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RESUMO

Objetivo: conhecer sentimentos de criangas/adolescentes com Doenga Falciforme percebidos pelas méaes
e identificar sentimentos vivenciados por maes de criangas/adolescentes com Doencga Falciforme apdés o
surgimento da pandemia da COVID-19.

Método: estudo qualitativo, desenvolvido numa cidade do estado da Bahia com a participagdo de 19 maes
de criancas e adolescentes com Doenga Falciforme. Os dados foram obtidos entre margo e abril de 2020
mediante entrevistas semiestruturadas via WhatsApp, as quais, apés transcritas, foram submetidas a analise
tematica, analise fatorial e analise de similitude.

Resultados: as participantes referiram sentir sobrecarga ao dedicarem tempo integral aos cuidados dos
filhos, que se mostraram mais vulneraveis e instaveis emocionalmente devido ao distanciamento social.
Diante disso, estratégias foram adotadas pelas maes, tencionando a adaptagéo e a diminuigao das tensdes -
proporcionadas pelo contexto da pandemia - nelas mesmas e em seus filhos.

Conclusao: as maes de criancas/adolescentes com Doenga Falciforme necessitam ser apoiadas e
instrumentalizadas para que se implementem cuidados centrados na dimensao psicoemocional e se busque
ajuda especializada, principalmente diante daqueles sentimentos deflagrados em razao da necessidade de
manter a rotina terapéutica dos seus filhos em meio a pandemia.
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FEELINGS EXPERIENCED BY MOTHERS AND CHILDREN/ADOLESCENTS WITH
SICKLE DISEASE IN THE CONTEXT OF THE COVID-19 PANDEMIC

ABSTRACT

Objective: to know the feelings of children/adolescents with Sickle Cell Disease perceived by mothers and to
identify feelings experienced by mothers of children/adolescents with Sickle Cell Disease after the emergence
of the COVID-19 pandemic.

Method: qualitative study, developed in a city in the state of Bahia with the participation of 19 mothers of
children and adolescents with Sickle Cell Disease. Data were obtained between March and April 2020 through
semi-structured interviews via WhatsApp calls, which were submitted to thematic, factor and similarity analysis
after transcription.

Results: the participants reported feeling overload when dedicating full time to the care of their children, who
were more vulnerable and emotionally unstable due to social distancing. Therefore, strategies were adopted
by mothers, intending to adapt and reduce tensions - provided by the context of the pandemic - in themselves
and in their children.

Conclusion: mothers of children/adolescents with Sickle Cell Disease need to be supported and
instrumentalized in order to implement care centered on the psychoemotional dimension and seek specialized
help, especially regarding feelings triggered due to the need to maintain the therapeutic routine of their children
in the midst of the pandemic.

DECRIPTORS: COVID-19. Sickle cell disease. Chronic disease. Emotions. Nursing.

SENTIMIENTOS EXPERIMENTADOS POR MADRES Y NINOS/ADOLESCENTES
CON ENFERMEDAD FALCIFORME EN EL CONTEXTO DE LA PANDEMIA DEL
COVID-19

RESUMEN

Objetivo: conocer los sentimientos de los nifios/adolescentes con Drepanocitosis percibidos por las madres
e identificar los sentimientos experimentados por las madres de nifios/adolescentes con Drepanocitosis
después del surgimiento de la pandemia de COVID-19.

Método: estudio cualitativo, desarrollado en una ciudad del estado de Bahia con la participaciéon de 19 madres
de nifios y adolescentes con enfermedad de células falciformes. Los datos se obtuvieron entre marzo y abril
de 2020 a través de entrevistas semiestructuradas a través de llamadas de WhatsApp, que fueron sometidas
a analisis tematico, factorial y de similitud después de la transcripcion.

Resultados: los participantes relataron sentirse sobrecargados al dedicar tiempo completo al cuidado de
sus hijos, quienes se encontraban mas vulnerables e inestables emocionalmente debido al distanciamiento
social. Por lo tanto, las estrategias fueron adoptadas por las madres, con la intencién de adaptarse y reducir
las tensiones, proporcionadas por el contexto de la pandemia, en ellas y en sus hijos.

Conclusién: las madres de nifios/adolescentes con Enfermedad de Células Falciformes necesitan ser
apoyadas e instrumentalizadas para implementar cuidados centrados en la dimensién psicoemocional y
buscar ayuda especializada, especialmente en relacién a los sentimientos desencadenados por la necesidad
de mantener la rutina terapéutica de sus hijos en la medio de la pandemia.

DESCRIPTORES: COVID-19. Enfermedad de célula falciforme. Enfermedad cronica. Emociones. Enfermeria.
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INTRODUGAO

O inicio do ano de 2020 foi marcado pelo aparecimento de uma doenga chamada Coronavirus
Disease 2019 (COVID-19), causada por um novo virus, denominado Severe Acute Respiratory
Syndrome Coronavirus 2 (SARS-CoV-2)', o qual se alastrou pelo mundo e atingiu um grande
numero de pessoas. A pandemia da COVID-19 despertou medo na populagdo mundial, devido ao
desconhecimento cientifico em relagdo a origem da doenca e a um tratamento realmente eficaz,
afetando principalmente os grupos de risco potencialmente sujeitos a quadros mais graves da doenga,
como pessoas com Doenca Falciforme (DF).

