desconhecidos nessa populacdo com inime-
ros efeitos negativos®®. A natural importincia dada a
dimens3o fisica da saude deixou, entretanto, a desco-
berto outras dimensdes da satide das pessoas, nomea-
damente, no dominio da saide mental como demons-
tra a investigacdo a partir dessa etapa.

Condigdes cronicas de sadde na crianga provo-
cadas por doenca cardiaca congénita, asma, obesida-
de e alteragdes neurolégicas foram consideradas fator
de risco para o desenvolvimento da forma grave da
COVID-19 neste grupo'®. Considera-se, ainda, que a
vulnerabilidade determinada pela COVID-19 nestas
criangas acentuou-se pelas medidas de controle da
pandemia ou prote¢do de saude reduzida, pois, em-
bora ndo intencionais, sdo medidas que fizeram parte
do contexto pandémico e que podem ter contribuido
para o aumento da desigualdade™*?.

Quando presentes na infancia, as condi¢des
cronicas incidem diretamente sobre a familia, tra-
zendo alteracdes significativas no funcionamento
familiar. Isto pode exigir que os membros familiares
se reorganizem e assumam diferentes funcées para
atenderem as demandas de cuidados da crianga®®13),
Além dos cuidados basicos de higiene, alimentacdo e
vigilancia, comuns a todas as criangas, para o grupo
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de criancas em condicdo cronica, a realizacdo destes
cuidados pode precisar ser adaptada e associada a
administracdo de medicamentos, interna¢des hospi-
talares e atendimento especializado?. A manutengio
desta rotina requer maior disponibilidade de tempo e
de recursos financeiros para assegurar o cuidado da
crianga®!13),

Parte-se do pressuposto de que a familia é
quem assegura, em primeira instancia, o cuidado da
crianga em condigdo cronica no domicilio. As agdes de
cuidado realizadas por este grupo social sofrem as va-
riagcdes determinadas por seu contexto de vida. Con-
siderando que a pandemia pela COVID-19 produziu
mudancas no contexto de vida de toda a populagio,
decorrentes das limitagdes impostas, especialmente,
pelo distanciamento social, o sistema familiar, tam-
bém, foi modificado, trazendo altera¢des para o cuida-
do realizado no domicilio.

Conhecer as vivéncias de cuidado das familias
de crian¢as em condi¢oes cronicas durante a pande-
mia pela COVID-19 permitird ou ndo uma aproximacao
as mudancas ocorridas no cuidado e a identificacdo
de situacdes que possam merecer atencdo profissio-
nal durante o periodo que sucede a pandemia. Sendo
assim, a pergunta que norteou esta investigacao foi:
como o cuidado de crian¢as em condi¢do cronica de
saude foi vivenciado por suas familias durante a pan-
demia pela COVID-19? Logo, este estudo teve como
objetivo: descrever como as familias vivenciaram o
cuidado da crian¢a em condi¢do crénica durante a
pandemia por COVID-19.

Métodos

Trata-se de estudo com abordagem qualitativa,
orientado pelo referencial Modelo de Estilo de Ma-
nejo Familiar, o qual possibilita uma analise das res-
postas das familias ante as necessidades vivenciadas
pela existéncia de uma condigio cronica na infancia. E
composto por trés componentes principais: Definicdao
da Situagao; Comportamentos de Manejo; Consequén-
cias percebidas) e, ainda, oito dimensdes: Identidade
da crianga; Visdo da doencga; Mentalidade de manejo;
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Mutualidade entre os pais; Abordagem de manejo;
Filosofia dos pais; Foco na familia; e Expectativas fu-
turas, relacionados aos aspectos comportamentais
da familia, indicando as dificuldades e facilidades
vivenciadas para o cuidado da crian¢a no cotidiano
familiar®¥. A elaboragdo deste estudo atendeu as re-
comendacdes do Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ).

