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RESUMO

Objetivo: Analisar as transi¢des vivenciadas por maes de criangas/adolescentes com doenca falciforme apés o surgimento da
pandemia da COVID-19.

Método: Fstudo qualitativo, envolveu 19 mdes de criancas e adolescentes com doenca falciforme. Os dados foram obtidos mediante
entrevistas semiestruturadas viaWhatsApp, sequidas de Andlise Temdtica e Classificacdo Hierdrquica Descendente com auxilio do Interface
de R pourles Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires e interpretados a luz da Teoria de Transicdes de Afaf Meleis.
Resultados: Apoio dos familiares para deslocamento; adesdo das mées a rotina de estimulos didrios e exercicios fisicos favoreceram
as transicdes sauddveis; inexisténcia de atendimento de satide remoto; baixos recursos socioeconémicos; interrupgdo do servico de
fisioterapia; e sobrecarga materna favorecem as transigdes insalubres.

Consideracées finais: Esforos/movimentos das maes assequraram a transicdo sauddvel de crianas/adolescentes com doenga
falciforme durante a pandemia, a0 mesmo tempo que corroborou para a transicdo insalubre das mesmas.

Palavras-chave: COVID-19. Doenca cronica. Anemia falciforme. Enfermagem. Familia.

ABSTRACT

Objective: To analyze the transitions experienced by mothers and children/adolescents with sickle cell disease after the emergence
of the COVID-19 pandemic.

Method: A qualitative study involving 19 mothers of children and adolescents with sickle cell disease. Data were obtained through semi-
structured interviews via WhatsApp, followed by Thematic Analysis and Descending Hierarchical Classification with the help of Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Texteset de Questionnaires and interpreted in the light of Afaf Meleis Transition Theory.
Results: Support from family members for displacement; mothers' adherence to the routine of daily stimuli and physical exercises
favored healthy transitions; lack of remote health care; low socioeconomic resources; interruption of the physiotherapy service; and
maternal overload favor unhealthy transitions.

Final considerations: Efforts/movements by mothers ensure the healthy transition of children/adolescents with sickle disease
during the pandemic, while supporting their unhealthy transition.

Keywords: COVID-19. Chronic disease. Anemia, sickle cell. Nursing. Family.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las transiciones vividas por madres y nifios/adolescentes con enfermedad de células falciformes después del
surgimiento de la pandemia de COVID-19.

Método: Estudio cualitativo en el que participaron 19 madres de nifios y adolescentes con enfermedad de células falciformes. Los
datos se obtuvieron a través de entrevistas semiestructuradas via WhatsApp, sequidas de Andlisis Tematico y Clasificacién Jerdrquica
Descendente con la ayuda delnterface de R pour les AnalysesMultidimensionnelles de Textes et de Questionnairese interpretadas a la
|uz de la Teorfa de la Transicion de AfafMeleis.

Resultados: Apoyo de familiares por desplazamiento; la adherencia de las madres a la rutina de estimulos diarios y ejercicios fisicos
favorecid las transiciones saludables; falta de atencion médica remota; bajos recursos socioeconémicos; interrupcion del servicio de
fisioterapia; y la sobrecarga materna favorecen las transiciones poco saludables.

Consideraciones finales: Los esfuerzos/movimientos de las madres aseguran la transicion saludable de los nifios/adolescentes con
enfermidades de células falciformes durante la pandemia, al mismo tiempo que apoyan su transicion no saludable.

Palabras clave: COVID-19. Enfermedad crénica. Anemia de células falciformes. Enfermerfa. Familia.
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l INTRODUGCAO

Apesar do elevado nimero de infectados pela COVID-19
e com sintomas leves ou inexistentes™, pessoas em adoeci-
mento prévio podem apresentar complicagcoes que exigem
hospitalizacdo e, muitas vezes, cuidados intensivos, a exem-
plo daquelas com Doenca Falciforme (DF). A DF, condicao
genética mais frequente em todo o mundo, diz respeito a
um conjunto de hemoglobinopatias de grande variabilida-
de clinica, caracterizada pela presenca da hemoglobina S.
A variabilidade clinica é o que justifica o fato de algumas
pessoas apresentarem quadros graves e estejam sujeitos
a inumeras complicacbes e frequentes hospitalizacoes,
enguanto outras apresentem evolugdo mais benigna, em
alguns casos quase assintomatica®.

A anemia hemolitica, crises vaso oclusivas, lesdo endote-
lial de diversos érgaos, liberacao de citocinas e quimiocinas
inflamatdrias, fatores teciduais e de coagulacdo compde a
complexa fisiopatologia da DF® e diante disso pessoas com
DF tendem a ser mais gravemente afetadas por infeccéo
da COVID-19 quando comparadas a populagao em geral,
devido a sua condicao crénica e a outras situacdes de vul-
nerabilidades associadas®”. Ademais, o fato de a DF afetar o
sistema imunolégico e ampliar as chances de desenvolver
infeccoes respiratorias colocou criangas e adolescentes com
DF na categoria de “alto risco” para COVID-19.