Pessoas com DF, quando comparadas a populagao em geral, tendem a ser mais gravemente
afetadas pela COVID-19, devido as suas morbidades crénicas preexistentes2. E sabido que sujeitos
com DF, principalmente na infancia, constituem-se em grupo de risco para infec¢cao pelo COVID-19,
visto que sofrem da redugao da capacidade imunolédgica de combater infecgbes (asplenia funcional).
Com o impacto negativo e constante no sistema imunolégico, o manejo clinico do paciente com DF
e acometido por infecgédo pelo SARS-CoV-2 deve ser rapido e precoce®.

O manejo da DF sobrecarrega os pais e os levam a superprotegao, seja por gerarem sentimentos
de impoténcia diante do diagndstico, seja por medo da morte prematura do filho. Dessa forma, a
pandemia potencializa os medos de adoecimento e morte para os familiares de criangas e adolescentes
com DF, pois eles associam a vulnerabilidade prévia delas a uma gravidade maior da doenca.

Para dar inicio ao estudo, foi realizada uma busca sistematica de producdes cientificas ja
publicadas sobre este objeto de estudo no periodo de abril/2020 a junho/2020. Fez-se um levantamento
nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
SciELO, ScienceDirect e PUbMED, utilizando os descritores “Doencga Falciforme”, “Sentimentos”,
“Criancas”, “Adolescentes” e “Coronavirus”. No entanto, ndo foram encontrados estudos relacionados
ao objeto da pesquisa por meio dos descritores nas bases de dados e também na ScienceDirect, o
que demonstra haver uma lacuna na area e atesta o ineditismo deste objeto de estudo.

O presente estudo assinala que é preciso conhecer os sentimentos, reflexdes e preocupacgbes
que emergem durante a pandemia para apoiar as politicas de enfrentamento da crise sanitaria com
respeito as especificidades de cada coletividade*. Com o surgimento da pandemia da COVID-19, é
evidente a necessidade de preencher algumas lacunas acerca da pandemia no cotidiano de coletivos
envolvidos com as condigdes crénicas de saude, a exemplo das maes e criangas/adolescentes com
DF. Assim, torna-se importante que todos os envolvidos na rede de cuidado - dos profissionais aos
gestores de saude - conhegam os sentimentos vivenciados por familiares de criangas e adolescentes
com DF durante a pandemia da COVID-19. Esse conhecimento possibilitara o acolhimento desses
sujeitos pela equipe de enfermagem, tendo em vista que fazem parte do grupo de risco e necessitam
de um cuidado integralizado e holistico, por meio de praticas assistenciais que contemplem o individuo
nao apenas nas dimensdes biologicas, mas também na prevengao de incapacidades psicoemocionais.

Nesse sentido, este artigo foi dirigido a partir das seguintes questdes de pesquisa: como sédo
percebidos pelas mées os sentimentos de criancas e adolescentes com DF no contexto da pandemia
da COVID-19? Quais sao os sentimentos vivenciados por maes de criangas/adolescentes com DF
apos o surgimento da pandemia da COVID-19? Os objetivos deste estudo foram conhecer sentimentos
de criangas/adolescentes com DF percebidos pelas maes e identificar sentimentos vivenciados por
maes de criancas/adolescentes com DF apds o surgimento da pandemia da COVID-19.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo desenvolvido com um grupo de familiares de criangas/
adolescentes com DF que frequentavam um Centro Municipal de Referéncia a Doencga Falciforme,
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localizado na cidade de Feira de Santana (BA), e que se comunicam, antes e durante a pandemia,
por meio do aplicativo de mensagens WhatsApp.

A aproximagao com possiveis participantes se deu através de convite enviado por mensagem
ao grupo de WhatsApp que envolve familiares e profissionais de apoio as pessoas com DF e
participantes de projetos de extensao desenvolvidos pelo grupo de pesquisa (ao qual esta pesquisa
também esta vinculada). A primeira autora, do sexo feminino, conduziu a entrevista e inicialmente
explicou os objetivos da pesquisa, solicitando aquelas pessoas que desejassem participar que se
manifestassem enviando uma mensagem de interesse para o contato telefénico especifico para
comunicagao entre os participantes e a pesquisadora principal.

Foram convidados todos os integrantes do grupo, no total de 39 participantes, mas apenas 20
responderam. Desses, 19 aceitaram participar do estudo; uma das participantes do grupo recusou o
convite com a justificativa de que falar sobre o tema COVID-19 seria desconfortavel naguele momento,
tendo em vista que um dos seus filhos estava acometido pela doenga no periodo. Dentre as pessoas
responsaveis por criangas/adolescentes com DF, participaram as que atenderam aos seguintes
critérios de inclusao: idade acima de 18 anos; e ser familiar responsavel da crianga/adolescente com
DF com faixa etaria de 2 a 15 anos de idade. O recorte de faixa etaria de 2 a 15 anos foi escolhido
para identificar mudangas que ocorrem na transi¢cao de cuidados da infancia para a vida adulta nas
diversas fases evolutivas. Foram excluidas aquelas que nao conviviam diretamente com a crianga
por, pelo menos, cinco vezes por semana.