Para este estudo, foram utilizadas as quatro di-
mensdes do componente Definicdo da Situagdo: I) a
identidade da crianga diz respeito a visdo da familia
sobre até que ponto suas opinides se concentram na
capacidade ou vulnerabilidade da crianga; II) visdo da
doenca abrange as crengas da familia sobre a causa,
gravidade, previsibilidade e curso da condigdo; III)
mentalidade de manejo se refere a visdo da familia so-
bre a facilidade ou dificuldade de realizar o regime de
tratamento e sua capacidade de gerencia-lo de forma
eficaz; IV) mutualidade familiar, refere-se as crencgas
dos cuidadores sobre pontos de vista compartilhados
ou divergentes sobre a crianga, a condigao, sua filoso-
fia parental e sua abordagem para o manejo da condi-
cdo. Este componente permite analisar o significado
subjetivo que a familia impde a elementos importan-
tes de uma situacgdo vivida®, aqui neste estudo, com-
preendida como o cuidado da crianca em condicdo
cronica durante a pandemia por COVID-19.

Foram feitas tentativas de contato com 53 fami-
lias de crian¢as em condi¢do crénica que participaram
de estudo priméario®®. Destas, nove familias ndo foram
contatadas devido a inexisténcia de contato viavel;
13 ndo responderam apds trés tentativas de ligacdo,
e quatro ndo aceitaram participar. Sendo assim, foi
realizada a entrevista com 27 familias, contudo, trés
familias participaram do teste-piloto e ndo fizeram
parte da andlise, totalizando 24 familias de criancas
em condicées cronicas.

Inicialmente, um representante de cada familia
foi entrevistado: 22 mées, um pai; e uma tia, conside-
rados os cuidadores principais da crianga. Posterior-
mente, para contemplar diferentes perspectivas da fa-
milia, foi solicitada a esses cuidadores a indicacao de
outro familiar que, também se envolvia no cuidado da

crianca. Em cinco familias ndo havia outro cuidador;
trés nio responderam a pesquisadora e 16 cuidadores
principais indicaram outro familiar. Em nove familias
foi possivel entrevistar outro familiar: seis pais, uma
mae, um tio e uma avd. Logo, foram realizadas 33
entrevistas. Uma das mdes participantes tinha filhos
gemelares, ambos sob a mesma condi¢do cronica de
saude. Assim, foram incluidos no estudo 24 familias,
33 familiares e 25 criangas.

Os critérios de inclusdo dos participantes fo-
ram: ser familiar da crianga e estar envolvido no
cuidado; ter mais de 18 anos; ter entendimento das
perguntas e condi¢des para responder a elas; possuir
viabilidade de contato telefonico. O critério de exclu-
sdo consistiu na ndo obtengdo de resposta do familiar
apos trés tentativas de contato da pesquisadora.

Embora a pesquisa ndo tenha sido realizada
com todos os membros das familias, a producao das
informacoes se referiu a familia como um todo. Assim,
o tipo de vinculo do familiar com a crianga foi mencio-
nado apenas quando era necessario. A referéncia foi
familiar ou familia.

A coleta de dados foi realizada nos meses de ja-
neiro e fevereiro de 2021. Devido as medidas de pre-
vencdo da pandemia, a coleta foi realizada por meio de
contato telefonico. Quanto aos dados sociodemogra-
ficos dos cuidadores principais, foram considerados:
idade, tempo de estudo, etnia, religido, relagdo con-
jugal, renda e recebimento de auxilio, os quais foram
coletados antes do inicio da entrevista. Optou-se pelo
uso da entrevista semiestruturada cujo roteiro foi ela-
borado previamente com base no referencial adotado
e foi norteado pela pergunta: como tem sido cuidar do
(a) (nome da crianga) nesse momento da pandemia?

Depois de ter sido dado o aceite e na data e
horario agendados, as entrevistas foram realizadas e
gravadas em audio com utilizacdo do aplicativo “Gra-
vador de Voz” de um telefone mével. A duracdo média
das entrevistas foi de 15 minutos e 34 segundos. Os
arquivos de 4udio das entrevistas e de respostas ao
termo de consentimento livre e esclarecido foram ar-
mazenados em HD externo e em computador pessoal
protegido por senha.
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Os entrevistados foram esclarecidos quanto ao
anonimato, sigilo das informagdes e a liberdade de
interromper a ligacdo e/ou participacdo no estudo a
qualquer momento. Os participantes foram nomeados
conforme o grau de parentesco com a crianga, seguido
do niimero de ordem da realizacdo da entrevista, por
ex. M24. Sendo M para “mae”, P “pai”, T “tio” e A “avd”.

