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Objetivo: Conhecer os modos de partilhar o cuidado a crianga entre familiares,
no domicilio, apds a alta hospitalar. Método: estudo descritivo e exploratdrio,
com abordagem qualitativa, referenciada na Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano e na Inser¢do Ecoldgica. Participaram sete familias
que foram acompanhadas no Hospital e, apds a alta, em seus domicilios.
Resultados: a transicdo hospital-casa e o seguimento do cuidado revelam
potencialidades e fragilidades que transcendem a doenga, com a presencga de
sentimentos ambivalentes, como alivio por deixar o hospital, mas, ao mesmo
tempo, preocupagdo com recaidas e necessidade de
reinternacdo. Consideragées Finais: os modos de partilhar o cuidado as
criangas, apds a hospitalizacdo, ocorrem de maneira singular as necessidades
da crianga e de cada familia, a depender do contexto domiciliar, as pessoas
envolvidas, suas histérias e rotinas estabelecidas no decorrer do tempo, bem
como reflexdes e interpretages do processo.

DESCRITORES: Crianga, Cuidado da crianga, Familia, Crianga hospitalizada, Alta
hospitalar.



Partilha de cuidado entre familiares apds a hospitalizagdo infantil

OBJECTIVE: To know the ways of sharing child care among family members, at
home, after hospital discharge. METHOD: descriptive and exploratory study,
with a qualitative approach, referenced in the Bioecological Theory of Human
Development and Ecological Insertion. Seven families participated, which were
followed up at the Hospital and, after discharge, at their homes. RESULTS: the
hospital-home transition and care follow-up reveal potentialities and
weaknesses that transcend the disease, with the presence of ambivalent
feelings, such as relief from leaving the hospital, but, at the same time, concern
about relapses and need for rehospitalization. FINAL CONSIDERATIONS: the
ways of sharing care for children, after hospitalization, occur in a singular way
to the child’s and each family’s needs, depending on the home context, on the
people involved, on their histories and routines established over time, as well

as reflections and interpretations of the process.

DESCRIPTORS: Child, Child care, Family, Hospitalized child, Hospital discharge.

INTRODUCAO

A familia é a principal responsdvel pelo desenvolvimento da crianga, nas diversas fases do crescimento, ensina valores, crengas
e costumes. E por meio das interacdes, com e entre as pessoas do ambiente domiciliar, que a crianga vai adquirir e desenvolver
determinadas competéncias. Quando a crian¢a adoece e é hospitalizada, um integrante da familia a acompanha para garantir a
continuidade do cuidado familiar. Apds a alta hospitalar, o cuidado a crianga, acrescido do cuidado apreendido durante a
hospitalizagdo, em geral possui a ajuda de outros familiares.

Apesar das diferentes abordagens para o envolvimento da familia no cuidado para a alta hospitalar da crianga, o ideal é
abordar a familia quando a crianga se encontra estabilizada e melhorando, pois, nesse momento, os pais se mostram mais
receptivos para conversar com a equipe de saude e compartilhar a respeito da transi¢do do hospital para o domicilio, a fim de
evitar futuras internagdes'®.

Envolver os cuidadores na educagdo para a alta e abrir espago para questionamentos sdo medidas que ajudam as familias a
assimilarem melhor as orientagdes®. A confirmacio da compreensdo dessas orientacdes é fundamental para a continuidade
do cuidado em casa, visto que se constitui uma ferramenta educacional®. Considerando o estresse da hospitalizagdo, somado
a expectativa da familia para realizar os cuidados pds-alta, é essencial que as orientagGes sejam assimiladas antes da alta
hospitalart®.

A motivagdo para a elaboragdo desta pesquisa adveio da experiéncia da autora como enfermeira em Unidade de Internagdo
Pediatrica e docente do componente curricular Enfermagem em Atengdo a Saude da Crianga e do Adolescente, pela percepgao
da necessidade de promover o ensino e o aprendizado entre a equipe de enfermagem e as familias para a realiza¢do do
cuidado a crianga apods a alta hospitalar. Assim, emerge a seguinte problematica: Como ocorre a partilha do cuidado a crianga
apos a alta hospitalar? Para responder a tal questdo, tragamos como objetivo: Conhecer os modos de partilhar o cuidado as
criangas entre familiares, no domicilio, apds a alta hospitalar.