Em consequéncia da suspensao de muitos servicos de
saude (principalmente os eletivos), a pandemia da COVID-19
gerou reducao ou interrupgcao do acompanhamento de
doencas crénicas® e piorou a condicdo social e a qualidade
de vida das pessoas em vulnerabilidade, potencializando a
crise econdmica e as dificuldades de acesso aos servicos de
salde. Além desse cenario, criancas e adolescentes também
foram afetadas diante do fechamento das escolas, devido
a suspensao de entrega de alimentos e atividades comuns
ao ambiente escolar®.

Familiares de pessoas com doencas cronicas também
foram afetados por sentimentos negativos, tendo em vista
os riscos diante da vulnerabilidade das condi¢bes de saude
em que as mesmas se encontravam. Vale destacar que fami-
liares de pessoas em adoecimento crénico, que ja convivem
com sintomas de ansiedade e depresséo, requerem aporte
emocional, psicolégico e espiritual adicional?”.

Todos esses processos sociais, econdmicos e emocionais
se apresentam as familias como fatores estressores, inten-
sificando sua vulnerabilidade e demandando um processo
de reorganizagéo estrutural, o que torna necessdria a com-
preensdo sistémica do funcionamento familiar, considerando
que familias em situagdes extremas, com crises agudas ou
crénicas, séo muito impactadas®. A pandemia da COVID-19
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precipitou mudancas no cotidiano de toda a populacéo, o
que gerou processos de transicoes.

Aenfermeira Afaf lbrahim Meleis, ao formular a sua Teoria
dasTransicoes, considera a transicao um processo complexo
que afeta vérias dimensdes, podendo acarretar alteracdes
no curso da vida, da saude, dos relacionamentos e do meio
ambiente®. As transices resultam de eventos criticos e das
mudancas produzidas em individuos ou ambientes, podendo
apresentar padrées simples ou multiplos, sequenciais ou
simultaneos, relacionados ou n&o"?.

As transicoes séo classificadas de acordo com a natureza
daforma como afetam as pessoas, a saber: desenvolvimental,
quando referentes a mudancas no ciclo vital; situacional,
qguando se relacionam as situagées que requerem redefi-
nicdes de papéis; salde-doenca, que ocorre quando ha
alteracdo no estado de saude-doenca; e organizacional,
quando deriva de mudancas em ambientes institucionais‘".

As transicoes podem ser definidas como saudaveis — re-
lativas ao dominio de emogdes, comportamentos ou sinais
associados aos novos papéis — ou insalubres — quando mo-
vem o individuo na direcdo das suas vulnerabilidades, tendo
a capacidade de resistir aos novos significados. Ha também
ainsuficiéncia do papel, que é definida pela dificuldade de
exercer um papel, em que o comportamento e sentimentos
descumprem obrigacbes ou expectativas?.

As respostas da pessoa durante a experiéncia de tran-
sicdo sao influenciadas pelo seu nivel de conhecimento
e de habilidades sobre e para a mudanca, bem como as
expectativas que nutrem diante da nova situacdo'?. Ao
crescerem, criancas experimentam diferentes transicdes e
eventos significativos, muitos desses eventos sdo comuns a
maioria das criancas e geralmente podem ser antecipados
ou esperados, outros podem serimprevisiveis e inesperados.
Nas criangas/adolescentes com DF, 0 adoecimento cronico
requer por parte delas e de seus cuidadores aprendizados
diversos para lidar com as mudancas de papéis, adaptar-se
as novas exigéncias sociais, ao mesmo tempo enfrentar o
surgimento das complicagdes da doenca e aprender a pro-
mover autocuidado?. Nesse sentido, estima-se que em uma
emergéncia sanitaria, as transicoes desenvolvimentais das
criangas e adolescentes, que por si s6 ja impdem adaptacdes
constantes no cotidiano das maes, somam-se aos desafios
das transicoes situacionais. Diante disso, questiona-se:“Como
maes de criancas/adolescentes com DF vivenciaram tran-
sicdes frente as mudancas impostas pela pandemia ao seu
cotidiano?” A partir da necessidade de conhecer alteracoes
experienciadas em grupos em vulnerabilidade para subsi-
diar o planejamento de agbes de cuidado, este artigo tem
0 objetivo de analisar as transicdes vivenciadas por méaes
de criangas/adolescentes com DF apds o surgimento da
pandemia da COVID-19.
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B METODO

Trata-se de um estudo qualitativo a luz da Teoria de
Transicoes de Afaf Meleis, desenvolvido no periodo de mar-
¢o a abril de 2021 com 19 maes de criancas/adolescentes
com DF cadastradas no Centro de Referéncia Municipal a
Pessoa com Doenca Falciforme em Feira de Santana, Bahia.
As maes, participantes do estudo, sdo administradoras de
um grupo na rede social virtual WhatsApp, que tem a funcéo
de facilitar a comunicacdo antes e durante a pandemia e
servir como espago de apoio para as demandas dos seus
filhos(as). O acesso ao grupo de WhatsApp ocorreu através
da intermediacéo da pesquisadora com o presidente da
Associacdo Feirense de Pessoas com Doenca Falciforme,
principal administrador do grupo. O grupo de WhatsApp
era composto por 39 mées de criancas/adolescentes com
DF, mas 20 maes ndo aceitaram participar do estudo com a
justificativa de indisponibilidade de tempo.