Os audios foram transcritos pelas autoras e a
acuracia das transcri¢ées foi verificada comparando o
seu conteddo ao dudio das gravagdes. As transcricoes
foram importadas para o software MAXQDA®, versao
22 (Licenga: 373785049), que foi utilizado como su-
porte para a organizacio, codificacdo e exploragdo dos
dados®®,

Os dados foram submetidos a andlise temati-
ca®” do tipo dedutiva, guiada pelo referencial. Consi-
derando-se que o objeto de estudo desta investigacdo
foi o cuidado realizado pela familia e o objetivo deste
estudo foi descrever como elas vivenciaram o cuidado
da crianca em condi¢do cronica durante a pandemia
por COVID-19, foram definidos como cddigos iniciais
as quatro dimensdes do componente defini¢do da si-
tuacdo, considerando o contexto da pandemia.

0 processo analitico dos dados seguiu as seis
etapas da analise teméatica®”: I) Familiarizacdo com os
dados; II) Geragao de cddigos iniciais; 11I) Procurando
por temas; IV) Revisdo de temas; V) Defini¢do e no-
meacdo dos temas; e VI) Producdo do relatério final.

Para garantir a credibilidade, os dados foram
validados e discutidos por uma quantidade maior de
pesquisadores. A confiabilidade foi atendida com a
realizacdo da codificacdo, revisdo e concordancia en-
tre pares e, ainda, com a resolugao de divergéncias por
um terceiro pesquisador®®,

As informagdes produzidas para a caracteriza-
¢do dos participantes foram submetidas a analise des-
critiva simples com a apresentacdo dos valores abso-
lutos e percentuais.

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa sob parecer favoravel 3.508.414/2019
e Certificado de Apresentagdo de Apreciagio Etica:
12288919.0.0000.5149. Vale ressaltar que o presente
estudo foi realizado em conformidade com as Reso-
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lucdes 466/12 e 510/2016 do Conselho Nacional de
Satde e com as diretrizes do Oficio Circularn®2/2021
da Comissao Nacional de Etica em Pesquisa. O consen-
timento ocorreu por meio da verbalizagdo acerca do
registro pelo participante em audio. Os participantes
receberam uma cépia impressa ou digital do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido segundo sua esco-
lha. Para a ampliacdo da investigacdo, considerando o
contexto da pandemia por COVID-19, uma emenda foi
submetida para apreciacdo por este comité.

Resultados

Considera-se que, sendo o cuidador principal
a pessoa que assume mais intensamente o cuidado
da crianca, ele pode oferecer informacdes sobre a
perspectiva da familia. Sendo assim, as informacdes
relacionadas as caracteristicas sociodemograficas
que serdo apresentadas, a seguir, sdo referentes aos
cuidadores principais das criancas (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteriza¢do dos cuidadores principais
da crianca em condicdo crénica (n=24). Belo Horizon-
te, MG, Brasil, 2021

Variaveis n (%)
Idade (anos)

20-30 4(16,7)

31-40 17 (70,8)

41-50 3(12,5)
Tempo de estudo (anos)

>15 7 (29,2)

11a14 8(33,3)

8a10 6 (25)

la7 3(12,5)
Etnia autodeclarada

Negro 4 (16,7)

Branco 4 (16,7)

Outra 16 (66,7)
Possui religido

Sim 21(87,5)

Nao 3(12,5)
Relagdo conjugal

Sim 18 (75)

Nao 5(20,8)

Néo informado 1(4,2)

Cuidador principal
Mae 22 (91,6)

Outro (pai/tia) 2(84)
Renda familiar (salario minimo - R$1.100,00)

<1 6 (25)

1 8(33,3)

>1 10 (41,7)
Recebeu auxilio no periodo da pandemia

Sim 17 (70,8)

Nao 7(29,2)
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A maioria das familias recebeu algum tipo de
auxilio durante o periodo da coleta de dados. Os au-
xilios recebidos consistiram no auxilio emergencial,
ofertado em decorréncia da pandemia, Bolsa Familia
e cestas basicas que foram distribuidas por escolas
estaduais e municipais quando havia criangas matri-
culadas, além do Beneficio de Prestagdo Continuada.
Algumas receberam mais de um beneficio. Ressalta-se
que os valores dos beneficios recebidos foram compu-
tados no célculo da renda familiar.

