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RESUMO

Objetivo: compreender o significado atribuido pela familia a sua vivéncia no processo de recuperacao da crianca acometida por
doenca aguda, ap0s a alta hospitalar e elaborar um modelo tedrico a respeito dessa experiéncia. O Interacionismo Simbélico foi
adotado como referencial teérico e a Grounded Theory como metodologico. Método: os dados foram coletados por meio de
entrevista e observacao participante com 11 familias, totalizando 15 entrevistas. A andlise levou a formulacdo de um Modelo
Tedrico composto por dois fendmenos interativos: Mobilizando-se para resgatar o equilibrio de seu funcionamento e Sofrendo com
a possibilidade de reintegrar a crianca. Resultados: estes revelaram que a familia mantém-se em alerta para identificar precocemente
alteragoes de satde da crianca na tentativa de evitar uma reinternagao. Conclusao: os efeitos da doenca e hospitalizacao continuam
a manifestar-se no funcionamento familiar, gerando sofrimento mesmo apos a alta e a recuperacgao da crianca.

Descritores: Familia; Crianca; Convalescencga; Enfermagem; Alta do Paciente.

ABSTRACT

Obijective: to understand the meaning attributed by the family to its experience in the recovery process of a child affected by
an acute disease after discharge, and to develop a theoretical model of this experience. Symbolic interactionism was adopted
as a theoretical reference, and grounded theory was adopted as a methodological reference. Method: data were collected
through interviews and participant observation with 11 families, totaling 15 interviews. A theoretical model consisting of
two interactive phenomena was formulated from the analysis: Mobilizing to restore functional balance and Suffering from the
possibility of a child’s readmission. Results: The family remains alert to identify early changes in the child’s health, in an
attempt to avoid rehospitalization. Conclusion: the effects of the disease and hospitalization continue to manifest in family
functioning, causing suffering even after the child’s discharge and recovery.

Key words: Family; Child; Convalescence; Nursing; Patient Discharge.

RESUMEN

Objetivo: comprender el significado atribuido por la familia de su experiencia en la recuperacion de los nifios afectados por el
proceso de la enfermedad aguda, después de la descarga y desarrollar un modelo tedrico sobre la experiencia. El Interaccionismo
Simbélico fue adoptado como un teérico y la Teoria Fundamentada como metodologico. Método: los datos fueron recolectados a
través de entrevistas y observacién participante con 11 familias, con un total de 15 entrevistas. El andlisis dio lugar a la formulacion de
un modelo tedrico consta de dos fendmenos interactivos: Movilizacién para restaurar el balance de su funcionamiento y Sufriendo
con la posibilidad de reinternar el nifio. Resultados: éstos revelaron que la familias e mantiene en alerta para la identificacion
temprana de la salud el nifio en un intento de evitar un reingreso. Conclusion: Los efectos de la enfermedad y la hospitalizacién aiin
se manifiesta en el funcionamiento familiar, que produce sufrimiento, incluso después de la descarga y la recuperacién del nifo.
Palabras clave: Familia; Nifo; Convalecencia; Enfermeria; Alta del Paciente.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, a alta hospitalar precoce é uma tendén-
cia que vem se consolidando em todo o mundo com a justifica-
tiva da diminuicao do custo hospitalar, dos avancos tecnolégi-
cos na area da satide e dos riscos inerentes a hospitalizacdo. Na
area pediatrica, essa pratica também é defendida, incluindo-se o
argumento de que a reducao do tempo de internacdo minimiza
os efeitos danosos da separagao da crianga e sua familia™.

No entanto, a crianca ainda esta vulneravel ap6s a alta hos-
pitalar®?, sendo as intervencoes de salide necessarias no se-
guimento pos-alta para garantir a integralidade do cuidado®.
Uma revisao sistematica mostrou que, em paises em desen-
volvimento, o risco de que essas criangas sejam incluidas nas
taxas de morbidade e mortalidade é significativo nos meses
subsequentes a alta hospitalar®.

Assim, a crianga convalescente retorna para casa e sua fa-
milia deve continuar participando do cendrio de assisténcia,
visto que a continuidade do tratamento e recuperagcao passam
a ser administrados sob sua responsabilidade™. Diante disso,
a familia deve ser compreendida como unidade constante do
cuidado da crianga e também foco do cuidado profissional,
em todos os niveis de atencdo a saude, tal como propoe o
Modelo de Cuidado Centrado na Familia“>.

H4, ainda, evidéncias de que a alta hospitalar, mesmo que a
doenca seja passivel de recuperacao, nao determina o final da
vivéncia da familia relacionada a hospitalizagao da crianca®.
Na unidade familiar, as manifestagcdes no funcionamento da fa-
milia apés a alta dizem respeito ao prejuizo na coesao familiar,
diminuicao da sua capacidade de realizar as mudancas?” e alte-
ragdes na rotina, em razao das novas necessidades da crianca®.

No nivel individual, sdo relatadas alteragoes fisioldgicas
e de comportamento, tanto na crianga como nos pais, tais
como: disttrbios alimentares, apatia, agressividade, ansieda-
de pela separagao e insénia®?. Algumas maes relatam piora
da sua satde depois da alta do filho"®.