O critério de incluséo foi: ser mée de crianga/adolescente
com DF na faixa etéria de 2 a 15 anos de idade. A escolha
dessa faixa etdria justifica-se pela necessidade de incluir
criangas desde a fase pré-escolar até a adolescéncia, a fim
de analisar as transi¢des vivenciadas pelas maes com filhos
em diversas fases e diferentes niveis de dependéncia e apoio
para o controle da doenca e autocuidado. Foram excluidas
aquelas que ndo conviviam diretamente com a crianga por,
pelo menos, cinco dias por semana. A saturacao tedrica foi
adotada como critério para encerramento das entrevistas,
assim a partir da 162 entrevista foi observada a redundancia
de temas, e a equipe decidiu realizar mais 3 entrevistas e
ao nao constatar a emergéncia de novos elementos para
compreensao do fenémeno foi concluida a coleta de dados
na 192 entrevista?,

Para viabilizar a coleta e respeitar as medidas de bios-
seguranca durante a pandemia, os dados empiricos foram
produzidos mediante a aplicagdo de entrevista semiestru-
turada com o auxilio do aplicativo WhatsApp. Os dudios
obtidos através de conversacao foram gravados diretamente
no aplicativo. Justifica-se o uso desse recurso por facilitar a
comunicacdo com mées de baixa escolaridade e dificuldades
de manejar outras plataformas digitais.

As entrevistas foram guiadas através de roteiro semies-
truturado com perguntas fechadas sobre perfil sociodemo-
grafico e as questdes abertas e deflagradas pela sequinte
questao norteadora: Quais foram as mudangas que ocorreram
no dia a dia das criangas/adolescentes com DF e de seus
familiares apds o surgimento da pandemia da COVID-19?

Para coleta de dados, realizou-se uma aproximacgao
inicial com as maes de criangas/adolescentes com DF que
se encontravam no grupo com um objetivo de apresentar

a pesquisa e estabelecer uma relacéo de confianca. Nesse
momento inicial, foi feito o convite para participar do estudo
por meio de mensagem de voz e foram fornecidas informa-
¢es acerca dos objetivos, riscos, beneficios e relevancia do
estudo pela leitura, por audio, do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, com a finalidade de se obter a aceitacao
do familiar para realizar a entrevista. Para garantir o anonimato
das participantes do estudo, estas foram identificadas pela
letra E sequida da enumeracdo de acordo com a ordem
das entrevistas durante a transcricdo e apresentacdo dos
resultados. As entrevistas duraram em torno de 20 minutos.

As entrevistas foram conduzidas pela primeira autora
deste estudo, do sexo feminino, enfermeira e mestre em
enfermagem. A autora principal j& possuia experiéncia em
coleta de dados qualitativos e aproximag¢do com o grupo de
participantes. As respostas as entrevistas foram transcritas
integralmente pela mesma autora e submetidas tanto a ana-
lise textual com o auxilio do software IRAMUTEQ (Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
de Questionnaires) 0.7 alpha 2 quanto a Andlise Tematica
(AT) na perspectiva de analisar as transicdes vivenciadas por
maéaes de criancas/adolescentes com doenca falciforme apds
o surgimento da pandemia da COVID-19.

O corpus textual que foi processado no IRAMUTEQ
gerou a Classificacdo Hierdrquica Descendente (CHD). A
CHD consiste em uma anaélise lexicografica, por meio do
contexto de um conjunto de segmentos de textos, que
permite o tratamento estatistico das informagdes dos tex-
tos, realizando agrupamento de eixos e classes de palavras
hierarquizadas através da frequéncia. Para a criacdo de um
dicionario de palavras, o programa utiliza o teste qui-qua-
drado (x2), que revela a forca associativa entre as palavras e
a sua respectiva classe™.

Para a andlise textual da pesquisa, foi utilizada a CHD, na
qual os segmentos de texto sao classificados em funcao dos
seus respectivos vocabularios através do conjunto de texto
que se pretende analisar. O conjunto desses segmentos é
repartido em funcao da frequéncia das formas reduzidas. A
CHD é realizada em trés etapas: a preparacao e a codificacdo
do texto inicial, a classificacdo hierdrquica descendente,
realizada pelo processamento dos dados, e a interpretagao
das classes!'.

A sistematizacdo da AT, nesta pesquisa, ocorreu em seis
fases, em que uma fase ndo precede obrigatoriamente a ou-
tra:familiarizacdo com os dados; geragao de cédigos iniciais;
busca de temas; revisao de temas; definicdo e nomeacao de
temas; e producéo do relatério!. Os achados na CHD foram
confrontados com os nucleos de sentido e temas obtidos
através da AT, o que possibilitou nomear as classes da CHD
em consonancia com as categorias tematicas.
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Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
da Universidade Estadual de Feira de Santana — com parecer
n°4.351.453, CAAE n° 36753420.2.0000.0053 —, respeitou 0s
principios éticos e atendeu as recomendacdes das Resolucoes
n° 466/2012 e CNS 510/2016, que versam sobre 0s proce-
dimentos em pesquisas com qualquer etapa em ambiente
virtual. Apos a finalizacdo do estudo, foi realizada a sociali-
zacdo dos resultados para os participantes do estudo, que
concordaram com os resultados emergentes da pesquisa.