Em relagdo as criancas, as idades variaram
entre trés e quatro anos, das quais, 17 eram do sexo
masculino. Em relacdo a condicdo de nascimento,
nove nasceram prematuras com idade gestacional mé-
dia de 31,8 semanas. Os diagnésticos médicos foram:
paralisia cerebral (n=4); hidrocefalia (n=5); mielome-
ningocele (n=1); Tetralogia de Fallot (n=2); cardiopa-
tia congénita (n=1); Sindrome de Klinefelter (n=1);
Trissomia do 18 (n=1); Sindrome de Goldenhar (n=1);
pé torno congénito (n=2); dimensdes diferentes das
pernas (n=2); Transtorno do Espectro Autismo (n=2);
enterocolite necrosante (n=1); laringomalacia (n=1);
e sindrome nefrotica (n=1).

No que se refere as necessidades de cuidados,
evidenciou-se que todas as criangas apresentavam
necessidade de acompanhamento com especialistas,
e 52% demandavam assisténcia de mais de uma es-
pecialidade. As especialidades informadas foram fi-
sioterapia (60%), neurologia (48%), fonoaudiologia
(28%), terapia ocupacional (28%), cardiologia (12%),
nefrologia (12%), ortopedia (8%), endocrinologia
(8%) e nutricdo (8%). Quanto a dependéncia de tec-
nologia, as cinco criangas com o diagndstico médico
de hidrocefalia possuiam derivagdo ventriculo-pe-
ritoneal; as duas criancas com pé torto congénito
utilizavam bota ortopédica, e uma das criangas com
dimensoes diferentes das pernas utilizava palmilha
ortopédica. A gastrostomia foi um dispositivo utiliza-
do por duas criangas.

A andlise das entrevistas propiciou a defini¢do
dos temas destaques: Mudanc¢a na rotina dos mem-
bros da familia; Emog¢des desencadeadas nos familia-

res e criancas devido a pandemia; e Implicacées da
pandemia por COVID-19 para a continuidade do cui-
dado.

Mudanca na rotina dos membros da familia

As entrevistas permitiram a identificacdo de
mudangas nas rotinas das familias. Estas mudancas
corresponderam a adogdo de novos habitos, direcio-
nados a prevencao da infec¢do pela COVID-19. Foram
incorporados cuidados de higiene, distanciamento so-
cial e mudanca na rotina de trabalho dos membros da
familia, especialmente, a sua realizacdo a distancia.

Os cuidados incorporados que foram referidos
com maior frequéncia (58%) foram relacionados ao
uso de mascara, alcool gel e distanciamento social: 4go-
ra, com os problemas que tem ai eu tenho que evitar sair em publico,
usar dlcool em gel, limpeza ao mdximo (M42). Caso tenha que sair
precisa das mdscaras, precisa ter cuidado com dlcool em gel (M53).

0 distanciamento social foi outra medida ado-
tada pela maioria dos familiares (82%). Expressdes a
seguir evidenciam que as familias criaram estratégias
para se adequarem as condi¢des exigidas pela reali-
dade da pandemia: Evito sair de casa (M45). Ndo recebemos
ninguém em casa (M15). Ndo saimos como antes (M50).

A necessidade de incorporar o trabalho remoto
exigiu que maior nimero de pessoas permanecesse
no espaco domiciliar. Com isso, o cuidado das criancas
e as tarefas domésticas precisaram ser realizados jun-
to as atividades profissionais, produzindo uma sobre-
posicao de fung¢des dos cuidadores, como evidenciado
por M35: Coma pandemia, veio o trabalho remoto, entdo sdo duas
criangas, mais o trabalho que eu tenho que fazer. Entdo ficou muito
puxado pra mim, porque eu tenho que esperar as criangas dormirem

pra conseguir fazer meu trabalho (M35).