O referencial tedrico metodoldgico da Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento Humano (TBDH) de Urie Bronfenbrenner®®
oferece arcabougo tedrico para a realizagdo de experimentos naturais que consideram os ambientes ecoldgicos em que a
pessoa estd inserida. A importancia deste estudo reside no fato de contribuir para a fundamentagdo da partilha do cuidado
entre familiares apds a hospitalizagdo infantil.
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METODOLOGIA

O presente artigo é um recorte de um estudo qualitativo e exploratério!® das interagdes entre as pessoas durante e apds a
hospitalizagdo infantil, com enfoque na partilha do cuidado entre familiares apds a hospitalizagdo infantil. Inclui-se os quatro
elementos requeridos pela TBDH de Bronfenbrenner®, Processo, Pessoa, Contexto e Tempo. Os processos proximais ocorrem
através de relagdes de reciprocidade, perscrutando a transferéncia de energia entre o ser em desenvolvimento, as pessoas,
objetos e simbolos do ambiente imediato no decorrer do tempo.

Os resultados evolutivos, ocorridos através dos processos proximais, podem produzir dois tipos de efeitos: de competéncia e
de disfungdo. Os efeitos de competéncia se referem a aquisicio e desenvolvimento de habilidades, capacidades e
conhecimento para conduzir e direcionar os comportamentos. Os efeitos de disfuncdo dizem respeito a manifestagdo de
dificuldades em manter o controle do comportamento em diversas situacdes”). A Inserciio Ecolégica (IE) é uma metodologia
que faz conexdao com a TBDH, possibilita a articulagdo entre teoria e método, privilegia a inser¢do do pesquisador no ambiente
a ser estudado e estabelece critérios de coleta e andlise de dados'®.

Para participar deste estudo, o convite as familias foi realizado verbalmente, nas enfermarias, para duplas ou grupos de até
oito pessoas. Elas foram informadas sobre os objetivos, justificativa, metodologia, beneficios e riscos esperados, bem como as
formas de divulgacdo da pesquisa, por meio de didlogo cordial e apropriado, para facilitar a compreensdo de todos. Os que
aceitaram participar assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram feitas observagdes em um, dois ou
trés encontros, a depender do tempo de permanéncia no hospital, e uma visita no domicilio, apds a alta hospitalar.

Os locais de estudo foram o hospital e, posteriormente, os domicilios das familias. Foram incluidas as principais cuidadoras das
criangas que estavam internadas por mais de sete dias no hospital, as familiares selecionadas possuiam mais de 18 anos. O
critério de dias de internagdo foi estabelecido por considerd-lo suficiente para que as familias vivenciassem processos
proximais no ambiente hospitalar. Foram excluidas as familiares de criangas com mais de 9 anos, considerando que a Unidade
de Internagdo Pediatrica aceita criangas com até 12 anos — nesta pesquisa, foram consideradas criangas apenas aquelas com
idade entre 0 a 9 anos® - e as familias que declinaram da participagdo ou ndo quiseram receber visita em seus domicilios. As
principais cuidadoras de criangas foram convidadas até alcangar a saturagdo dos dados®.

Na observagdo participante e no registro do didrio de campo, foram observados e descritos os contextos hospitalar e
domiciliar, as caracteristicas das pessoas envolvidas, suas histérias e rotinas e os processos proximais estabelecidos no
decorrer do tempo, bem como as reflexdes e interpretagdes. Foram realizadas 60 horas e 40 minutos de observagdo, os
registros no didrio de campo foram realizados logo apds o término das visitas (no hospital e no domicilio), o que permitiu um
maior detalhamento na descri¢do das situagGes. Apds a alta hospitalar das criangas, decorrido 15 dias ou mais, foi realizada a
visita no domicilio e a entrevista com roteiro semiestruturado, direcionado ao pés-alta, mediante agendamento. A coleta de
dados aconteceu de junho a agosto de 2019. Todas as entrevistas foram gravadas em equipamento de captura de dudio e
transcritas na integra.

O estudo atende a Resolugdio n2 466/20121% e 510/2016*Y, do Conselho Nacional de Saude (CNS), assim como a observancia
da Resolugdo 580/2018"? do CNS, por se tratar de pesquisa desenvolvida em instituigio do Sistema Unico de Saude (SUS). A
autorizacdo da pesquisa, pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), esta sob
o nimero 3.342.996, CAAE: 09078519.2.0000.0053, além de ter sido autorizada pela Comissao de Ensino e Pesquisa (COEPE)
do Hospital.
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As participantes foram informadas sobre a pesquisa por meio de linguagem acessivel e com estratégias apropriadas a faixa
etdria e a escolarizagdo. Apds os esclarecimentos, foi solicitada a assinatura do TCLE para todas as participantes que assumiram
a voluntariedade na sua participagdo, com direito de se retirar, caso desejasse, sem prejuizos pessoais ou profissionais.
Assegurado o sigilo e anonimato, as familiares foram identificadas pela letra F e nUmeros sequenciais (F 1, 2, 3...). Os beneficios
da pesquisa foram as discussGes e reflexdes sobre os modos de partilhar o cuidado a crianga durante a hospitalizagdo e,
posteriormente, no domicilio.