O numero de participantes ideal na abordagem qualitativa corresponde aquele que possibilita o
alcance do conhecimento acerca do objeto de estudo de maneira aprofundada. Assim, as entrevistas
foram realizadas até a saturacao teodrica, a qual foi possivel com a 162 entrevista. A saturagao
tedrica de dados ocorre através da suspensao de inclusdo de novos participantes, tendo em vista
que os dados obtidos passam a apresentar certa redundancia ou repeticdo, ndo sendo considerado
necessario persistir na coleta de dados®.

Os dados empiricos foram produzidos mediante a aplicacdo de entrevista semiestruturada
pelo aplicativo WhatsApp entre margo e abril de 2020. A producéo de dados por meio de conversagao
em audio do aplicativo WhatsApp ocorreu devido a necessidade de manter distanciamento fisico e
evitar a propagacgao do novo coronavirus na pandemia da COVID-19, tendo em vista que criancas e
adolescentes com DF sdo grupo vulneravel pela condi¢ao cronica da doenga e da imunossupressao.
A utilizacado de audio por WhatsApp se justifica também por facilitar a comunicacdo com familiares
que possuiam baixa escolaridade (dificuldade para ler e/ou digitar).

A entrevista foi guiada por roteiro semiestruturado composto por duas partes: perfil
sociodemografico e questdes norteadoras: quais os sentimentos de criangas/adolescentes com DF
apos o surgimento da pandemia da COVID-19? Como vocé se sente sendo responsavel por uma/
um crianga/adolescente com DF (grupo de risco) a partir do surgimento da pandemia da COVID-197?

O conjunto de audios com as perguntas da entrevistadora e respostas das entrevistadas
duraram de 15 a 20 minutos. As respostas foram transcritas integralmente e devolvidas as participantes
para comentarios e/ou correcio. Apos isso, foram submetidas a triangulagao de técnicas de analise:
analise tematica, analise fatorial e analise de similitude.

Aanalise tematica € um processo recursivo, com movimentos de vaivém, conforme necessario,
ao longo das fases®. O procedimento se deu de forma n&o linear, isto é, ndo se seguiu uma ordem de
passagem de uma fase para a fase seguinte. Na primeira fase, ocorreu a familiarizagdo dos dados,
que consiste na transcricao dos dados, leitura e releitura das entrevistas e apontamento de ideias
iniciais; na segunda foi realizada a codificacdo das caracteristicas relevantes dos dados de forma
sistematica em todo o conjunto, observando os padrbes recorrentes nas entrevistas; na terceira se
deu o agrupamento de cédigos em temas potenciais, os quais foram analisados observando-se as
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relacdes entre eles; a quarta consistiu na releitura e revisao dos temas, quando foi verificado se
funcionavam em relagao aos extratos codificados; na quinta se estabeleceu a definicdo e nomeacao
das categorias tematicas e suas respectivas subcategorias; e na sexta e ultima etapa se realizou a
produgdo do relatério com a redacgao analitica, envolvendo a andlise final dos extratos e a interligagédo
dos extratos mais significativos dos temas’.

Para analise fatorial (AFC) e de similitude, os dados foram processados no software Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ) 0.7 alpha 28.

AAFC fornece as ferramentas para analisar as correlagdes em um grande numero de variaveis,
definindo conjuntos de variaveis fortemente inter-relacionadas conhecidas como fatores?®, e gera um
quadro que ilustra as relagbes de convergéncias e oposi¢des destas variaveis (Figura 1). A analise
de similitude, por sua vez, baseia-se na teoria dos grafos e permite identificar as coocorréncias
e verificar indicagbes da conexidade entre as palavras, revelando em uma imagem em forma de
arvore (Figura 2)'.

Figura 1 — Andlise Fatorial de Correspondéncia acerca dos sentimentos de maes e criangas/
adolescentes com DF no contexto da pandemia da COVID-19, Feira de Santana, BA, Brasil, 2021.

Os temas obtidos na andlise tematica, os resultados da AFC e a Arvore de Similitude foram
avaliados, confrontados e validados mediante consenso por integrantes do grupo de pesquisa (autores
1, 3 e 6) em duas reunides realizadas na plataforma Google Meet.