Bl RESULTADOS

Participaram deste estudo 19 mées de criancas/adoles-
centes com DF, as quais se encontravam na faixa etéria de 20
a 49 anos e com ocupacao predominante de dona de casa.
Dentre elas, 17 relataram que, até o momento da entrevista,
nenhum de seus familiares testou positivo para a COVID-19.
As idades das criangas/adolescentes com DF cujas maes
foram entrevistadas encontram-se descritas no Quadro 1.

Os resultados encontram-se organizados nas classes da
CHD, visualizados na Figura 1 e nas categorias tematicas
apresentadas a seguir.

Para a CHD, 19 unidades de textos (entrevistas) foram
processadas no IRAMUTEQ, o qual dividiu o corpus em
301 segmentos de textos, contendo 437 termos hepax
(distintos). Com aproveitamento de 84,6% dos segmentos
de textos, foram considerados para anélise os termos com
frequéncia maior ou igual a 30, posto o que concerne o
critério estabelecido no calculo do qui-quadrado (), isto &,
o apartirde 15,61 com 1 grau de liberdade é significativo
e revela maior forca associativa. A partir da CHD emergiu a
estrutura do corpus representada pela Figura 1, cujo den-
drograma permitiu observar a descricdo de cada uma das
classes, compostas pelos titulos e nimeros de segmentos
de textos que as compdem, bem como as palavras de maior
associagcao com a classe correspondente por meio do qui-
-quadrado (9. O ¥* indica quais palavras tiveram valor de
significancia menor ou igual a 0,01.

Ponderou-se nesta figura que a classe 1 (Esforgos/mo-
vimentos das maes asseguraram a transicao saudavel
de criangas/adolescentes com DF) foi a que representou
o maior peso do corpus analisado, isso porque os elementos
textuais desta classe sdo comuns a maioria das participantes.
Aclasse 3 (Mudancas adotadas pelas maes encaminham
acrianca/adolescente com DF para a transicao sauda-
vel)foi a sequnda classe com maior representacao, sequida
da classe 2 (Superprotecao para evitar o contagio da
COVID-19) e da classe 4 (Distanciamento social exigiu
suspensao de consultas). A classe 5 (Esfor¢os de maes
para promocao da transicao saudavel dos filhos cor-
robora para a transi¢ao insalubre das mesmas) possuiu
menor representatividade.

As classes supramencionadas constituiram as catego-
rias empiricas representativas das transicdes vivenciadas e
exploradas nesta pesquisa e foram reordenadas de forma a
dar mais clareza ao fendmeno investigado.

Superprotecao para evitar o contagio da
CoVID-19

Ao perceberem a vulnerabilidade de seus filhos em ad-
quirir infecgdes, as maes de criangas/adolescentes com DF
referiram ser as responsaveis pela sua protecao, revelando
preocupacao, medo e desespero diante da possibilidade de
contaminacao pelo coronavirus, decidindo pela superpro-
tecdo dos filhos durante a pandemia:

Eu me sinto bastante responsdvel. Responsdvel porque
eu sei que ela é do grupo de risco, que temos que ter bas-
tante cuidado, muito cuidado mesmo na alimentagao,
na higienizagédo, em tudo. (E3)

Assim que comegou a pandemia, parei antes de parar
tudo. Parei de mandd-la para escola e fiquei muito, muito,
muito, bastante preocupada com isso. No inicio, eu ficava
muito desesperada, ndo queria que ela saisse, ndo queria
entrarem contato com ninguém. (E8)

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

Quadro 1 - Idades das criangas/adolescentes com DF cujas mées foram entrevistadas. Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2021

Fonte: Dados da pesquisa.
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Figura 1 - Estrutura temética do corpus da pesquisa conforme a Classificacdo Hierdrquica Descendente

Fonte: Elaborada pelos autores, 2021.

As mées de criangas/adolescentes com DF tinham medo
que seus filhos sofressem com as complicacdes da COVID-19
e ficaram amedrontadas com o risco de contaminacgao e
evolucao de situagdes que pudessem repercutir em hos-
pitalizacdes prolongadas e medidas invasivas de cuidado,
principalmente a intubacao.