Quando os pais nao estao seguros para cuidar da crianga ou
confiantes na sua recuperagao, ficam ansiosos com a diminuicao
do tempo de hospitalizacao e a alta precoce?”. A percepcao deles
em relacdo a satde do filho no momento da alta foi associada ao
risco de uma subsequente readmissao nao planejada®. O senti-
mento de isolamento é mencionado pelos pais que manifestam a
necessidade de seguimento apos a alta da crianga“™.

Tais estudos ampliam a compreensao sobre o tema, mas nao
explicam se a interacao da familia com a hospitalizagao, evento
marcado pelo sofrimento e pela desorganizagao do seu funcio-
namento'’?, induz a familia a modificar suas relagoes, atribuir
novos significados ao adoecimento da crianca e redefinir suas
necessidades e planos apos a alta hospitalar. Além disso, a vi-
véncia da familia, ap6s a alta da crianga, tem sido investigada
em estudos com enfoque na crianga em condicao cronica de
doenca, deixando uma lacuna de conhecimento quando a inter-
nagao se da por uma doenca aguda com perspectiva de cura®.

No Brasil, embora exista um movimento em defesa da
abordagem do cuidado centrado na familia, este ainda é inci-
piente nas praticas hospitalares, mantendo-se o tratamento e
alta hospitalar focados no cuidado a doenga“®. Os proprios
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enfermeiros reconhecem que existem limitagdes nas suas atu-
acoes no seguimento pos-alta hospitalar, evidenciando que ha
fragilidade no cuidado integral quando a crianca retorna para
casa®. Nesse sentido, comprometem o cuidado centrado na
familia que tem o objetivo de promover o bem-estar da familia
e restaurar o seu controle®.

Tendo em vista a cultura assistencial brasileira e a atual
proposta de estruturagao dos servicos de satide com énfase
na satude da familia, questionamos como é a experiéncia da
familia apés a alta hospitalar da crianca, delineando um es-
tudo com os seguintes objetivos: compreender o significado
atribuido pela familia & sua vivéncia frente ao processo de
recuperacao da crianga acometida por doenca aguda de bom
prognostico, apds a alta hospitalar e elaborar um modelo teo-
rico explicativo da experiéncia da familia.

METODO

Estudo qualitativo que utilizou o Interacionismo Simbd-
lico, como referencial teérico e a Grounded Theory, como
referencial metodologico. O Interacionismo Simbdlico é um
referencial de andlise das interacbes humanas que focaliza
a natureza da interacdo e a dindmica das atividades sociais
que acontecem entre as pessoas'’®. A Grounded Theory é um
método para investigar processos sociais basicos, propondo
uma teoria que explique as interagbes humanas no cenario
social1410,

Participaram do estudo 11 familias que atenderam ao
critério de inclusao de terem passado pela hospitalizacao
inesperada de uma de suas criancas por doenca aguda com
perspectiva de recuperagao, sendo todos os seus membros
convidados a participar da entrevista. Todos os que aceita-
ram tinham mais de 18 anos e assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido, apés o projeto de pesquisa ser
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Paulo sob o Parecer de n® 0005/07.

A familia pode ser estudada com base em dados obtidos
de um membro, desde que o pesquisador articule conceitu-
al e analiticamente o individuo a unidade familiar®. Sendo
assim, foram entrevistados 15 membros: onze maes, trés pais
e um irmdo, em encontros com apenas um deles ou em en-
trevistas coletivas com até trés membros, conforme opcao das
familias, sinalizadas no texto como F1-M (familia 1, entrevista
com a mae), F1-P (familia 1, entrevista com o pai), F1-I (fami-
lia 1, entrevista com irmao) até F11.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas
nao estruturadas e observacao participante, no periodo entre
janeiro de 2008 a julho de 2009. As entrevistas, gravadas,
duraram entre 40 e 90 minutos, foram precedidas da elabo-
racao de um genograma e ecomapa''® que auxiliaram na sua
conducao, sendo iniciadas com a questao norteadora: “Como
sua familia estd convivendo com o processo de recuperacao
da crianca (nome da crianca), apos a alta hospitalar?”

Como as familias ndo estavam em ambiente institucionali-
zado, as entrevistas foram realizadas em locais de sua esco-
lha, sendo quatro nas residéncias; quatro nas creches que as
criangas frequentavam e trés no local de trabalho das maes.
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Quadro 1 - Caracteristicas da familia e da crianga na época da entrevista