Foram adotadas as recomendacgdes da Resolugédo n° 466/2012, com parecer favoravel do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da Resolugéo n° 510/2016 e do Oficio Circular n® 2/2021 da
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), que versa sobre os procedimentos em pesquisas
com qualquer etapa em ambiente virtual.
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Figura 2 — Arvore de Similitude acerca dos sentimentos de maes e criangas/adolescentes
com DF no contexto da pandemia da COVID-19, Feira de Santana, BA, Brasil, 2021.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 19 maes de criangas/adolescentes com DF. As participantes
encontravam-se na faixa etaria de 20 a 49 anos. Dentre elas, 11 autodeclararam-se pardas, sete
negras e uma branca. Quanto ao grau de instrugdo, 16 cursaram o ensino médio completo, duas
cursaram o ensino superior completo e uma cursou o ensino fundamental incompleto. A profissao/
ocupacao de dona de casa foi predominante entre as participantes do estudo, totalizando 15. Além
disso, 17 maes relataram que, até aquele momento, nenhum de seus familiares havia testado positivo
para a COVID-19. O descritivo das idades das criangas/adolescentes com DF cujas maes foram
entrevistadas encontra-se ilustrado no Quadro 1 a seguir:

Quadro 1 — Descritivo das idades das criangas/adolescentes com DF (anos). Feira de Santana, BA, Brasil, 2021.

E1 E2 E3 E4 E5 E6 E7 E8 E9 E10
12 4 7 10 6 14 7 9 13 11
E11 E12 E13 E14 E15 E16 E17 E18 E19
10 9 11 2 9 12 15 11 14
Fonte: Pesquisa direta.
Texto & Contexto Enfermagem 2022, v. 31:620210287 6/15
7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2021-0287pt




Os resultados foram organizados em duas categorias e nas imagens da AFC (Figura 1) e da
Arvore de Similitude (Figura 2). As categorias emergiram da andlise tematica e foram confirmadas
com a AFC e a Arvore de Similitude, considerando a frequéncia das palavras, a conformacdo das
classes das palavras, a aproximacao dos termos dos eixos X e Y e a organizagao dos eixos a partir
da coocorréncia. As categorias foram intituladas Sentimentos de criangas/adolescentes com DF
percebidos pelas mées e Sentimentos vivenciados pelas maes durante a pandemia, as quais serao
apresentadas e discutidas a seguir.

Sentimentos das criangas/adolescentes com DF percebidos pelas maes

A interrupcao das atividades escolares e a falta de interagdo com outras criangas refletiram
no comportamento e nas emocgdes de criangas/adolescentes com DF. Essa ruptura na rotina da
crianga gerou, na percepgao das maes, estresse, tensdes e alteracbes nos comportamentos, com
mudancas na expressao dos afetos, sentimentos de perda da liberdade, distanciamento dos corpos
e pouca comunicacao verbal:

[...] Quando eu vou a algum lugar que ele vé crianga, ele quer brincar, chora pra ir embora,
porque crianga a gente sabe que crianga gosta de estar com criang¢a. E quando fechou a escolinha
ele perguntava direto [imita crianga)] “mamae, quando é que vai para escolinha?” (E2).

[...] Elas ficaram mais afastadas da gente, ndo conversavam muito, ficavam mais na delas,
porque a gente conversa muito aqui nos quatro, elas ficaram um tempo assim quando a gente ficou
sem querer beijar, abracar, tocar, sabe? [...] Antes de a gente fazer a higienizacdo do corpo e das
coisas que a gente traz da rua para dentro de casa a gente pede para elas ndo encostarem na gente,
agora nos deixamos tocar, beijar, a gente beija, se abraga, conversa, voltamos a conversar bastante
também de novo, porque elas estavam se sentindo muito excluidas, sabe? (E6).

Maes de criangas/adolescentes com DF relataram que seus filhos apresentaram tristeza e
ansiedade por serem impedidos de brincar e se encontrar com amigos/outras criangas. O isolamento
social os deixou emotivos e resultou em nervosismo e irritabilidade constantes. Essa irritabilidade é
fruto da incompreenséo sobre as limitagdes impostas devido aos alertas sobre riscos e o contagio
com a COVID-19 constantemente recordados pelas maes.

[...] Todo momento sé queria ficar comigo, me chamava toda hora para ficar brincando, e
também tudo era no nervoso, os dois as vezes nao tinham paciéncia um com o outro, toda hora
ficavam falando [imita filho] “ndo vejo a hora de voltar as aulas pra eu ver meus coleguinhas” (E9).

[...]1A gente ndo podia falar nada, tudo ele chorava, tudo ele chorava, estava muito sentimental
mesmo por conta que as vezes queria sair, queria como aqui tem uma pracinha, em baixo tem uma
pracinha, ele queria brincar com 0s meninos, eu ndo deixava, o pai hdo deixava sair assim, entao
tudo ele chorava (E16).

As maes relataram que o medo de sair de casa era percebido em criangas/adolescentes com
DF. Somado a isto, essa ruptura na convivéncia com amigos/outras criangas repercutiu no sentimento
de tristeza na crianga com DF.

[...] De vez em quando ele fala que esta com vontade de voltar a estudar, e tem uns colegas
que chamam ele aqui na frente, s6 que ele tem medo da doenga. Chamam ele pra brincar, ele diz
“ndo, ndo posso sair ndo”, ele s6 responde isso, “ndo posso sair ndo”, porque ele sabe que é do
grupo de risco. Ele tem medo de sair para ficar brincando, mas ai de vez em quando os primos dele
vem aqui para casa, ficam aqui dentro mesmo brincando, conversando (E1).