Emoc¢des desencadeadas nos familiares e criancas
devido a pandemia

As entrevistas revelaram que a pandemia pro-

duziu altera¢des emocionais nas familias. Foram re-
feridas tensoes, sinais de ansiedade, medo, estresse,
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preocupacao e sentimento de sobrecarga. Estes sen-
timentos foram mencionados pelos participantes ao
se verem em face da responsabilidade de assegurar os
cuidados demandados por suas criangas, os protoco-
los sanitarios de prevencdo de contaminacdo, o traba-
lho remoto e, ainda, as tarefas escolares dos filhos.

0 medo e a preocupac¢ido foram manifestados,
especialmente, em relagio a possibilidade de a crianca
ser infectada pelo virus, visto que eram consideradas
mais frageis e susceptiveis. Os relatos de M2 e M41
evidenciam este aspecto: Tenho medo mesmo dele pegar o Co-
rona, eu acho que é um pouco mais fdcil para ele pegar. Acaba que a
imunidade dele é mais baixa (M2). O tinico medo que eu tenho, é que
eu sei, que se ela pegar essa COVID ela ndo aguenta, porque ela jd tem
um probleminha, por isso que a gente toma cuidado (M41).

0 estresse foi outra repercussao referida pelos
participantes decorrente, principalmente, da necessi-
dade da permanéncia da familia em casa e da adogao
da restricdo social para conter a disseminagao da CO-
VID-19. Fica expresso nos fragmentos de discurso ao
referirem que: A gente acaba ficando mais estressado. Néo pode
sair direito, ndo pode ter a liberdade que a gente tinha (M2). Os cui-
dados tém que ser triplicados nao é? O cuidado e a paciéncia (M9).

As repercussdes, também foram identificadas
nas proprias criangas. A exemplo disso tem-se o frag-
mento de M9 descrevendo a sua crianga como muito
nervosa, e de M20 dizendo que estdo mais ansiosas
pelo fato de ficarem em casa: Ele fica muito nervoso de fi-
car dentro de casa (M9) e as criangas ficam em casa mais ansiosas

(M20).

Implicacdes da pandemia por COVID-19 para a
continuidade do cuidado

0 fechamento de escolas, servicos de saude e
outros servicos assistenciais levaram a interrupc¢ido do
atendimento das criancas por diferentes profissionais.
As criancas apresentavam necessidade de acompa-
nhamento especializado e realiza¢do de intervencoes
que contribuiam para o seu desenvolvimento. Em sua
entrevista, M50 reconhece a necessidade de seu filho,
afirmando que: Querendo ou ndo ele [a crianga] precisa desses
cuidados (M50). P35 relata a interrup¢ao dos atendimen-
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tos por diferentes profissionais: 4 questdo do cuidado que a
gente mais sentiu foi quando paralisou os tratamentos ndo é, TODOS
ELES, algum tratamento ndo, TODOS. Suspendeu neurologista, oftal-
mologista, fono, fisio, equoterapia (P35).

Os participantes destacaram que a interrupcdo
dos atendimentos periddicos as criancas nos servigos
de saude foi motivo de preocupacdo. Reconhecem a
importancia destes atendimentos para as criancas,
e, para assegura-los, precisaram, eles proprios, reali-
zar as atividades acompanhadas a distancia por um
profissional. Nos relatos sdo indicadas tentativas uti-
lizando videochamadas, contudo, explicitam o receio
de ndo as estarem realizando da melhor maneira. Isto
pode ser evidenciado nas afirmac¢des de M25 de que:
Eles ligam, fazem chamada de video, ai no caso eu que estou tendo
que fazer fisioterapia. A gente ndo sabe assim, fazer exato igual ao
profissional ndo é? (M25).

Cerca de dois ter¢os dos entrevistados avalia-
ram que as interrupc¢des dos atendimentos podem
implicar comprometimento do desenvolvimento da
crianca. O que é constatado na fala de M5, ao afirmar
que: Ela precisa reforcar os passos, é terapia ocupacional, é fisiote-
rapia, e até hoje nada. Ela precisa (M5).