Grupo | Composicao |Idade da crianca| Experiéncia previa | Tipo de | Motivo da |Participante: relacio| Tempo decorrido
Amostral | da familia na internacao | com hospitalizacao | hospital | internacao com a crianga da alta
Pal,.mae/ ! 14 meses Nao Privado lnfecga}o do Mae 10 meses
1o crianga trato urindrio
Pa|,.mae, ! 5 meses Nao Privado | Bronquiolite Mae 4 meses
crianga
Pal’ mae, 9 meses Nao Publico | Bronquiolite Mae e Pai 1 més
gémeas
Pal’. mae, 3 36 meses Sim Publico Broncoes- Mae 2 meses
s criangas pasmo
Pal’. mae, 2 11 meses Nao Publico | Bronquiolite Mae 2 meses
criangas
Pai, mae, 3 . . . -
: 19 meses Sim Privado Varicela Mae 3 meses
criangas
Pal,.mae, ! 5 meses Sim Privado | Bronquiolite Mae e Pai 2 meses
30 crianga
Pa". mae, 2 17 meses Sim Privado quxtq ¢ Mae 3 meses
criangas diarreia
Pa". mae, 4 14 meses Nao Pablico | Meningite Mae 10 anos
criangas
40 Pa|,. mae, 3 5 anos Nao Privado Urticaria Mae, Pai, Irmao 12 anos
criangas
Mae, 9 anos Sim Pablico Votmto N Mae 5 anos
2 criangas Petéqueas

O numero de familias participantes foi determinado pela
amostragem tedrica, processo pelo qual, o pesquisador coleta,
codifica e analisa os dados, decidindo quais serdo coletados
em seguida e onde encontré-los, visando gerar a teoria. Essa
dindmica é encerrada ao atingir-se a saturacao tedrica, quan-
do nao sio necessarios mais dados para o desenvolvimento de
novas categorias ou intuigoes teoricas. Seu objetivo é apontar
eventos indicativos de categorias e ndo de pessoas, pois o in-
teresse esta em coletar dados sobre o que as pessoas fazem
em termos de acdo-interacao”.

Assim, durante o processo de andlise, os conceitos emer-
gentes foram gerando hipoteses e questionamentos que deram
origem a quatro grupos amostrais’>'?, apresentados no Qua-
dro 1, com as caracteristicas familiares.

Conforme os pressupostos da Grounded Theory, a escolha
das duas familias que compuseram o primeiro grupo amos-
tral atendeu unicamente ao critério de inclusdo. A andlise dos
dados revelou que, apds a alta da crianca, elas se sentiam so-
brecarregadas e sozinhas, mesmo contando com o suporte da
familia estendida e com o atendimento do sistema privado de
satide. Tais dados geraram o questionamento e a exploracao
da seguinte hipbtese: Como serd a vivéncia de familias que
dependem do servico publico e tém outro tipo de composi-
cdo? levando a constituicao do segundo grupo amostral por
trés familias usudrias do sistema publico de saude.

A analise dos dados sugeriu que a interagdo com mais de
uma internacao poderia modificar o significado que a familia

atribui a vivéncia do processo de recuperacao da crianga,
hipotese que levou a formagao do terceiro grupo amostral,
composto por trés familias que tinham passado por mais de
uma internacdo de seus membros. Ja o quarto grupo amos-
tral, composto por trés familias com criangas que haviam
sido internadas ha cinco anos ou mais, foi formulado com
base na seguinte hipétese a interacdo com uma hospitaliza-
¢do pode permear a trajetéria familiar por muito tempo, mes-
mo que tenha havido total recuperacao da crianca que foi
hospitalizada?

Os dados foram analisados apds a transcricao literal de
cada entrevista e das observagoes do pesquisador, concomi-
tantemente a coleta dos mesmos, seguindo os passos propos-
tos pela Grounded Theory!": codificagao substantiva que in-
clui a codificagao aberta e a codificacdo seletiva, codificacao
teorica, identificacdo da categoria central, que congrega todas
as demais categorias, e formulagao do Modelo Tedrico repre-
sentativo da experiéncia pesquisada.

A codificagao aberta constitui a etapa do processo anali-
tico, na qual os dados obtidos nas entrevistas e observagoes
sao examinados linha por linha e recortados em unidades de
analise, dando origem aos codigos que foram agrupados por
semelhancga de significado em categorias. A codificacdo sele-
tiva iniciou-se quando a categoria central comegou emergir,
possibilitando agrupar todos os elementos da teoria e deli-
mitar a explicagdo do padrdao de comportamento com as di-
ferengas encontradas na experiéncia. Na codificagdo tedrica,
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os cbédigos substantivos foram integrados até que fosse iden-
tificada a categoria central, permitindo tecer a histéria que
foi fragmentada e avaliar se a saturacdo teoérica foi alcancada,
cessando a coleta de dados"".

Desta maneira, foi construido o Modelo Teoérico repre-
sentativo do significado atribuido pela familia a sua vivéncia
frente ao processo de recuperacdo da crianca acometida por
doenca aguda de bom progndstico, apds a alta hospitalar, o
qual foi validado™ com quatro familias que vivenciaram a
mesma situagao.