[...] No comeco foi muito dificil, mas agora esta até mais calmo, no come¢o a gente ndo
entendia mesmo como se cuidar na verdade, mas hoje esta mais tranquilo. Foi porque na verdade
ele tem problema respiratério e no comego falou sobre problema respiratério que seria o caso pior.
Quando logo surgiu ele [a crianga] ficou com medo de sair de casa e a irma também ficou com medo
de sair de casa. (E9).
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Associado ao medo da crianga de sair de casa, as maes relataram que o medo de adoecer
e de morrer também estava presente. Com as imagens apresentadas por meio dos meios de
comunicagao que denotavam realidades assustadoras da pandemia, as criangas/adolescentes com
DF ficaram amedrontadas. O excesso de noticias sobre a pandemia, associado ao distanciamento
social, aumentava o desconforto emocional de criangas/adolescentes com DF, como se pode observar
nas falas a seguir:

[...] Na verdade, ele ficou com muito medo. Teve uns dias que comegou a chorar, me disse
que tinha medo de morrer, porque a gente ndo observava que passava muitas coisas na televiséo,
a gente parou para observar, a gente diminuiu estar assistindo televisdo, porque tinham momentos
que ele chorava, ficava com medo [...] (E9).

[...] Ele tem um sentimento de muito medo, ele sempre foi uma crianga que sempre gostou de
sair e hoje ele se recusa, mesmo quando a gente quer levar ele para um lugar, um local que pode,
um local aberto, ele sente medo e nédo quer ir. Ele ndo gosta que a gente assista jornal, porque ele
fala que é tudo mentira, mas dentro dele eu sei que tem uma questao de medo. Ele fica mais em
casa, isso atrapalha um pouco, porque ndo tem outra crianga e ele sente medo sim (E13).

Sentimentos vivenciados pelas maes durante a pandemia

As maes de criancas/adolescentes com DF relataram sentimentos de culpa e medo que
resultaram em uma superprote¢éo aos seus filhos. Os relatos evidenciaram que maes de criangas/
adolescentes com DF exponenciam sua responsabilidade porque se somam os cuidados de proteger
os filhos com medidas para evitar o contagio da COVID-19:

[...] Com essa doencga, eu fico com medo, fico com mais medo de minha filha pegar, porque
ela tem uma imunidade muito baixa, e também sem fisioterapia para ajudar na imunidade, porque
néo pode levar (E14).

[...] E apreensdo e medo, sdo varios sentimentos misturados (E18).

O medo da doenga e a preocupacgdo em relagdo ao contagio repercutiram em alteragdes do
sono em maes de criangas/adolescentes com DF, como se encontra evidenciado na fala a seguir:

[...] E porque como ele ndo tem o bago, a imunidade dele fica em risco, porque como o bago
produz imunidade. Ele ndo tem o bacgo, eu fico muito preocupada (E2).

[...] No inicio eu fiquei muito assustada, muito com medo, muito preocupada em nao deixar
ele exposto, pra ele ndo pegar, teve periodo que eu nem dormi direito preocupada (E4).

Essas maes experienciaram sentimentos negativos como medo, ansiedade e/ou sensagao
de impoténcia diante da incapacidade de encontrar uma solug¢éo para a problematica do isolamento
social no contexto da pandemia, como se pode observar nas falas a seguir:

[...] Nos primeiros momentos surgiram sentimentos de culpa, de raiva, incapacidade, de medo,
era um medo exagerado. E esse medo era como se eu hdo pudesse proteger ele, como se eu néo
fosse proteger, como se eu tivesse culpa deles serem de alto risco, e ndo pudesse protegé-lo, de
estar proibindo-os de sair, ainda mais quando eles viam assim as outras criangas que podiam sair
e eles ndo (E9).

[...] O sentimento que a gente tem é medo. [...] Insegurancga, né? Porque a gente esta de
maos atadas, sem poder fazer nada, a gente pode fazer o que? (E11).

Diante das falas, é evidenciado que o medo da morte era uma das primeiras reagdes das
maes de criangas em adoecimento crénico no cenario da pandemia da COVID-19:

[...] Eu fico com medo também dela pegar a COVID e como ela é da area de risco, eu fico
muito apreensiva [...]. Eu mesmo estou em péanico, ndo vejo a hora de essa vacina chegar logo
para pelo menos amenizar, porque da panico so6 de pensar ela pegar. Eu ndo quero nem imaginar
uma coisa dessas, ndo esta sendo facil ndo, é complicado e esta muito dificil. D& uma sensagéao
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de impoténcia, que o meu maior medo é dela pegar e eu a perder, porque tanta gente que ja morreu
com essa doenca e 0s médicos falam que as pessoas da area de risco tém mais facilidade de se
agravar. O meu maior medo é dela pegar e falecer, esse é o meu maior medo. (E5).

[...] Tenho bastante medo de minha filha contrair essa doenca, sentimento que eu tenho é
medo, medo de perder ela, medo dela contrair e ndo conseguir sair dessa (E7).