Ela jd tem um grande risco de ter uma grande compli-
cagdo, de serintubada, ter que ficar na emergéncia. (E3)

Agente sabe que ele jd é mais frdgil do que outra crianga,
entdo, assim, 0 nosso medo é ele pegar o COVID e ter
complicagdes graves, é 0 nosso medo. (E13)

Mudancas adotadas pelas maes encaminham
a crianca/adolescente com DF para a transicao
saudavel

Diante do medo de uma provavel contaminacdo da
crianga e do adolescente, as maes intensificaram a utilizacao

de medidas preconizadas como cuidados sanitdrios, tais
como a higienizacdo das maos, os banhos frequentes ao
retornar de ambientes publicos e o uso da mascara, evi-
denciados a sequir:

Quando meu marido chega do trabalho, eu mando
logo ele tomar banho, mando logo lavar as méos, e as
vezes dd um medo, porque querendo ou néo ele trabalha
com pessoas. (E2)

Eu precisei sair para trabalhar, mas deixei sempre muitas
recomendacoes, procuro sempre estar cuidando e me
sinto preocupada ainda, porque sei que é uma pandemia,
é um virus perigoso, que pode estar em qualquer lugar,
entdo procuro sempre estar higienizando ela, as mdos
dela, usando mdscara. (E8)

Outras medidas para a prevencao da infeccao por
COVID-19 foram adotadas pelas participantes: a suspensao
de passeios, a proibicao de visitas e a limitacdo dos contatos
com outras criancas e familiares.
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Ndo aglomeramos, ndo fazemos festas, ficamos em casa
isolados, sé a familia mesmo em casa, ndo recebemos
visitas. (E10)

Proibi visitas também. A minha familia estd ciente, ndo
estd vindo mais na minha casa, e assim a gente prati-
camente isolou. Se a gente pudesse, a gente colocava
ele dentro de uma bolha durante todo esse tempo. (E12)

Méaes de criancas/adolescentes com DF perceberam
maior vulnerabilidade ao contagio da COVID-19 dentro do
transporte publico devido a aglomeragao de pessoas. Assim,
devido ao medo de contagio, as maes adotaram estratégias
como néo utilizar o transporte publico, a fim de evitar hora-
rios de pico e aglomeracdes, e uso de reserva de recursos
financeiros para utilizar Uber durante o deslocamento aos
servicos de saude, como destacaram em suas falas:

A gente ficou com muito medo e ela ficou sem ir para
fisioterapia também, porque eu tenho medo, eu néo
tenho transporte préprio e tenho medo de colocar ela
nesses onibus, ligeirinho, etc. (E6)

Fuicom ele para consulta com todos os cuidados, ndo pe-
guei dnibus, fui de Uber, voltei de Uber e fizexames. (E16)

Frente as dificuldades enfrentadas com o transporte
publico durante a pandemia, essas maes pediam auxilio aos
familiares para se deslocarem, conforme relataram:

E em relagéo ao transporte, de manha meu filho leva a
gente de carro, antes dele trabalhar ele leva a gente pro
hospital, e na volta a gente volta de énibus. (E1)

Onde a gente vai sempre marco um dia que meu esposo
esteja em casa para levar a gente, para gente ndo ficar
pegando as vans, com medo mesmo. (E7)

Esforcos/movimentos das maes asseguraram
a transicao saudavel de criancas/adolescentes
com DF

As novas rotinas e praticas de cuidados para proteger a
salide das criancas e afastar o risco de contdgio da COVID-19
tiveram como repercussdes a limitacdo das brincadeiras em
grupo e das visitas familiares, como pode ser observado nas
falas a sequir:

Eu sempre procuro deixar ela em casa e ela reclama

porque quer ir para casa das primas, quer ir na casa
da avé. (E5)
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A gente sé fica mais dentro de casa mesmo brincando,
eu faco de tudo para ela se divertir, mas nem sair para
brincar com as amiguinhas eu ndo deixo, porque eu
tenho medo. (E7)

As maes relataram que, com a incorporacgao de atividades
escolares remotas, alteraram a rotina das criancas/adoles-
centes com DF. Tal fator também propiciou o sedentarismo
em decorréncia do isolamento social e da ndo realizagao de
atividades fisicas:

Eles ficaram sem escola, ela teve que ter aula online, ati-
vidade em casa, entdo tudo isso eu senti que prejudicou
algumas coisas sim. (E8)

Irparaescolal..]. Foi um pouco dificil, porque elajd tinha
umaroting, e essa rotina foi toda modificada pelo fato
de que ela terminou ficando sedentdria, tendo que ficar
dentro de casa sem fazer nada, sem fazer nenhuma
atividade fisica, sem sair, sem poder brincar. (E18)

O abandono do emprego em decorréncia da preocu-
pacdo da contaminacdo da crianca com DF pelo virus foi
citado por uma das maes do estudo, em destaque a seguir:

No comego, a gente ficou com bastante medo, meu
marido teve que sair do trabalho, eu trabalhava e sai. (E7)

Uma mée relatou que o maior desafio foi orientar a crianga
com DF quanto as medidas rigorosas de protecao, a fim de
prevenir o contdgio, como usar a mascara e ficar em casa:

As vezes queria sair, queria ir para algum lugar, queria
passear, a gente tinha que botar na cabe¢a dele que ndo
podia, que ndo pode, que era arriscado, que morria. (E16)

Em oposicdo, maes de criancas/adolescentes com DF
relataram que as suas proprias rotinas nado foram tao alte-
radas com a pandemia, visto que ja estavam habituadas as
praticas de cuidados semelhantes aos recomendados pelas
autoridades sanitdrias para o controle do virus, em virtude
do sistema imunoldgico comprometido da crianga com
DF e o constante risco de infecgdes, como evidenciado na
fala a sequir:

Ela gosta muito de ficar dentro de casa, ela gosta de
brincar, brincar com as bonecas dela, gosta de estar
rabiscando, fazendo atividade, assistindo, jogando, entdo
para ela ndo mudou quase nada na pandemia. (E3)
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Distanciamento social exigiu suspensao de
consultas

Como forma de mitigar a transmissdo do coronavirus, o
distanciamento social foi estabelecido como medida sani-
taria obrigatdria mundialmente. O acompanhamento nos
servicos de salide e os tratamentos realizados pelas criangas/
adolescentes com DF foram descontinuados e somaram-se
ao medo das familias da exposicado ao novo coronavirus. As
sessdes de fisioterapia interrompidas pioraram o condicio-
namento fisico das criancgas e prejudicaram a prevencéo de
novas crises, como se encontra evidenciado nas falas a seqguir:

Ela estd sempre em casa, faz alguns exercicios em casa
comigo e com a irmd. Néo estd resolvendo o problema
muito ndo, eu ndo estou percebendo muito resultado
positivo com os exercicios que ela estd fazendo em casa
[..]. Euestou sentindo muita falta da fisioterapia na vida
dela. (E6)

Ela teve vdrias complicacées, porque ela ficou muito
tempo parada e recentemente eu voltei a fazer a fisiote-
rapia, porque o servico de referéncia voltou a fazer. (E18)

Apesar da interrupcao das sessdes de fisioterapia, maes
de criancgas e adolescentes com DF adotaram uma rotina
de estimulos diarios e exercicios fisicos, a fim de tentarem
manté-los ativos durante o isolamento e ndo comprome-
terem a saude deles, como a capacidade de alongamento,
a capacidade respiratéria e a prevencgéo de crises algicas.

Esforcos de maes para promocao da transicao
saudavel dos filhos corrobora para a transicao
insalubre das mesmas

A falta de emprego, escola e rede de apoio balizaram
a trajetdria das maes de criangas/adolescentes com DF
desde o inicio do distanciamento social, uma vez que eram
prejudicadas pela falta de amparo. Assim, na transicao ge-
rada pela pandemia, as méaes se perceberam sob estresse
em decorréncia da sobrecarga do cuidado integral e da
dispensacdo de maior tempo a crianca:

Parauma mae as vezes é estressante ter que estar assim,
brincando com a crianca o dia todo. As vezes estressa
porque toda hora chamando, chamando. (E2)

Todo momento s¢ queria ficar comigo. S6 queria me
chamar toda hora para ficar brincando. (E9)

O nivel de estresse cresceu nos ambientes familiares
devido ao exercicio de conciliar o trabalho com cuidados

da casa e as atividades com as criancas, potencializando os
fatores estressores presentes em maes de criangas/adoles-
centes com DF decorrentes da sobrecarga dessas atividades
e dalongaduracdo da quarentena, além das incertezas sobre
o fim da pandemia.

M DISCUSSAO

Este € o primeiro estudo no contexto brasileiro que exami-
nou as experiéncias de maes de criangas/adolescentes com DF
durante a pandemia da COVID-19 a luz da Teoria de Transicoes
de Afaf Meleis. Os dados refletem as repercussdes e alteracdes
significativas no cotidiano familiar para a incorporacdo de
novas medidas de protecdo e prevencao da propagacao do
virus em meio a rotina de cuidados que a DF impde.

De acordo com os dados socioecondmicos das participan-
tes do estudo, é possivel ponderar que os relatos das maes
emergiram de um contexto em que criancas/adolescentes
com DF encontravam-se em situacdo de vulnerabilidade
social e programatica, tendo em vista a demora na resposta
governamental em prover/assegurar a volta dos servicos de
salde para 0 acompanhamento e controle da doencaeain-
suficiéncia de recursos sociais imprescindiveis a protecao fisica
da crianca e do adolescente. Medidas restritivas de protecéo
como ficar em casa, 0 medo da contaminacao, a vivéncia da
impossibilidade de acessar alguns servicos essenciais para
o enfrentamento da DF e a descontinuidade de cuidados
alteram a rotina de cuidados das criangas/adolescentes com
DF e de seus familiares, caracterizando a transicéo insalubre.

Com o cenério de caos social, incertezas e falta de in-
formacao que vivenciamos com a presenca da COVID-19, a
doenca néo foi um gerador, mas explicitou e agudizou os
elementos que constituem o tecido social em cada territério
afetado, esgarcando suas condicdes materiais e objetivas em
responder com medidas de prevencao, assisténcia médica
e hospitalar e assisténcia social"®.

O acesso desigual a servi¢os de salde impacta no des-
fecho da doenca, mostrando a importancia de medidas
de controle e prevencéo. Essa situacdo leva a reflexdo da
insuficiéncia de politicas publicas e do descaso com os in-
dicadores de vulnerabilidade social no grupo investigado‘”.
Diante disso, as maes experienciaram a insuficiéncia do seu
papel social no decorrer do enfrentamento da pandemia,
mobilizando-se na direcdo de adocao de estratégias pro-
prias para prevenir o contagio da COVID-19, vivenciando o
fendmeno da transicao.