A Andlise de Conteudo Tematica direcionou a organizagdo e analise do material, de acordo com as etapas: Pré-analise;
Exploragdo do material e Tratamento dos resultados/ Inferéncia/ Interpretacdo®. Inicialmente foi feita a leitura compreensiva
do material coletado de forma exaustiva, para uma visdo de conjunto, apreendeu-se as particularidades, foram escolhidas
formas de classificagdo inicial e conceitos tedricos necessdrios a analise. Na segunda etapa, foi realizada a exploragdo do
material, distribuindo os nucleos de sentido nas categorias sugeridas pela TBDH. Na etapa final, Tratamento dos resultados/
Inferéncia/ Interpretagdo, foi elaborada uma sintese interpretativa que dialogou o tema com os objetivos da pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao retornar ao domicilio, apds a alta hospitalar, a familia reassume integralmente o cuidado a crianga, toma decisdes sem a
ajuda de profissionais de saude, mas mediante interagdo com outros familiares e pessoas significativas, encontrando novas
formas de cuidar mais préximas do seu contexto cultural*®. O momento de transi¢io de volta para casa é composto pela
associag¢do dos comportamentos adquiridos no hospital, de acordo com a necessidade do seguimento e acompanhamento no
domicilio e a compreensdo das familiares*¥. A interagdo entre profissionais e familiares é importante para a continuidade do
cuidado a crianga, para isso é necessario que ocorra comunicagdo eficaz entre ambos, pois o compartilhamento de
informagdes e cuidados beneficiam a crianga'*®.

Participaram do estudo sete familiares, exclusivamente do género feminino, com idades que variaram de 24 a 46 anos; seis
delas sdo casadas e uma solteira. Em relagdo a escolaridade, trés cursaram ensino superior completo, trés o ensino
fundamental incompleto e uma tem ensino médio completo. Seis participantes autodeclararam pardas e uma preta. A renda
familiar fixa informada variou de zero a trés saldrios minimos. Quanto a ocupacdo, duas sdao donas de casa e domésticas, uma é
dona de casa, uma desempregada, uma enfermeira, uma professora e uma funciondria publica. Relacionado ao grau de
parentesco com a crianga internada, seis eram mdes e uma avé materna.

As mulheres sdo as principais cuidadoras das criangas, devido as influéncias culturais que sdo caracteristicas de praticas
seculares. A mde ocupa o lugar de principal cuidadora, pois em casa representa esse papel, em alguns casos, familiares
revezam o acompanhamento, mas a maior parte do tempo é a mie que acompanha a crianca no hospital®. Os resultados
foram divididos nas categorias da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano: Processo, Pessoa, Contexto e Tempo.

PROCESSO

Na estadia hospitalar foram estabelecidos processos proximais que geraram desenvolvimento as criangas e as familias. Apds a
alta hospitalar, na partilha de cuidado a crianga no domicilio, a mae da familia 2 verbalizou sua inseguranga, no hospital ela
contou com a equipe de saude para auxilia-la, mas no seu municipio o hospital é de pequeno porte e com poucos recursos.

“[...] quando eu cheguei, eu fiquei insegura, porque Id [...] dentro do hospital, com a equipe médica, de
enfermeiras, todo mundo [...] entéio, quando eu cheguei aqui, me via assim, so. [...] Porque aqui [...] o
hospital é muito pequeno, ndo tem pediatra, a equipe aqui é pequena. O atendimento assim, néo é igual
Id do Regional, entdo mudou os cuidados porque ai eu tive que me adaptar a mesma rotina, vocé vé que é
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tudo no mesmo hordrio de Id, a gente continua os mesmos hordrios de tudo, de medicagdo, de mamadeira

de 3 em 3 horas” (F2 mae).

Foi percebido, no fragmento da narrativa acima, o aprendizado ocorrido com a rotina hospitalar, ja que em casa a mae da
familia 2 continuou os horarios da dieta e das medicagdes do modo que era realizado no hospital. Em outro estudo'*”), as
familiares também expressaram inseguranc¢a durante a transi¢cdo de volta para casa, relataram que as orientagGes para a alta
sdo gerais, destacaram o desejo de receber detalhes sobre quando devem se preocupar e como realizar os cuidados apés a alta
hospitalar.