Por meio da AFC, os termos que mais se aproximam do ponto zero (Figura 1) - ponto de
interseccao com as duas linhas - indicam a maior ocorréncia destes entre as participantes do estudo,
a exemplo de “medo”, “pegar”, “dificil”, “depressao” e “morrer”, o que confirma o medo da mée em
relagdo ao contagio e a morte da crianga com DF como centro da experiéncia vivenciada pelas
mesmas. No entanto, esse mesmo medo parece mobilizar a mée na sustentacdo de uma vigilia
sobre o comportamento de todos que se aproximam e que possam representar risco de contagio,
objetivando preservar a vida da crianga.

Ao visualizar a Arvore de Similitude na Figura 2, é possivel verificar que a arvore se organiza

em trés elementos lexicais centrais que sao: “medo”, “casa” e “sair”. O “sair’ no centro é fortemente
vinculado aos termos “casa” e “medo”, além de se conectar com “Deus”, “chorar”, “nervoso” e “dificil”.
O medo de sair de casa denota a sobrecarga da mae que, ao ficar em casa para evitar o contagio
da COVID-19, além de assumir as tarefas de cuidado ao filho, presencia cotidianamente o “choro”
e 0 “nervosismo” da crianga/adolescente. O “medo” é consequéncia do conhecimento acerca do
risco sobre a COVID-19 em pessoas com DF e da morte da crianca. Esse medo, encontrado no
eixo Y da AFC com frequéncia 54, foi confirmado na organizagéo da Arvore de Similitude como um
dos eixos, 0 que demonstra a forga com que o medo da morte da crianga preencheu o discurso de
grande parte das maes.

O medo na Arvore de Similitude organiza um eixo com grande nimero de coocorréncias -
“pegar”, “doenga”, “sentimentos”, “filho”, “risco”, “proteger”. Assim, é possivel afirmar que a ideia de
que a morte do filho pudesse ser mais um nimero na estatistica repercutia em sofrimento para maes
de criancas/adolescentes com DF. Em contrapartida, umas das entrevistadas referiu o medo dela
de pegar COVID-19, ir a 6bito e deixar o filho desassistido, informando, assim, que se sente a Unica
pessoa capaz de assumir a responsabilidade pelos cuidados com a crianga:

[...] Tenho medo, tenho medo sim, sabe? Tenho medo de adoecer, partir e ele ficar aqui sozinho,
sozinho entre aspas, porque meu filho o trata como um filho também, ndo é como irméo. Meu filho
Ja tem vinte e dois anos, depois de dez anos ele nasceu, entao a familia toda tem um cuidado com
ele, mas meu medo é de patrtir e ele ficar, porque eu que tomo a frente de tudo, eu que estou com
ele em tudo desde sempre, entdo eu tenho medo, tenho sim, realmente eu tenho medo! (E1).

O medo de que seu filho adoeca e tenha complicacdes reverbera no discurso e nas emogdes
das mées, repercutindo nos padrdes de sono e repouso que indicavam a emergéncia de necessidades
especificas dessas maes durante a pandemia. O medo pode aumentar e o panico pode se tornar
patolégico, ainda mais diante da situagéo de isolamento social e diminuigdo das relagdes interpessoais,
resultando em desordens psicoemocionais.

[...] No comecgo fiquei em pénico, sabe? Por causa da minha menina que tem anemia falciforme,
entao eu fiquei em panico, eu fiquei em panico mesmo, nao queria nem botar a cara no portdo, morria
de medo quando ia trabalhar, morria de medo [...], Mas para falar a verdade entrei em panico e estou
com comego de uma depresséao, entendeu? (E19).

Por outro lado, além das mées de criancas/adolescentes com DF adotarem medidas
superprotetoras para evitar o contagio da COVID-19, ainda existia o desafio de conscientizar as
pessoas que estavam ao redor quanto as medidas protetivas de preveng¢ao da propagagao da doenga.
Afala a seguir mostra que as pessoas do vinculo familiar e social ndo compreendiam a necessidade
de intensificar os cuidados em funcéo da vulnerabilidade da crianga e minimizavam as preocupacdes
das maes quando estas adotavam atitudes de protecao para com os filhos:
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[...] Vocé como mée, vocé entende o que a crianga tem e que sabe que é de risco, mas tém
pessoas do lado que ndo entendem isso, acham que vocé esté exagerando [imita as pessoas]. £
bem complicado, porque vocé além de fazer a sua parte, ainda tem que fazer a parte dos vizinhos.
O pai mesmo tem suas bebidas de fim de semana, sai, sai pra fora de bares, eu converso, eu falo,
acha ruim, eu falo: ‘Rapaz, o teu filho’, mas ndo entende, ndo entende, s6 quer estar em farra, é
complicado. (E11).

Ao centro - e com maior nimero de ramificacdes na Arvore de Similitude (Figura 2) - encontra-se
o termo “sair”, fortemente conectado com os termos “s¢”, “preocupado” e “choro”. Tal termo evidencia
que, para as maes, é preciso ficar em casa para nao se expor ao risco de a crianga contrair o virus,
mesmo contrariando a vontade do/a filho/a que se mostrava preocupado, irritado e choroso diante
das restrigcbes e vigilancia da mée. Infere-se que o ficar em casa tem forte relagcdo em assumir o
papel de impor limites as criancas/adolescentes com DF e de manter a necessidade de busca por
suporte emocional. Na ramificagdo acima aparecem palavras associadas a “casa”, que representam
as acobes de “cuidado” e a protecado durante a pandemia.