Alguns dos participantes referiram ja identifi-
car uma piora nas condi¢des da crianca com o fecha-
mento de servicos como escolas e atendimentos espe-
cializados: Vai fazer um ano sem as fisioterapias, ele ficou sem a
equoterapia, ele bambeou as pernas. Ele jd estava com dificuldade
para andar, eu jd vi que a musculatura dele jd estd tendo dificuldade
(M9). Ela ndo vai poder ir para a escola e vai perder, porque é um mo-
mento muito importante do desenvolvimento dela, motor, psicolégico,
o convivio com as outras criangas que ela ndo vai ter (M44).

Esta interrup¢do da participacio da escola
como uma parceria no atendimento a uma parte das
necessidades das criancas transferiu para o ambiente
domiciliar e aos cuidadores a fun¢io de manter a edu-
cacdo das criancas. Embora tenham buscado manter
esta funcdo que, também, contribui para a mudanca
da rotina da familia, os participantes consideram que:
Em casa ensino um pouco, mas ndo é a mesma coisa (M45). Quando
ela estava na escola o desenvolvimento dela era outro (M34). A escola

estava fazendo toda diferenca (M20).



Cuidado familiar de criancas em condigdo cronica no contexto da pandemia pela COVID-19

Discussao

Para as familias das criancas em condi¢des
cronicas entrevistadas, a dificuldade de um cuidado
continuo aliado a protecdo contra o virus acentuou
suas vulnerabilidades e os desafios enfrentados na
pandemia. Os discursos evidenciaram a incerteza so-
bre o que o virus poderia produzir na saide das crian-
¢as, o sentimento de inseguranga e a necessidade de
se reinventar enquanto cuidador.

A incerteza na doenca constitui-se em um feno-
meno central em enfermagem®. Do mesmo modo, a
seguranga é considerada desde sempre como uma “ne-
cessidade humana basica”, que constitui, igualmente,
foco cientifico da enfermagem. A incerteza e a insegu-
ranga, verificados neste estudo, apelam, dessa forma,
para uma perspectiva cientifica de enfermagem acer-
ca dos resultados obtidos. Das varias perspectivas de
analise que podem ser objeto, as diferentes vivéncias
das pessoas perante a situacdo pandémica bem como
a andlise a partir do campo cientifico da enfermagem
surgem, igualmente, como uma evidéncia no presente
estudo.

O cotidiano de cuidado de uma crian¢a em con-
digdo crdnica ja necessita de esforcos extras, no que
diz respeito a manutenc¢do da seguranca e reducgdo de
agravos*1?, Neste cenario, a medida que novas situa-
¢oes de vulnerabilidade surgem, tais como o risco de
adoecimento devido a COVID-19 ou a impossibilidade
de haver manutencio dos cuidados, faz-se necessario
que as familias se adaptem continuamente para aten-
der as demandas da crianga®?,

A adaptagdo para o novo cenario epidemiol6-
gico exigiu a incorporacdo na rotina de medidas de
prevencdo contra a COVID-19 como o distanciamento
social, o uso de mascara, aumento na frequéncia de la-
vagem das maos, uso de alcool gel e limpeza de super-
ficies com a utilizacdo de produtos desinfetantes??), A
adocdo destas medidas ocorreu, mantendo-se a rotina
de cuidado ja existente.

Para grande parte das familias entrevistadas, o
fato de sua crianga vivenciar uma condi¢do crénica au-

mentou sua vulnerabilidade em relacdo a COVID-19.
0 foco da familia nas vulnerabilidades da crianca em
razao de sua condi¢do de saide modificou os compor-
tamentos de cuidado e as consequéncias percebidas
pelos cuidadores. Esse entendimento corrobora a li-
teratura®, pela evidéncia de que familias precisaram
enfrentar o medo e a preocupagdo com suas criancas
durante a pandemia por acreditarem que elas sdo
mais susceptiveis a infeccdo e que, contraindo o virus,
as consequéncias da doenga seriam mais graves.