As necessidades de cuidado as criangas, apds a alta hospitalar, que ndo foram incorporadas por experiéncias culturais
especificas de suas raizes sociais e sim, aprendidas durante a hospitalizagdo, em um momento critico de fragilidade da saude
da crianga, tiveram a participagdo da enfermagem, que em sua pratica social educadora se pauta na transmissdo de conteudos
e na demonstracdo de técnicas, buscando a aquisi¢do de habilidades cuidadoras pela familia(®).

As familiares valorizam a interagdo com a equipe de saude e buscam aprender os ensinamentos para planejar a transi¢do
hospital-casa e realizar o cuidado no pds-alta, elas almejam um maior envolvimento durante a hospitalizagdo infantil, através
da participacdo na tomada das decisdes e na comunica¢do com a equipe de satude™®. As discussdes para o plano de alta
permeiam as perspectivas das familias e o medo de readmissao, visto que foi citada a prioridade para estabilizagdo do quadro
clinico, porque a instabilidade torna desafiadora a conversa sobre a alta, quando essa situagdo nao foi considerada, alguns pais
se sentiram pressionados para a alta'*®.

As orientagGes fornecidas as familiares sdo, na maioria das vezes, relacionadas aos medicamentos, cuidados gerais para
reabilitagdo e manutengdo da salde da crianga apds a alta, entretanto as a¢des de cuidado sdo potencializadas ou fragilizadas,
de acordo a percepgdo das familiares'**). Embora as maes confiem nas decisdes tomadas pela equipe, valorizam a oportunidade
de compartilhar seus conhecimentos e perspectivas'*?. Em relagdo & medica¢do, a mie da familia 4 relatou dificuldade com a
medicagdo via oral.

“Assim, logo apds, porque eu tive que continuar medicando, néo aceitava a medicagdo em casa e batia a
mdo para derramar, a coisa foi dificil, assim, para td medicando ela, uma vez mesmo [...] porque ela néo
quis tomar, eu forcei a medicagdo e era bem grudenta [...] Ela ficou engasgada um tempinho, para
desengasgar demorou, quase morri” (F4 mae).

As cuidadoras das criangas hospitalizadas gostariam de aprender sobre o cuidado em casa, a condigdo clinica e prevengao das
doengas antes de deixar o hospital. Em relagdo a forma de aprendizagem, a maioria delas preferiu a demonstragdo presencial
sobre a forma de administrar o medicamento, mas também foi referida a orientacdo em video, verbal ou escrita®. E apontaram
que seria benéfica a repeti¢do da orientagdo e que ela iniciasse antes do dia da alta. Na familia 4, foi observado que apesar das
orientagbes, o aprendizado da administragdo das medicagGes ainda foi insuficiente.

No domicilio, as familias 2 e 4 encontraram dificuldades na readaptagdo ao cotidiano, decorrentes das novas necessidades das
criangas, portanto contrataram pessoas para auxiliarem no dia-a-dia.

“[...] antes ndo tinha ninguém, era eu que dava conta de tudo né, de lavar, de passar de tudo! Agora, a
gente teve que chamar mais duas pessoas, que é uma para cuidar da casa e a outra para cuidar deles

junto comigo [...]” (F2 mae).

“Entdo, é como eu havia dito para vocé, minha mde que ficava ai eu procurei uma pessoa para estar
auxiliando ela nesses cuidados com [nome da crianga] né?” (F4 mae).
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Apds a alta hospitalar, existe a necessidade de obtengdo de recursos humanos e materiais na condugdo do processo de

|Il

recuperacdo da crianga. Deste modo, a familia enxerga a crianga como um ser “mais vulnerdvel” e prioriza o cuidado a crianga

convalescente!*?). Como evidenciado nos depoimentos abaixo.

“De ndo deixar muita gente dentro do quarto, quando chega uma visita eu jé pergunto, td gripado? Se
tiver gripado, eu peco para néo encostar. Cuidado de td passando dlcool em gel nas mdos e ai a gente aqui
tem todo esse cuidado, a gente ainda ndo saiu com eles Id para fora, no mdximo é aqui na porta. E sai
para consulta, para o peso entdo até Id a gente... até no médico, a gente procura levar no hordrio que tem
menos gente, menos pessoas, para ndo aglomerar” (F2 mae).

“O cuidado... a gente fica meio paranoico, né, com meia, bem agasalhada, essa coisa toda. NéGo encostar
perto de crianga gripada, ndo beber no mesmo copo. Té meio assim... pirada! Dar banho cedo, o cabelo
para lavar no mdximo té lavando uma vez por semana e fica no sol até o cabelo secar por completo” (F7
mae).