DISCUSSAO

Dentre os sentimentos e emocgdes experienciados pelas méaes de criangcas/adolescentes na
pandemia da COVID-19, prevaleceram os negativos: ansiedade, depressao, impoténcia, indignagao
e medo. Situacgdo similar foi vivenciada por diversas pessoas durante o processo de distanciamento
social, devido a sensacdo de incertezas. Ao experienciar sentimentos negativos e incertezas, a
pessoa pode apresentar também a diminuicido de emogdes positivas como a felicidade e a satisfagao
com a vida'.

Neste estudo, a superprotecdo de maes é decorrente dos sentimentos de medo, culpa e
inutilidade. Ao se depararem com a situagao nova e desconhecida da pandemia da COVID-19, maes
de criangas/adolescentes com DF superprotegem seus filhos e sentem-se amedrontadas com o risco
de contagio pela COVID-19, que pode culminar com a morte de seus filhos. O medo patolégico torna-
se prejudicial e pode ser precursor do desenvolvimento de transtornos mentais. No contexto de uma
pandemia, o medo aumenta os niveis de ansiedade e estresse em individuos saudaveis e intensifica
os sintomas daqueles com transtornos psiquiatricos pré-existentes'. A adesao ao isolamento social
esta relacionada ao medo de se infectar e de sofrer prejuizos financeiros e a saude'. E, no caso
das maes de criangas/adolescentes com DF, esse medo é focado na possibilidade de perda do filho,
mais do que de qualquer pessoa do grupo familiar.

Este estudo evidenciou, ainda, que alteracbes do sono sdo comuns em méaes de criancas/
adolescentes com DF, tendo em vista a preocupacao e o medo de contagio da COVID-19 que permeiam
suas vivéncias. Com os impactos ocasionados pelo distanciamento social, juntamente com o medo
de adquirir a doenca e a exposi¢ao a noticias recorrentes da pandemia, a qualidade do sono tende
a estar deteriorada’. Problemas no sono durante uma pandemia, em contexto de isolamento social,
sao decorrentes da introdugéo de diversos estressores, incluindo soliddo decorrente do isolamento
social, medo de contrair a doenga, problemas socioecondmicos e incerteza sobre o futuro'.

Constatou-se também que a mae da crianga com DF teme adoecer por COVID-19 e deixar
o filho desassistido em caso de morte. O medo de adoecer, de morrer, de perder entes queridos, a
reducao do apoio social formal e informal e a incerteza sobre o futuro se fazem presente em familias
no contexto da pandemia’®. A crise pandémica gera incertezas e medo do desconhecido, mas também
pode se configurar como oportunidade para o desenvolvimento da resiliéncia e da sabedoria®.

Os resultados apontaram que a mudancga da rotina escolar e das relacdes interpessoais da
crianga causaram estresse e alteragdes nos comportamentos e emogdes de criangas/adolescentes
com DF. As criancas estdo mais estressadas devido as restrigdes de mobilidade e de contato com
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outras pessoas significativas em suas vidas e, portanto, podem reagir de forma mais agressiva as
demandas externas e as solicitagbes dos familiares™. Criangas, principalmente as em fase pré-
escolar, ndo compreendem a situagcédo de pandemia e acabam reagindo as mudancas que percebem
no comportamento dos familiares e em sua rotina de vida. Dessa forma, podem surgir os seguintes
sintomas: alteragbes no padrao do sono, alimentagdo, choro, morder objetos e pessoas, tristeza,
apatia ou distanciamento®. Além disso, criangas com menor idade tendem a manifestar mais medo,
ao passo que criangas maiores podem passar a questionar frequentemente sobre a doencga?.

O medo de adoecer e morrer na crianga com DF decorre do excesso de noticias sobre a
pandemia associado ao distanciamento social, gerando altera¢des emocionais. Aadog¢ao de medidas
como evitar o0 acesso continuo a noticias sobre a pandemia da COVID-19, por exemplo, configura-se
como atitude de autocuidado tanto em adultos como em criancas. Deve-se manter o foco em atitudes
gue promovam o nosso bem-estar, como a pratica de atividade fisica e alongamento?'.

Os familiares devem ser orientados quanto as experiéncias de sofrimento e alteragdes
no comportamento das criangas no contexto da pandemia, como presenga de insOnia, agitacéo,
aumento das dificuldades na comunicacgéo, falta de apetite, perda de controle esfincteriano e medo?2.
A pandemia tem sido responsavel pelo aumento dos casos de depressdo e ansiedade em adultos
e pelo aumento das rea¢des comportamentais e emocionais em criangas e adolescentes durante a
pandemia. As manifestacdes presentes em criangas durante a pandemia séo irritabilidade, dificuldades
de concentracao e maior dependéncia dos pais ou cuidadores, bem como mudangas no padrao de
sono e alimentagao®.