Na perspectiva dessas familias, com o cenario
da pandemia houve perda ou diminui¢io do com-
partilhamento de cuidados da crianga, pois escolas e
ambulatdrios interromperam seus atendimentos pre-
senciais. Com isso, foi necessario (re)organizar toda
a rotina da familia, uma vez que novas tarefas, como
o trabalho remoto, ensino escolar, atendimentos on-
line, dentre outros, precisaram ser incorporados as
demandas diarias®?.

Devido a variedade e complexidade de necessi-
dades das criangas em condig¢des cronicas, a oferta de
uma assisténcia integral tem sido identificada como
desafiadora em diferentes contextos®?%. Com a pan-
demia pela COVID-19, o cenario do sistema de saude
se tornou, ainda mais complexo, acentuando as difi-
culdades para a garantia da continuidade do cuidado
em razdo da reducdo dos atendimentos e do suporte
adequado a esse grupo de risco?123),

Para viabilizar atendimentos aos casos de
adoecimento pela COVID-19 e conter a disseminacdo
do virus, uma das estratégias do sistema de satde foi
a interrupc¢do da prestacdo de servicos de rotina®.
Atendimentos realizados em ambito ambulatorial
foram considerados ndo essenciais®. Logo, acompa-
nhamentos com especialistas como fisioterapeutas
tiveram suas atividades suspensas por tempo indeter-
minado®.

O atraso no desenvolvimento foi um aspecto
avaliado pelos cuidadores como consequéncia dessa
desassisténcia. Sabe-se que as intervencoes realiza-
das pelos profissionais de saide sdo tracadas confor-
me a evolu¢do do desenvolvimento da crianca. Assim,
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as criangas dependentes de terapias de reabilitacdo,
quando por um longo periodo deixam de receber os
estimulos, antes continuos, podem apresentar decli-
nios funcionais que ja foram alcancados ao longo do
tempo(@0:23),

Pelo fato de as familias entrevistadas conhece-
rem as limita¢des das criangas e a importancia desses
atendimentos, esse contexto trouxe, ainda, mais impli-
cagdes para o cuidado. Além de se preocuparem em
adotar medidas de prevencao da infecgio pelo virus,
também, passaram a se preocupar com o comprome-
timento do desenvolvimento da crianga, pois, além de
ndo estar frequentando a escola, a crianga estava des-
provida das intervencdes periddicas de saude. Mais
estudos evidenciaram a preocupagao dos cuidadores
com o desenvolvimento infantil, avaliando tal situacdo
como fator causador de angustia, medo e sofrimento
psiquico para os cuidadores®2%,

A restricdo ao domicilio privou a crianca do
convivio e interacdo social, fator que produz perdas
potenciais ao aprendizado e desenvolvimento infan-
til®%, As criancas foram alijadas do convivio com os
amigos e professores, e distanciadas de pessoas ama-
das e que dividiam os cuidados com os responsaveis.
0 isolamento restringiu seu ambiente ao domicilio,
e essas rotinas modificadas trouxeram limitacdes as
suas rotinas de vida*?>-?®), Ademais, a necessidade do
confinamento e a incorporagdo de novas rotinas atin-
giu de forma desproporcional a populagao infantil, es-
pecialmente, aquelas ja vulneraveis®, sendo capaz de
acentuar reagdes de irritabilidade, medo e mudancas
de comportamento(?®),

Nesta investigac¢do, o atraso para o ingresso na
escola ou a interrupg¢ado da rotina escolar foi um difi-
cultador. Neste ultimo caso, foram acrescentadas a ro-
tina diaria as atividades escolares, que passaram a ser
desenvolvidas, exclusivamente, no domicilio. O fecha-
mento das escolas para as crian¢as com necessidades
educacionais especiais e deficiéncias pode impactar,
de forma negativa, no aprendizado e bem-estar emo-
cional dessa populagido®?.