Secunddrias a doencga e a necessidade de hospitalizacdo, os pais potencializam qualquer sinal de doenga, estando sempre
vigilantes e em prontiddo, observando atentamente o ambiente que cerca a crianga em busca de identificar aspectos

desfavoraveis, porque acreditam que a sua salde estd sob ameaca constante*3),

As mdes das familias 1 e 6 relataram que mudaram os cuidados oferecidos as criangas apds o retorno ao lar, tendo que
multiplica-los:

“Mudou muito por que hoje, dobrou o cuidado [...]” (F1 mae).
“A gente cuidava muito bem, mas agora o cuidado dobrou, sabe?” (F6 mae).

A hospitalizagdo influencia na rotina das familias, os pais descrevem os desafios pelos quais passaram durante a estadia no
hospital e como tiveram dificuldade para equilibrar as necessidades da crianga com as suas necessidades profissionais e
familiares'*®). A transic3o hospital-casa requer reorganizacio da vida familiar, as mies identificam necessidades de mudanga na
rotina didria em consequéncia das orientagdes recebidas pelas profissionais de salde no hospital, tais necessidades estdo
associadas a manutencdo da salde da crianga.

“Leite mesmo, que quando ele entrou, quando ele adoeceu, ele ndo tava, ndo bebia mais leite, agora
mesmo ele bebe” (F1 mae).

“Ela toma banho sozinha, mas hoje néo deixo por causa assim que ela quando tomava banho ficava meia
hora no banheiro. [...] A gente vai dd banho para andar rapidinho, tem mais cuidados com ela.
Antigamente deixava ela assim, ir Id para fora brincar com terra, hoje néo, a gente tem mais cuidado
assim de evitar mexer com terra, mexer com muita dgua. [...] Em questdo das roupas, teve mudanga com
o vestidrio também, pelo fato dela ter pneumonia, né? [...] é mais roupinha mais fechadinha, calga, sapato
[...] mudou a alimentagéo, a gente hoje estd dando mais fruta né, que é mais sauddvel, ela comia muita
besteira. [...] Ela era muito dificil beber dgua, [...] mas agora td dando mesmo sem [ela] querer [...]” (F6
mae).
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Pode-se inferir que ocorreram modificagGes positivas nos habitos das criangas apds a alta hospitalar, as familias apreenderam

orientagGes da equipe de enfermagem durante a hospitalizagdo em relagdo aos cuidados com as criangas, refletindo em
mudangas na alimentagdo e no vestuario delas.

A constante interagdo com a crianga fez com que as maes se sentissem mais confiantes e capazes para realizar e até ensinar
aos demais membros da familia como fazer o cuidado as criangas.

“E ai os cuidados aqui eu tive que adaptar meu marido e minha menina, [...] para menina também que me
ajuda, como é que cuida né? [...] O banho mesmo, primeiro a cabecinha, depois o restante do corpo, [...] se
dar a mamadeira, nGo manipular [...] para [...] ndo voltar, ter cuidado para colocar para arrotar [...]” (F2
mae).

A participagdo das familiares na realizagdo do cuidado a crianga favorece a interagdo, contribuindo na efetividade dos
processos proximais estabelecidos, assim como o convivio cotidiano fortalece os vinculos familiares.

As mdes das familias 5 e 7 relataram receio no retorno da crianga a escola, até o dia da visita no domicilio, estavam
preocupadas acerca do contato com outras criangas com viroses, ou retornar os sinais e sintomas anteriores.

“la para escola, ndo td indo mais por causa da imunidade dela que ficou muito baixa” (F5 mae).

“A escolinha, eu achei por bem ainda ndo voltar, por conta de viroses e também té esperando um sinal da
pediatra, né? Se eu jd posso, se ndo posso voltar com ela para escola” (F7 mae).

Apesar de compreenderem a importancia da educag¢do na vida das criangas, neste primeiro momento, apds a alta hospitalar,
as mdes se voltaram a saude, preocupadas com o seu reestabelecimento completo e, apenas apds alcanga-lo, dar continuidade
aos estudos. A transi¢do hospital-casa é estressante para as criangas e seus pais, se mal sucedida pode levar a resultados

insuficientes e a readmissdes hospitalares”.

PESSOA

A hospitalizagdo infantil repercute ndo somente na vida da crianga, mas de toda familia, gera sentimentos ambiguos,
resultantes da perda de controle, das insegurangas quanto a retomada do equilibrio e das duvidas relacionadas a situagdo
vivida®??. Esta ambivaléncia foi identificada nos sentimentos relatados pela familia 1, apds a alta hospitalar, ao descrever
sentimentos que retratam alivio por deixar o hospital, mas, a0 mesmo tempo, se preocupam com recaidas e a necessidade de
nova internagao.