RESULTADOS

As categorias conceituais desveladas por meio da analise
comparativa dos dados constituiram dois fendémenos intera-
tivos: Mobilizando-se para resgatar o equilibrio de seu fun-
cionamento e Sofrendo com a possibilidade de reinternar a
crianga. O primeiro revela como a familia luta para se reor-
ganizar ap6s o impacto da hospitalizacao, acionando seus
recursos para garantir a recuperacdo da crianca. O segundo
expressa o sofrimento da familia frente a possibilidade de uma
recidiva da doenca que possa determinar uma nova interna-
cao, o que se mantém ao logo de sua trajetéria, mesmo que
tenha decorrido muito tempo apés a alta, e a crianca esteja
totalmente recuperada. A interacao entre os dois fendbmenos
permitiu a identificacao da categoria central e a construgao do
Modelo Teérico BUSCANDO PREVENIR A REINTERNACAO
DA CRIANCA PARA PRESERVAR-SE DO SOFRIMENTO, apre-
sentado na Figura 1.
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A seguir, serd apresentada a narrativa conceitual do Mode-
lo Tedrico, destacando-se as categorias em itdlico, ilustradas
com trechos dos dados empiricos extraidos dos discursos dos
membros da familia que foram entrevistados.

Ao retornar para casa, a familia vai Reassumindo o controle
dos cuidados da crianca e interagindo com a repercussao do
impacto da doenca e da hospitalizacdo. Dar seguimento aos
cuidados significa priorizar a crianga e reconhecer que tem
obrigacao de dar continuidade ao seu tratamento, assumindo
a responsabilidade e tomando decisdes sem o apoio direto
dos profissionais de satde.

Nesse periodo, toda atencdo fica voltada para ela. Se tem
outro problema vocé acaba deixando de lado e voltando
toda a atencdo para ela [...]. (F2-M)

Dou um (remédio) antes de dormir; outro antes de vir para
creche e quando chega em casa. (F4-M)

Porém, como no ambiente domiciliar a familia encontra-se
mais distante do hospitalar, ela vai tomando as decisdes sobre
o cuidado a crianga, Sendo influenciada pelas suas familias
de origem. Mediante a interacdo com as pessoas significativas
de suas familias, ela incorpora as novas demandas de cuidado
a crianga agindo sob a influéncia desse grupo de referéncia e
aproximando-se de seu contexto cultural.

[...] minha mae fala para ndo deixar ela sem meia, mesmo
no calor; para deixar de touca no frio para ndo pegar fria-
gem. Eu também cuidei dos meus irmaos e sei. (F5-M)

SOFRENDO COM A POSSIBILIDADE DE REINTERNACAO DA CRIANGA
o . ) <
: R i | Sentindo-se apreensiva J< ., .
P y ) S
D A . : HE
QE‘D Definindo a crianca |:> ’(\)4 Sentindo-se Deparando-se
: s como mais vulneravel B sobrecarregada : comarecaidada *
E § 3 I : doenga da crianga g Permanecendo § §
igi | 8 i abalada Pz
5 | E HEI
=i | E z P2
gl || M/ A [ 3
P9 § Reassumindo N Deparando-se -
E 2 |:> o controle dos ::: 3 :D com dificuldades > 18
HECA g cuidados da crianca para adaptar-se as et
IS s — R novas demandas 2
2| E ‘ \ PE
1S | € C - S
2 < U R 1~
I = D —————— R : Desenvolvendo a
N s Reconhecendo S : Estando sensibilizada : confianca na I
. . - .. . A . . 5 . .
: : c os sinais de melhora |:> o . . por outras experiéncias : recuperacao : :
& da crianca S Tendo conflitos : de doenca : da crianga
I e : : T
: : A | — eesscsesscscscsscscsncnes® . :
—)[ Sentindo-se aliviada com o retorno para casa }:

MOBILIZANDO-SE PARA RESGATAR O EQUILIBRIO DO SEU FUNCIONAMENTO
Figura 1- Modelo Tedrico “Buscando Prevenir a Reinternagao da Crianca para Preservar-se do Sofrimento”
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Ela (av6) aconselha ele (pai); n6s tiramos o tapete de casa
porque ela falou. (F7-M)

Ao reassumir a funcio de cuidadora principal da crianga
no seu ambiente, a familia torna-se mais vigilante em relagao
a sua saude por estar Definindo a crianca como mais vul-
nerdvel. Diante disso, age intensificando os cuidados com
a crianga e acreditando que sua seguranga esta sob ameaca
constante da doenca e da hospitalizacao da crianca.

Primeiro € ela (Da) que é mais fragil, ai vem a minha mae,
o meu pai, a De e eu. (F10-1)

Para ele (pai) o O (crianca convalescente) é sempre assim
frégil. Ele tem sempre medo mesmo. (F6-M)

Por outro lado, a constante interagao com os atributos defi-
nidores da recuperacdo da crianca leva a familia a direcionar
suas acgbes, demonstrando que estd Reconhecendo os sinais
de melhora da crianca, tanto organicos como de compor-
tamento. Nesse sentido, além de constatar que os sinais da
doenca estao regredindo, os pais também percebem que a
crianca encontra-se mais calma e brincando, o que favorece o
resgate de seu equilibrio.