Ainsuficiéncia de politicas publicas contribui para o pro-
cesso de transicao com insuficiéncia do papel de cuidador,
tendo em vista que as maes reconhecem suas impossibi-
lidades de manter o sustento dos filhos. A baixa condicao
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socioecondmica é um inibidor de transicao saudavel, em que
individuos mais vulnerdveis séo mais propensos a apresentar
sintomas psicoldgicos frente a transicoes®.

Duas transicdes foram evidenciadas a luz da teoria de
Meleis: a situacional e a salide-doenca. A transicao situacional
refere-se as mudancas de papéis assumidos pelas mées de
criangas/adolescentes com DF, tendo em vista a necessidade
de assumir novas responsabilidades e cuidados em decor-
réncia da interrupgdo dos servicos de satde. Essa transicdo
consiste em eventos, esperados ou ndo, que desencadeiam
alteragdes e levam a pessoa a enfrentar e a se adaptar a nova
situacdo que desencadeou a mudanca“’.

A transicao saude-doenca ocorreu em virtude do surgi-
mento da COVID-19, uma doenca emergente que provocou
mudancas na rotina de criancas e adolescentes com DF
(grupo de risco) e seus familiares, a fim de lidar com o virus
para alcangar uma transicao saudavel.

Em relacdo ao tempo de transicao, espera-se que ocorra
em um perfiodo de tempo com um ponto final identifica-
vel, abrangendo desde os primeiros sinais de antecipacéo,
percepcdo ou demonstracdo de mudanca até um periodo
de instabilidade, confuséo e sofrimento!®. No entanto, as
incertezas e o risco premente do contagio indicam que no
momento em que as maes relataram suas experiéncias, a
transicao situacional ocasionada pela pandemia encontrava-
-se em periodo de elevada instabilidade, ndo sendo possivel
identificar marcadores de seu fim.

Por isso, temendo pela ameaca a vida da crianca, a
transicao vivenciada mobilizou as maes na direcao da cons-
ciéncia sobre a vulnerabilidade de seus filhos a morte. Essa
consciéncia foi favorecida pela experiéncia acumulada e
pelo aprendizado adquirido durante o cuidado da crianca
e adolescente com DF sobre a prépria doenca, em seu tran-
sito pelos servicos de saude, contexto esse que também a
orienta e instrui em relacdo a nova doenca, suas formas de
transmissao, prevencao e controle.

Dessa maneira, a adocdo de mudancgas no cotidiano
de criangas/adolescentes com DF e seus familiares para o
enfrentamento da COVID-19 consistiu em estratégias utili-
zadas que favoreceram um processo de transicdo saudavel.

A transicao saudavel é determinada pelos padroes de
resposta do individuo ao processo de transicao, que pode
se dar a partir dos indicadores de processos e de resultados
que permitem identificar se a pessoa se encontra na direcédo
de salde e bem-estar ou na direcdo de vulnerabilidade e
riscos®. Os fatores que favoreceram as transicdes saudaveis
foram o apoio dos familiares para deslocamento aos servigos
de salde e a adesdo das mdes a nova rotina de estimulos
diarios e exercicios fisicos para manter as criancas ativas
durante o isolamento.
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O distanciamento social foi uma medida fundamental de
seguranca no inicio da pandemia para a ndo contaminacao
da COVID-19, mas contribuiu para o desenvolvimento e/ou
agravamento de ansiedade e depresséo, o que por sua vez
pode implicar a adog¢ao de um estilo de vida sedentario que
resulta em uma série de condi¢des cronicas de salde. Por
isso, a pratica de exercicios respiratorios (fisioterapia respi-
ratéria) durante o processo de vaso-oclusdo pode prevenir
complicagdes na DF como sindrome torécica aguda e inter-
corréncia respiratéria muito grave, 0 que torna preocupante a
suspensdo das idas a fisioterapia e 0 avanco do sedentarismo
durante a pandemia em criancas/adolescentes com DF(929),

As medidas recomendadas por autoridades sanitarias fo-
ram incorporadas pelas méaes as rotinas de cuidados durante
a pandemia. Essa alteracdo favoreceu a transicao saudavel
da criang¢a na pandemia, mas, em contrapartida, conduziu
as maes em direcao a uma transi¢ao insalubre, pois tiveram
que assimilar parte do cuidado de profissionais de salde
cujos servicos foram interrompidos, a exemplo da fisioterapia.

Diante disso, quanto mais a mae assume papéis para cuidar
dos filhos, mais se distancia do seu autocuidado e aumenta
sua vulnerabilidade. Os fatores evidenciados que favorecem
as transicoes insalubres foram a inexisténcia de atendimento
remoto em servicos essenciais de seguimento da crianga/
adolescente, a suspensédo de atendimentos dos servicos de
fisioterapia e a sobrecarga materna por dedicar mais atencéo
a crianga/adolescente com DF durante o curso da pandemia.