“Todo mundo fica feliz, né? E os cuidados dobrados para ndo ter recaida, com medo das recaidas e fazer
as coisas tudo diferente” (F1 mae).

O medo de recaida, expresso pela familia 1, estd em consonancia com os dados obtidos em um estudo®® em que houve
mudanga no comportamento dos familiares decorrentes da apreensdo e do medo do desequilibrio do funcionamento familiar.
A made da familia 4 também se encontrava apreensiva e preocupada pelo aguardo do diagndstico, apds a alta hospitalar ela
continuou investigando a causa do adoecimento.

“Todo mundo ainda ficou muito apreensivo assim em relagéo a [nome da crianga] porque ndo se tem um

diagndstico, né? Ai a preocupag¢do foi mesmo de td fazendo uma consulta particular né, para td
averiguando o que é que tem, né? E logo apds, ela veio a gripar também, ai piorou a situagdo” (F4 mae).
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Na fala acima, é evidenciada a possibilidade de recidiva da doenga e o sofrimento da mae em razdo da percepgdo de ameaga a
saude da filha, fazendo com que ela se sinta vulneravel, mesmo apds a resolugdo do agravo que ocasionou a hospitalizagdo. Em
alguns casos a familia fica traumatizada em virtude do sofrimento provocado pela hospitalizagdo infantil, permanece abalada e
atua com prontiddao quando a crianga apresenta sintomas semelhantes, evidenciando o quanto ela internaliza os impactos da
internagdo®3).

A mae da familia 7 continuou abalada emocionalmente depois da alta hospitalar, segundo seu relato, ela voltou a tomar o
antidepressivo que em situagdo anterior ja havia usado. E que, apesar da crianga parecer ter se recuperado da internagdo
hospitalar, ela ainda evita lembrar esse fato.

“[...] eu fiquei muito abalada, né? Fiquei abaladissima com tudo e chorei muito. Eu chorei tanto, esse
periodo [...] ai eu tive que tomar um remedinho antidepressivo [...] Ai voltei a tomar porque é uma tristeza
assim a lembranga, as lembrangas, sabe?” (F7 mae).

Essa fala nos mostra o quanto a internagdo hospitalar da crianga pode repercutir na vida familiar, nessa familia a crianga
apresentou diversas caracteristicas de competéncia apds a alta, mas a mae ainda sofre ao lembrar a internagdo. As lembrangas
podem ser recorrentes na familia, reavivando o sofrimento vivido e gerando temor em relagdo a nova hospitalizagdo e até
mesmo de perder a crianca, indicando que essa experiéncia deixa a familia vulneravel*3,

CONTEXTO

Apds a alta hospitalar da crianga, foi realizado o contato telefonico para agendamento do dia e horario para a visita no
domicilio, de acordo com a disponibilidade de cada familia, para isso foi solicitado o enderego com referéncia. A partir da visita
domiciliar, foi possivel descrever o ambiente onde as familias vivem, por meio das observagdes e dos registros no diario de
campo sobre as casas visitadas.

Familia 1 —[...] o domicilio fica localizado em bairro periférico, moram a crianga, sua mae e sua avdé materna. A casa possui sala,
cozinha, banheiro, dois quartos e quintal com pia para lavar roupa e varais. A mae esta desempregada, recebe 400,00 por més,
provavelmente proveniente da pensdo que o pai paga para a crianga apds a separacdo e a avo é aposentada. Durante a
hospitalizagdo infantil, a psicéloga trabalhou com os pais estratégias para convivéncia, visando o bem-estar da crianga, ao que
parece a relagdo entre eles se tornou mais amigavel, mas a avd materna ndo aderiu a essas instrugdes, ainda apresentando
rejeicdo a participacdo paterna na vida da criancga. Vale destacar que, apesar dos problemas familiares, a crianga convive e
recebe cuidados da familia materna e paterna.

Familia 2 — [...] estd situado ha aproximadamente 100 km da cidade do Hospital, a casa é ao lado da oficina mecanica do pai, a
mae é enfermeira e se encontra de licenga maternidade. A casa possui uma sala que é dividida da cozinha por um balcdo, além
de possuir banheiro e dois quartos e quintal. Observamos que esta familia tem apoio da familia materna e amigas no cuidado
as criangas prematuras.