Nao tiveram mais crise depois que sairam do hospital. S6 a
questdo da tosse ficou um pouquinho. (F3-M)

E sabe que eu pensei que ele ia ficar assustado, traumati-
zado com medo de médico, mas ele fica todo animado, e
ele mesmo fala, vamos no médico? Fica todo feliz! (F4-M)

Além disso, estar em um ambiente conhecido e perceber
que a crianga esta se recuperando, permite que a familia sinta-
-se mais tranquila para reestruturar sua rotina de acordo com
as necessidades percebidas, Sentindo-se aliviada com o re-
torno para casa, pois tal fato retine a familia novamente, e
os pais conseguem descansar enquanto vao retomando suas
atividades.

Quando eu voltava para casa (do trabalho) era um alivio
(ver a crianca em casa), eu ndo via a hora de chegar em
casa [...]. (F2-M)

Depois que ela voltou, ndo so6 ela, mas eu também estava
cansada, acho que [...] por duas semanas, eu deitava com
ela e dormia, quase a tarde inteira. Estava relaxando, agora
ela sabia que estava na casa dela [...]. (F1-M)

Porém, as experiéncias vividas em decorréncia da doenca
e da necessidade da hospitalizacdago modificam o comporta-
mento dos pais frente aos sinais de doenca da crianga, e estes
sao percebidos como se tivessem potencial para resultar em
algo mais grave, mesmo com o transcorrer dos anos. Assim,
Mantendo-se em alerta, os pais permanecem o tempo todo
em prontidao e vigilantes ao menor sinal de doencga apresen-
tado pela crianga, ainda que ja tenha se passado algum tem-
po e ela ja tenha se tornado adolescente. Passam, também, a
observar atentamente o ambiente que a cerca, no sentido de

identificar as condicoes que nao sao favoraveis a sua saude,
agindo com rapidez quando observam os sinais da doenca.
E um esforco constante para prevenir uma nova internacao.

Se ele tem uma dor de cabeca, eu pulo. Eu vejo, vou atrds,
ponho na minha cama para dormir, até hoje! (F9-M)

Nao sei se ndo deram remédio, se ndo deu na hora certa,
aqui na creche [...]. Também cheguei e vi ela de pé no chao.
(F5-M)

[...] entdo, se ela piora um pouquinho, eu ja corro para evi-
tar internacao. (F2-M)

Além disso, ao perceber que a interagao com a doenca e
hospitalizacdo da crianga provocou mudancgas no padrao de
comportamento dos seus membros ou quando interage com
sinais da doenca, a familia percebe o quanto continua Sentin-
do-se apreensiva. O medo que se instala, ameaca o equilibrio
do funcionamento familiar e gera sofrimento, mesmo apéds a
alta. A familia, no inicio, reconhece que existe a possibilidade
de recidiva da doenca da crianca e que as alteragoes em seu
funcionamento podem ser definitivas, caso as repercussoes fi-
sicas ou psiquicas em seus membros tornem-se permanentes.

Eu ja fiquei preocupada com medo de internar de novo.
Para ela, foi muito dificil, ela sofreu bastante. (F7-M)

Eu, também, fico preocupado. Quando ela respira um pou-
co mais fundo, a gente ja assusta. (F7-P)

Ai, levei ao médico e contei toda a histéria da pneumonia
e pedi um RX. Sempre fago isso, morro de medo de voltar
a ter alguma coisa no pulméao (depois de 5 anos). (F11-M)

Mesmo com o decorrer dos anos e reconhecendo que a
crianga, ainda que ja adolescente e mais independente, esta
recuperada da doenca, a familia continua apreensiva. Para
amenizar seu sofrimento e resgatar o equilibrio do seu funcio-
namento, a familia procura alinhar suas acées, Mobilizando
recursos para cuidar da crianga. Apesar de lidar com um au-
mento de demandas, a familia conta com recursos internos e
externos para atendé-las. Estes se configuram em novos apren-
dizados e apoio estabelecido entre seus membros com paren-
tes e amigos, com colegas de trabalho e outras instituicdes
que flexibilizam suas normas, para que os pais tenham tempo
de se dedicar as suas novas necessidades.

Quando é para dar o remédio, eles (outros filhos) que pe-
gam o remédio para mim dar, eles que me lembram, as ve-
zes: mde, ndo estd na hora de dar o remédio do O? (F6-M)

[...]1 tinha o suporte do meu marido que me dava seguranca
para cuidar dela. (F8-M)

Sempre que eu preciso sair, eu deixo com a minha sogra
(avo). (F4-M)

A possibilidade da licenca me tranquiliza, eu posso ficar
em casa com eles. (F9-M)
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Contudo, a medida que se d4 o processo de recuperacido
da crianca, a familia continua Deparando-se com dificuldades
para adaptar-se as novas demandas, como as relacionadas a
sua capacidade de prover os cuidados domiciliares a crian-
ca, a habilidade para compreender a situacdo, ao cuidado da
crianca e a obtencdo de recursos materiais e humanos para
conduzir o processo de recuperacdo da crianca em casa.