As participantes deste estudo apontaram situagdes que
caracterizam o processo de transicdo como de insuficiéncia
do papel, tendo em vista que o blogueio do acesso a escola
reconfigurou a sociedade, na qual familias passaram a incor-
porar, além das responsabilidades do trabalho, as atividades
desenvolvidas por estudantes, devido a necessidade da
manutencdo do emprego e da renda e confinamento em
espacos reduzidos. O fechamento de escolas provocou di-
minuicao das conexdes face a face e das interacées sociais
cotidianas, 0 que acabou resultando em consideravel estresse
nesse contexto da pandemia da COVID-19. As criangas e 0s
adolescentes se tornaram fisicamente menos ativas, o que
se justifica por terem passado mais tempo em atividades de
tela (smartphones, televisao e outros), as quais sao prejudiciais
para o seu pleno desenvolvimento®?'?2,

E necessario um cuidado ainda maior com os princi-
pais grupos de risco para complicacdes provocadas pela
COVID-19, o que coaduna com os depoimentos das parti-
cipantes deste estudo. O papel dos exercicios fisicos para
pessoas do grupo de risco tem trés pilares especificos:
capacidade funcional, controle da comorbidade e melhora
daimunidade. Muitas maes, antes da pandemia, haviam esta-
belecido acordos restritivos quanto a exposicdo de criancas a
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celulares e computadores com o objetivo de tornar a crianga
mais ativa. No entanto, foi necessario renegociar tais acordos
devido ao fato de estes dispositivos serem essenciais para
manter as conexdes afetivas e sociais de seus filhos com o
ambiente extrafamiliar®2),

Apesar das maes terem o maximo de cuidado com as
criangas/adolescentes com DF e serem as principais respon-
saveis pelo cuidado, oferecer orientacdes sobre medidas de
prevencao da COVID-19 para criancas/adolescentes com DF
também foi um desafio para grande parte delas.

Pais e maes de criancas, durante a pandemia, além de
exercerem suas atividades laborais, enfrentam a sobrecarga
de cuidados familiares as criangas, o que tende a gerar es-
tresse e se associar a uma menor tolerancia para lidar com
as reagdes comportamentais e emocionais dos filhos®.

Um maior nivel de estresse entre os pais esta associado a
um maior nivel de irritabilidade em criangas e pode favorecer
o aumento de conflitos entre pais e seus filhos, gerando um
ciclo que se retroalimenta. Pais de criangas e adolescentes
sobrecarregados pelas mudancas de vida exigidas pela
pandemia gerenciam também o dia a dia de seus filhos,
minimizando o impacto das atuais circunstancias na saude
mental das criancas e adolescentes®,

Além disso, a relagdo entre pais e filhos tende a ser afetada
nas familias em que houve abandono ou perda do emprego,
em funcdo das preocupacgbes com restricdes financeiras ou
das dificuldades para manter o sustento da familia, como
na aquisicao de alimentos, itens de higiene pessoal e me-
dicamentos. No cenédrio pandémico, familias passam por
situacdes de superendividamento, em boa parte em razdo
do desemprego, da diminuicdo de renda das familias, da
ocorréncia de contaminagao e mortes entre os familiares e
das incertezas em relacéo ao futuro®' -9,

Dentre as limitacdes deste estudo, destaca-se a escuta
apenas da perspectiva materna causada pelo ndo acesso as
criancas e adolescentes, bem como de outros entes familiares
que pudessem incluir outros elementos da experiéncia que
envolveu as pessoas com DF durante a pandemia. Como
contribuicdes para pesquisa, o estudo aponta, por meio de
aporte tedrico da Enfermagem, estratégias adotadas por
grupos em vulnerabilidade que possibilitou uma transicao
saudavel no contexto da pandemia que pode integrar o
planejamento da assisténcia para situagdes de crises, surtos
epidémicos, desastres naturais ou outras crises humanitarias,
a fim de minimizar o agravamento da doenca e manter o
equilibrio biopsiquico e social de todos os envolvidos.

Il CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo buscou analisar as transicoes vivenciadas por
maes de criangas/adolescentes com DF apds o surgimento
da pandemia da COVID-19, e concluiu que os esforcos/
movimentos das maes asseguraram a transicdo saudavel
de criangas/adolescentes com DF durante a pandemia, ao
mesmo tempo em que colaboraram para a transicéo insa-
lubre das mesmas. Os resultados deste estudo reafirmam
que os cuidados de enfermagem devem ser ampliados para
apoiaras criangas e adolescentes com DF e suas familias
para uma transicdo saudavel em situacdes de crise como a
vivenciada na pandemia.

Olhar para as transicoes aqui descritas nos mostra que
a interrupcao dos servicos em todos os niveis de atencéo
a saude deflagrou conflitos de papeis e ampliou a vulnera-
bilidade /-para transicdes insalubres, tanto para criancas e
adolescentes adoecidos como para seus respectivos fami-
liares — principalmente as maes.

No contexto da pandemia, a interseccdo de desafios
gerados pela invisibilidade que circunda a DF é altamente
prejudicial ndo apenas para quem possui a doenca, mas
também para todos que compdem o sistema familiar. As
estratégias adotadas pelos grupos para promover uma
transicdo saudavel apontam o fortalecimento dos vinculos
familiares, a interacao por redes sociais e a interacdo remota
com profissionais de saude.
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