Familia 3 — [...] fica na Zona Rural, ha aproximadamente 16 km da cidade, a qual fica hd aproximadamente 81 km da cidade em
gue o Hospital estudado se localiza, é dificil acesso, devido a estrada vicinal com precario estado de conservagdo. A casa possui
dois quartos, sala, cozinha e o banheiro fica do lado de fora da casa. No quintal da casa tem uma caixa de dgua, uma pia de
lavar roupa e varais. O quarto da crianga passou por adaptagGes durante o periodo em que ela esteve internada, o pai e o0 avd
materno improvisaram forros com lona para evitar a entrada de poeira. O povoado em que residem é predominantemente
familiar, desta maneira as pessoas se apoiam e se ajudam nas situagdes necessarias. Esta foi a Unica familia em que a principal

Rev Norte Mineira de enferm. 2021; 10(1): 13-23.

20



Partilha de cuidado entre familiares apds a hospitalizagdo infantil
cuidadora da crianga foi a avé materna, no periodo da hospitalizagdo infantil a mae da crianga estava no final do terceiro

trimestre da segunda gestagao, dificultando o seu deslocamento para a cidade em que o Hospital esta localizado.

Familia 4 —[...] domicilio em bairro periférico, rua sem calgamento. E uma casa com a sala e a cozinha conjugadas, um quarto e
um banheiro. Esta familia, em nossa observagdo, tem forte apoio dos avés maternos da crianga, que cuidam da crianga
enquanto a mae trabalha. Os pais estdo em processo de separagdo e no inicio dos sintomas da crianga, a mde atribuiu a
questGes emocionais, mas ao realizar exames detectou alteragdes. A mae desta familia é professora.

Familia 5 — [...] fica no fundo da casa da avé materna, em um lote de esquina com trés casas, a da avé materna da crianga, a da
tia ao lado da casa da avé e a da crianga que fica no fundo da posse, porém com a frente para a outra rua. As trés casas
compartilham um pequeno quintal. A casa da familia estd em reforma, possui uma sala de estar, dois quartos, banheiro e
cozinha. Os membros da familia paterna e materna apoiaram desde o inicio do adoecimento. Esta cidade fica a
aproximadamente 35 km da cidade do Hospital. Os pais desta crianga ndo possuem renda fixa, a mae é vendedora ambulante e
0 pai é servente de pedreiro dentre outras atividades desenvolvidas por ele.

Familia 6 — [...] fica na Zona Rural, aproximadamente a 7 km da cidade. Possui duas salas, trés quartos, uma cozinha e um
banheiro. A casa possui varios artesanatos confeccionados pelo pai da crianga. O pai e a mae desta crianga ndo possuem renda
fixa, o pai tem esquizofrenia, ndo consegue mais trabalhar e ainda ndo é aposentado, mas confecciona varios artesanatos e os
vende, a mde é dona de casa e doméstica.

Familia 7 — [...] fica num bairro distante do centro, bem estruturado, com as ruas cal¢adas e avenidas asfaltadas. A casa possui
quintal na frente e nos fundos, sala, dois quartos, banheiro e quintal com pia para lavar roupa. Durante todo o periodo de
adoecimento a familia contou com o apoio da familia materna para a realiza¢do de cuidados ao filho saudavel. Nesta familia a
mae é funcionaria publica e o pai microempreendedor.

TEMPO

O desenvolvimento ocorre sempre em fungdo do tempo, pode ser esse o préprio curso da vida”. Diante disso, as maes
relataram que ocorreram mudangas na partilha de cuidado apéds a alta hospitalar da crianga, conforme seus relatos houve o
aumento no cuidado e ainda mais preocupacgado, tornando-se mais vigilante em relagdo a salde, por acreditar que as criangas
estdo mais vulnerdveis. A made da familia 1 explicou que depois de um tempo da saida do hospital a crian¢a voltou a
desenvolver as atividades habituais e recuperou a habilidade de correr, que havia sido comprometida durante a internagdo e
até um tempo depois.

“S6 tava andando, ai depois voltou correr, ai agora voltou normal, mas tem hora mesmo que dd uma
falhada na perna. A perna falha e ele vai e cai, mas é muito dificil assim, é raro acontecer isso” (F1 mae).

Com o decorrer do tempo a familia reconhece os sinais de melhora da crianga e constata que a doenca vai regredindo, ela

percebe que a crianga volta a brincar, isso faz com que a familia se sinta mais tranquila.!*?

A mae da familia 6 relatou que apds a alta hospitalar a crianga apresentou pneumonia, levando a familia a optar por se mudar
temporariamente para a casa da avé paterna, até forrar o quarto da crianga que ficou internada, mobilizando alguns recursos
materiais e modificando, por mais uma vez, a rotina familiar.

“A gente ndio estd ficando mais na nossa casa [...] ndo tem forro e ela ndo pode, ela é alérgica a vento e

ndo pode, ficou gripada, ela deu pneumonia a gente foi para casa da vé paterna. Mas estd sendo muito
bom, a gente tem expectativa que ela melhora, fica melhor para a gente voltar para casa, mas estou
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muito feliz, porque estamos perto da familia. Ld [no hospital] nds estdvamos longe, tava um pouco dificil a

saudade batia, mas agora gragas a Deus td tudo bom!” (F5 mae).