[...] ontem mesmo eu trouxe na creche, ela (crianga conva-
lescente) tava normal, animada, e depois parece abatida?!
[...]1. A (medicagao) que eu achei, era 50 paus s6 uma caixa.
E elas (gémeas convalescentes) tém que tomar quatro. Eu
falei, meu Deus! (F3-M)

Nao foi bom ndo parar de trabalhar! E por producio, tem
que trabalhar para receber. (F5-M)

Ele (pai) nao reconhece (quando a filha estd cansada), ele
olha e me pergunta, ele tem mais dificuldade do que eu.
(F2-M)

Frente a toda situacao, a interagao de cada membro da fa-
milia consigo mesmo e com a situacao pode fazer com que
eles atribuam significados diferentes a doenca e a hospitaliza-
cdo da crianca. A dificuldade de colocar-se no lugar do outro
pode provocar o desalinhamento das agdes, acentuando o
sofrimento da familia que passa a vivenciar esta etapa Tendo
conflitos entre si e com a rede de apoio.

Eu brigo com ele! (F10-M)
Ela queria que eu ficasse nervoso. (F10-P)

Eu queria que ele compartilhasse, que ele tivesse a mesma
percepcdo que eu, mas ele é assim para tudo.(F10-M)

Ele (pai) fala que é a creche que deixa ela doente. Eu ndao
acho, que se fosse, em casa, ela nao ia ter nada. Ele acha
que tinha que tirar da creche e eu tinha que parar de tra-
balhar. (F5-M)

Apesar de sentir-se aliviada com a volta para casa, a limi-
tacao de recursos, seja emocional ou social, e os conflitos
que surgem fazem com a familia acabe seguindo uma tra-
jetéria permeada pelo cansaco, Sentindo-se sobrecarrega-
da. Nesse contexto, destaca-se a diferenca entre o papel da
mulher e do homem na familia. A mae representa a cuida-
dora principal, assumindo os cuidados diretos da crianca,
mesmo que isso implique em adiar a retomada de algumas
de suas atividades.

Somos, s6, nés dois (pai e mae) para cuidar dela. N6és nao
temos ajuda externa. (F7-M)

Eu me viro, eu cuido delas e da casa. Eu dava os remédios e
vinha na creche dar a inalacdo para ela (F5-M)

Estou pensando em voltar a trabalhar, mas nao quero deixar
(as filhas) ao Deus dard, com qualquer um e sofrer as con-
sequéncias. (F3-M)

A familia vivenciando o processo de recuperacgao da crianca pés-alta hospitalar

O significado atribuido a doenca, apés a interagao com a
hospitalizacido, determina grande sofrimento. Assim, as difi-
culdades acentuam-se quando, Deparando-se com a recaida
da doenca da crianca, a familia concretiza aquilo que era te-
mido, a possibilidade de enfrentar a reinternacdo. A interrup-
cao do processo de recuperagao desencadeia novo processo
mental, redireciona suas acoes, fazendo com que a familia
acabe mobilizando novamente alguns recursos e modificando
sua rotina mais uma vez.

Ela saiu bem do hospital, mas depois o peito estava ficando
muito cheio [...] conversei com a médica, ela tirou RX e
falou que era para mim deixar ela em casa e me deu ates-
tado. (F5-M)

Na hora vocé fica desamparada. ... vocé ndo sabe se a
crianga vai melhorar ou piorar, e quando vocé tem a alta,
sua filha piora! Eu fiquei meio desestruturada no dia. (F2-M)

Assim, a familia define que € preciso prevenir a reinternacao
da crianga, acionando seus recursos para atender as suas neces-
sidades. No entanto, pode agir Estando sensibilizada por outras
experiéncias de doenca. Diante disso, o impacto causado por
uma vivéncia de outra hospitalizacao anterior esta presente na
trajetdria familiar, podendo assumir maior relevancia do que a
experiéncia relacionada ao processo de recuperagao atual.

A recuperacdo (da varicela) dele foi boa, Gracas a Deus! E
ele (0), ndo teve crise (respiratoria). (F6-M)

Como estd sendo a recuperagao do O para sua familia? (Pes-
quisadora) Ele internou entre quatro e cinco meses, ficou oito
dias internado (a mae relata a internacao por bronquiolite e
nao por varicela que é a internacdo mais recente). Ai, ele
comegou a ter crise de falta de respirar, cansago. (F6-M)

A dltima vez que ele foi internado foi pela catapora? (Pes-
quisadora) Jd faz uns trés meses que ele nao tem crise (res-
piratéria). (F6-M)

Quando foi a dltima vez que ele foi internado? (Pesquisado-
ra) Umas trés semanas, pela catapora. (F6-M)

Embora a familia perceba que existe a possibilidade da
reinternacao, também certifica-se dos sinais de melhora da
crianga. Assim, com o decorrer do tempo, vai Desenvolvendo
a confianga na recuperagdo da crianca e comega a adaptar-se
aos cuidados adicionais, reconhecer seus potencias, retomar
os cuidados habituais com a crianga, planejar novas ativida-
des e reassumir a rotina de seu funcionamento.