Neste estudo, a tristeza foi evidenciada em criangas/adolescentes com DF em decorréncia
da ruptura da convivéncia com seus pares € até mesmo de parentes proximos. O confinamento de
duracao prolongada, o medo de infecgdo, frustracao, tédio, a falta de contato com colegas de classe,
amigos e professores, a falta de espaco fisico na residéncia para atividades de lazer e a perda
financeira da familia sao fatores que podem resultar em mais problemas em criangas e adolescentes?.

Quando os pais e maes de criangas, especialmente em adoecimento crénico, necessitam
trabalhar fora de casa, o medo de ser infectado e transmitir o virus pode fazer com que haja um
rompimento do contato fisico mais préximo com seus filhos. Isso repercute no distanciamento dos
corpos, e a pandemia da COVID-19 pode afetar a relagédo entre mae-filho e pai-filho®. Para aqueles
que permanecem mais proximos em casa, este pode ser um momento também de estreitamento
dos vinculos e um tempo para viver novos padroes de interacao, aprendizados e potencializagao do
cuidado?. No entanto, vale destacar que atitudes de superprotegdo, comum nas interagdes familiares
de pessoas com DF, podem ser precipitadas durante a pandemia?®.

Vale destacar que a tendéncia de reconfiguragcdo do fenbmeno pandémico com o retorno
paulatino aos encontros presenciais, a reintegracéo ao contexto social e atividades escolares, ao
mesmo tempo em que emergem novas variantes do virus, indicam que os desafios e tensbes sobre
as maes/criangas com DF tendem a permanecer, tendo em vista que a DF € uma condig¢ao crénica
que exige transito frequente nas unidades de saude e amplia as vulnerabilidades. Esse quadro
requer dos profissionais um olhar sensivel sobre as novas demandas de cuidado, a necessidade de
manutencao de barreiras respiratorias, a inclusao de vacinas, educacao para saude, apoio social e
psicoemocional, e pensar sobre viabilizar e manter o monitoramento remoto desse grupo.

Dentre as limitagdes deste estudo, destacamos que acessar exclusivamente maes localizou
o fendmeno na experiéncia e 6tica delas, mas nos impediu de alcancar as perspectivas das préprias
criangas e adolescentes e de outros sujeitos do entorno de suas relagdes. Além disso, o acesso as
vivéncias mediado pelo WhatsApp limitou o conhecimento de aspectos subjetivos e o ndo dito durante
as entrevistas, o que seria superado por entrevistas com interagao face a face, embora tal recurso tenha
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possibilitado fortalecer os vinculos com a equipe de pesquisa, conhecer e compreender os desafios
enfrentados pelas maes, corresponder aos objetivos do estudo e conhecer o modo como a pandemia
da COVID-19 repercute nas vivéncias de grupos relacionados as condi¢des cronicas de saude.

CONCLUSAO

Este estudo buscou conhecer sentimentos vivenciados por maes e criangas/adolescentes com
DF apds o surgimento da pandemia da COVID-19. Maes de criangas/adolescentes com DF referiram
sentir sobrecarga ao dedicarem tempo integral aos cuidados dos filhos, os quais se mostraram mais
vulneraveis e instaveis emocionalmente devido ao distanciamento social. Diante disso, estratégias
foram adotadas pelas maes, tencionando a adaptagao e a diminuigao das tensdes - proporcionadas
pelo contexto da pandemia - nelas mesmas e em seus filhos.

Este estudo ressalta que maes de criangas/adolescentes com DF necessitam ser alcancadas
por abordagens de cuidados integrais nos servigos de saude, visando proporcionar amparo diante
das dificuldades e mudancas positivas a sua experiéncia no contexto da pandemia, além de
reforgar a importancia da identificagao de alteragbes no comportamento e emocdes nas criangas/
adolescentes com DF, de modo a instrumentaliza-las para o cuidado e busca de apoio especializado
quando necessario.

Vale destacar que os sentimentos das criancas/adolescentes com DF apresentados neste
estudo foram evidenciados a partir das percep¢des de suas maes, o0 que aponta a necessidade de
futuros estudos para a escuta das proprias criangas/adolescentes de modo a ampliar a compreensao
sobre a experiéncia das mesmas durante a pandemia.

Estes resultados contribuem para a enfermagem na medida em que apresentam aspectos para
reflexao da assisténcia as maes de criangas/adolescentes com adoecimento crénico, implementagao
de orientagdes terapéuticas e informacdes atualizadas, apoio emocional, oferta de escuta sensivel
e supervisado de cuidados por meio de grupos de ajuda presenciais ou online (para sustentar uma
rede de solidariedade e cuidados), além de estimular a adogdo de estratégias positivas para o
enfrentamento das situagdes derivadas do momento pandémico. Ademais, conviver com a DF em um
cenario pos-pandémico sera um grande desafio diante das vulnerabilidades amplificadas, tornando-
se necessario um olhar sensivel dos profissionais de saude frente as novas demandas de cuidado
nessa populagao.
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