Apesar da necessidade de mudangas na rotina familiar, apds a hospitaliza¢do infantil, e de precisar de forro de gesso no teto
do quarto das criangas, devido as alergias apresentadas pela filha que ficou internada e ainda outro adoecimento apresentado
por ela, implicando em gastos, a mde da familia 5 esta feliz pela auséncia de reinternagao, que implicaria em novo afastamento
do marido e dos filhos menores, fato que gerou sofrimento para ela durante a hospitalizagdo.

As mdes da familia 5 e 7 expressaram as suas expectativas para o futuro ao dizerem que:
“A expectativa é que ela venha melhorar e voltar a vida normal” (F5 mae).

“As expectativas sdo de uma melhora mesmo e que isso nunca mais se repita, né? Se Deus quiser!” (F7
mae).

As familias anseiam pelo restabelecimento completo da salde das criangas e desejam que ndo seja mais necessaria a
hospitalizagdo, por se tratar de um ambiente que lhes causa sofrimento. Mas foi percebido que houve um desenvolvimento
significativo, tanto para a crianga quanto para a familia, no periodo da hospitalizagdo. Desta forma, a internagao infantil gerou
efeitos de competéncia nas familias, tais como: unido familiar, tranquilidade, felicidade, dentre outros, assim como provocou
efeitos de disfungdo, como medo, preocupacdo e sofrimento.

CONSIDERAGOES FINAIS

O objetivo de conhecer os modos de partilhar o cuidado a crianga entre os familiares, no domicilio, foi alcangado. As maes
relataram uma maior ateng¢do a saude para evitar recaidas da doenga, para isso passaram a evitar contato com muita gente e
com pessoas doentes, bem como efetuaram mudangas na alimentagdo e no vestudrio das criangas. Duas familias contrataram
uma pessoa para ajudar no cuidado as criangas apds a alta hospitalar, assim como realizaram adaptagdes no quarto das
criangas apds a alta, mobilizando recursos materiais e humanos. Duas criangas ndo retornaram a escola, pois suas maes
estavam preocupadas com o contato delas com outras criangas e a possibilidade de novo adoecimento, mas ha a expectativa
de retornarem a vida normal muito em breve. Diante disto, percebemos que houve a partilha de cuidado entre familiares, mas
principalmente entre maes e avés maternas e quando se tornou necessario outra mulher foi contratada para auxiliar a mae,

nos casos em que ocorreram reformas e modificagdes na casa, os pais tiveram participagao ativa.

Esta pesquisa aponta caminhos para o campo profissional da enfermagem, pois para compreender os modos de partilhar o
cuidado a crianga, apds a alta hospitalar, é necessario conhecer as caracteristicas das pessoas envolvidas no cuidado, o
contexto em que elas vivem, os processos proximais estabelecidos antes, durante e apds a hospitalizagdo. Tal compreensdo
traz contribuigdes a enfermagem na saude da crianga, ao permitir conhecer a transi¢do hospital-casa, bem como o seguimento

do cuidado a saude na percepgdo das maes, revelando potencialidades e fragilidades nos momentos que transcendem a
doenga.

Os modos de partilhar o cuidado as criangas, apds a hospitalizagdo, ocorrem de maneira singular conforme as necessidades da
criancga e de cada familia, a depender do contexto domiciliar, as pessoas, suas histdrias e rotinas estabelecidas no decorrer do
tempo, bem como reflexdes e interpretagdes nesse processo. Esta pesquisa evidencia o impacto da hospitaliza¢cdo infantil nas
rotinas das familias apds a alta hospitalar e a presenc¢a constante da mae na hospitalizagdo amplia as experiéncias da crianca e
cria espagos de singularidade no cuidado, possibilitando que a crianga a vivencie de maneira menos traumatica.
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E preciso que a equipe de enfermagem amplie o cuidado a familia, tornando-a participante e considerando as suas

particularidades, e revise as normas e rotinas institucionais, visando o atendimento as familias durante a hospitalizagdo. Esse
estudo foi de grande valia para a atuagdo profissional da autora, pois possibilitou o aprendizado por meio da TBDH e da IE
sobre o desenvolvimento no contexto e interagdes estabelecidas entre as pessoas no decorrer do tempo. Por fim, espera-se
que os resultados encontrados possam subsidiar avangos na transicdo hospital-casa para a crianga e seus familiares sobre os
modos de partilhar o cuidado.
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