[...] eu vi a melhora depois do sétimo dia, que ela estava
bem e que, realmente, tinha condicdo de voltar para a cre-
che. (F2-M)

Agora, eu posso até sair. Elas ficam bem tranquilas com o
pai. (F3-M)

Porém, se por um lado, a familia vai readquirindo sua
autoconfianca, por outro, ela demonstra o quanto ficou
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traumatizada em virtude do sofrimento provocado pela do-
enga e hospitalizacdo da crianga. Assim, Permanecendo
abalada, a familia continua agindo com prontidao como se
os sinais de doenca, em especial, aqueles semelhantes aos
sintomas apresentados pela crianca a época da internacao,
pudessem causar uma nova hospitalizacao, evidenciando o
quanto ainda vivencia os reflexos do impacto da doenca e
hospitalizacdo, apés a alta.

A kiki (genitalia) dela ninguém toca até hoje, mesmo eu. Ela
tem um trauma e chora para limpar. (F8-M)

Até para pesar, na balanca, ela chora [...]. Mesmo quando é
s6 consulta, para examinar ela, da trabalho. (F5-M)

Para o hospital, nunca mais! Espero ndo voltar mesmo!
(F3-M)

Como consequéncia, a cada nova experiéncia de doenca,
as lembrangas podem recorrer com nitidez na familia, rea-
vivando o sofrimento vivenciado em decorréncia do adoeci-
mento e da hospitalizagao, gerando temor quanto ao seu agra-
vamento, uma nova hospitalizacdo e perda da crianca. O fato
é um indicativo de que a experiéncia da hospitalizacdo deixa
a familia vulneravel mesmo apds a alta da crianga acometida
por uma doenca aguda com potencial de recuperagao, e con-
tinua presente na vida familiar como um evento capaz de mo-
dificar seu comportamento de maneira permanente. A doenga
da crianga, ainda que potencialmente de bom prognéstico, é
ressignificada apds a hospitalizagao, alertando a familia para
a possibilidade da perda de um filho, fazendo com que se
mobilize para evitar a reinternacdo e, assim, preservar-se de
mais sofrimento.

DISCUSSAO

As definicoes elaboradas pela familia que teve uma crianca
hospitalizada por doenca aguda com potencial de recupera-
cao, descritas no Modelo Tedrico apresentado, revelam que
a hospitalizacdo imprevista da crianca, mesmo que seja por
doenca de bom prognostico, além de provocar sofrimento a
familia, enquanto esta acontecendo, pode continuar causan-
do sofrimento e afetando sua dindmica apoés a alta por um
tempo indeterminado.

Entendendo o sofrimento como qualquer dor, desconfor-
to ou angustia fisica, emocional ou espiritual?® que surge
como uma experiéncia que ameaca a integridade fisica, social
e emocional das pessoas e de suas familias?"?, foi desvelado
que, apds a alta, mesmo que amenizado, o sofrimento fami-
liar continua existindo em razao da percepcao de ameaca a
saude, a vida da crianca e possibilidade de uma nova hospita-
lizagao. Sendo assim, o sofrimento faz a familia sentir-se vul-
neravel, tanto no hospital como em casa, apos a alta, mesmo
com a resolucao do agravo que determinou a hospitalizacdo.

Durante a hospitalizacdo, os elementos que desencadeiam
esse sentimento sdo o acumulo de demandas, o desprepa-
ro para agir e as experiéncias anteriores®??, também pre-
sentes na experiéncia da familia, apds a alta. No ambiente

domiciliar, cuidar da crianca convalescente e retomar suas
atividades gera sobrecarga e revela o despreparo para agir em
diversas situagoes. A familia sente-se vulneravel ao dano, nao
mais pela gravidade da doenca, mas em virtude de definir a
crianga como mais vulneravel ao adoecimento, e a unidade
familiar vulneravel a separacao.

Embora esteja readquirindo a autoconfianga na capacidade
de controlar seu funcionamento, a familia ainda convive com
sinais da doenca e com a incerteza quanto a recuperacao da
crianga. O temor da exposi¢do ao dano provocado pela doen-
ca, presente apds a alta da crianga, também é uma das carac-
teristicas que define a vulnerabilidade da familia em situacao
de hospitalizacdo de uma de suas criangas®?.

A angustia e o medo que acompanham o sofrimento po-
dem ser acentuados em consequéncia de dificuldades vi-
venciadas pela familia?", o que também foi verificado nesta
pesquisa, cada vez que ela se sente sozinha, interage com os
conflitos familiares, com a possibilidade de recidiva da do-
enga ou de ruptura familiar. Assim como outro estudo que
investigou a experiéncia da familia apés a alta?”, os resultados
desta pesquisa mostram que as familias percebem que ha uma
diminuicdo da sua capacidade de realizar as mudancas ne-
cessarias ao atendimento das novas demandas, dificultando a
retomada do controle de seu funcionamento.