A transferéncia do ambiente educativo para
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o domicilio, ocorrido durante a pandemia, foi consi-
derado um dos maiores desafios para as familias de
criancas em condigdes cronicas de satude®. Especial-
mente, a demanda de tempo do cuidador e o fato de
considerar que ndo conseguiam desenvolver as ativi-
dades com a mesma qualidade dos educadores foram
verificados neste estudo.

A pandemia pela COVID-19, também, exacer-
bou a crise econd6mica mundial, especialmente, das
populacdes mais vulneraveis. Fato este que resultou
em desempregos, desarticulacdo da rede de apoio e
superlotacdo de domicilios??. Das familias entrevis-
tadas, 70,8% revelaram ter contado com diferentes
auxilios financeiros. Sete delas receberam o auxilio
emergencial oferecido pelo governo em decorréncia
da pandemia.

Por ser essa populacdo formada por cuidado-
res, pode-se inferir que o domicilio ja era considerado
local de trabalho, logo, a manifestacdo de inferéncias
do trabalho que, devido a pandemia, passou a ser rea-
lizado em ambiente doméstico ndo foi considerada
frequente. No entanto, as manifestacdes apresentadas
sinalizaram a transicdo do trabalho para o domicilio
como fator capaz de aumentar a sobrecarga dos cuida-
dores. Estudo desenvolvido com pais de criangas com
transtorno do espectro autista corroborou esse acha-
do ao indicar aumento da sobrecarga de demandas em
pais que levaram seus trabalhos para casa®?.

Evidenciou-se que os impactos da pandemia
transcendem a infecgao do virus e a doenga. As medi-
das adotadas em saude publica terdo consequéncias
indesejadas que atingirdo, provavelmente, toda a po-
pulacdo, seja pelas consequéncias sociais, seja de sad-
de ou financeiras com ameaca exponencial as criancas
e familias que convivem com uma condic¢io cronica de

saude®20-22),
Limitac¢oes do estudo
0 estudo possui um carater essencialmente ex-

ploratério, o que torna necessario, com o avango das
producoes, investir em pesquisas que tenham um de-
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senho explanatdrio. Os dados foram coletados em um
periodo de isolamento social mais intenso, impossibi-
litando o contato da pesquisadora com os participan-
tes e seu contexto de vida, considerada uma limitacdo
visto que os relatos podem trazer os dados com me-
nor riqueza de detalhes.

Contribuic¢des para a pratica

Ante o exposto, e considerando a importancia
da familia no cuidado da crian¢a em condicdo croni-
ca, acredita-se que este trabalho contribuira para a
identificacdo das repercussdes da pandemia pela CO-
VID-19 as criancas e suas familias e identificacdo das
demandas adicionais vivenciadas, além de informa-
¢des que podem direcionar os profissionais de enfer-
magem na elaboragao de estratégias capazes de auxi-
liar as familias e criangas em condi¢des crénicas em
suas reais necessidades bem como contribuir para a
reducdo das repercussdes negativas da pandemia pela
COVID-19 e demais emergéncias de saude que possam
Vir a existir.

Conclusao

Constatou-se que as situagdes vivenciadas pe-
las familias para o cuidado de suas crian¢as durante a
pandemia pela COVID-19 indicaram que tais familias
ficaram sobrecarregadas para atender as necessida-
des preexistentes das criangas em condig¢des cronicas
acrescidas das advindas da mudanca em seu contex-
to de vida. Destacou-se a necessidade de intensificar
medidas de higiene, adotar novos comportamentos,
como o uso de mascara e manter o distanciamento so-
cial. 0O medo e a preocupacgio foram sentimentos pre-
sentes, relacionados, principalmente, a possibilidade
de infec¢do da crianca.

As familias vivenciaram a interrup¢do dos
atendimentos de satude e o fechamento das escolas,
0 que avaliaram como capazes de trazer prejuizos
ao desenvolvimento da crianca. A manutenc¢do dos
cuidados de reabilitacdo e das atividades de ensino

asseguradas pelos cuidadores durante o periodo de
distanciamento social refor¢aram a sua centralidade
no cuidado. Os desafios enfrentados permitiram con-
siderar que essas familias precisam ser preparadas e
apoiadas para assumirem essa funcdo para além de
periodos de emergéncias sanitarias.
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