Além do medo e da sensacao de perda e incapacidade, os
sentimentos de tristeza e abandono sao expressdes do sofri-
mento da familia?" que também se mostraram presentes na
sua experiéncia frente ao processo de recuperacao da crian-
ca. Ao se perceber dividida entre as necessidades de cuidar
da crianca convalescente e as demais necessidades, a familia
sentiu-se incapaz de prover 0s recursos necessarios a recupe-
racao da crianca.

Lutar para resgatar sua autonomia é uma das consequén-
cias de sentir-se vulneravel durante uma situacao de doenca e
hospitalizacdo de uma de suas criancas?®, acao que se asse-
melha a realizada pela familia, apos a alta com a crianca em
processo de recuperagao, quando esta empreende esforcos
para prevenir a reinternacao da crianca, assumir suas deman-
das e manter a integridade familiar.

Nesse sentido, as estratégias adotadas pela familia pesqui-
sadas neste estudo, como a capacidade de acessar sua rede
de relacées em busca de apoio, compartilhar os cuidados
da crianga, procurar entender o que estd acontecendo, tam-
bém foram descritas durante o contexto da hospitalizacao por
doenca aguda“? e na vivéncia da familia frente a condicao
grave®® ou cronica da crianga®®.

No contexto da doenca aguda, a doenca e a hospitalizacao
da crianca ndo sdo vivéncias planejadas pela familia, além
de serem iniciadas com pouca ou nenhuma possibilidade de
controle. Ja a alta, embora deva ser planejada junto a familia,
em geral, na nossa realidade, é concedida, considerando-se as
necessidades da instituigao de satde e determinada pelos pro-
fissionais, quando julgam que a crianca ja esta em condicoes
de continuar o processo de recuperagdo em casa.

Apoiadas nos resultados deste estudo, podemos afirmar
que o profissional de satide ndo pode dar o seu trabalho por
encerrado quando considera apenas a recuperacao da doenca
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da crianca ou alta hospitalar, enquanto a familia enfrenta
dificuldades para manter seu equilibrio em decorréncia do
impacto da hospitalizacao e da necessidade de continuar cui-
dando da crianca em casa. Sendo assim, as intervencoes de-
vem pautar-se na abordagem do cuidado centrado na familia,
pois, tanto na vulnerabilidade como no sofrimento existe a
oportunidade de crescimento para a familia"®?¥, desde que
ela seja apoiada pelos profissionais.

Estratégias destinadas a implantar este modelo de assistén-
cia, além de fortalecer a familia diminuiriam a utilizacdo dos
servicos de satide de emergéncia e o nimero de reinterna-
coes. Mesmo que a familia ndo tenha tido o controle da tran-
sicao desencadeada pela doenca e hospitalizacido da crianca,
os profissionais de satide podem ajudé-la a se preparar para
ter maior controle e participacao na alta hospitalar e na transi-
cao para casa, onde ela deterd o poder de decidir como vai re-
assumir os cuidados da crianca convalescente, uma vez que,
conforme ressalta a literatura, continua a necessitar do supor-
te da atencao basica a satide para uma melhor recuperacao®.

Concordamos que apoiar e envolver-se no processo da alta
hospitalar da crianca corresponde a uma das dimensoes da assis-
téncia do enfermeiro, seja na drea hospitalar ou na atencao basi-
ca, por meio da Equipe de Estratégia Satde da Familia, a fim de
promover a continuidade do cuidado do hospital ao domicilio,
garantindo a integragdo entre os niveis de assisténcia®. Os acha-
dos também corroboram a necessidade de agdes inter-setoriais
combinadas e voltadas a promocao, protecao e recuperacao da
satde visando o principio de integralidade da assisténcia.

A familia vivenciando o processo de recuperacgao da crianca pés-alta hospitalar

Pesquisas futuras devem se concentrar tanto na criagao de
ferramentas para auxiliar na definicao de grupos de criancas
com maior probabilidade de se beneficiar de intervengoes
poés-alta, como na avaliacao formal da eficacia de tais inter-
vencoes na reducdo da morbidade e mortalidade nos primei-
ros meses apos a alta hospitalar®, favorecendo, assim, o res-
gate do equilibrio da familia.

CONSIDERACOES FINAIS

O Modelo Teodrico construido neste estudo pode contribuir
com a prética dos diversos profissionais, sendo empregado
como um guia de investigacao e avaliacao, facilitando a iden-
tificacdo das situacoes que representam as potencialidades e
necessidades familiares ou geram vulnerabilidade, encorajan-
do respostas adaptativas durante a transicdo da tutela do hos-
pital a autonomia em casa.

Tendo em vista que a experiéncia da familia pode ser di-
ferente e que, conforme os pressupostos da Grounded The-
ory, um Modelo Tedrico pode ser modificado ou ampliado,
desenvolver pesquisas que envolvam outros tipos de familia,
outras causas de internacdo, convalescentes de outras faixas
etarias, membros que exercam outros papéis como ser o pro-
vedor familiar, podem ampliar a compreensio de como a fa-
milia interage com o processo de recuperacao de um de seus
membros apos a alta hospitalar, ja que este estudo limitou-se a
investiga-lo na pos alta da crianca acometida de doenca aguda
de bom progndéstico.
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