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 RESUMO
 Objetivo: apresentar modelo teórico representativo da vivência do cuidado em casas transitórias de apoio a familiares de crianças 
em pós-transplante de células-tronco hematopoiéticas.  Método: Teoria Fundamentada nos Dados, realizada com 18 participantes 
de três grupos amostrais. Para análise, utilizou-se o software QSR Nvivo10.  Resultados: elaboraram-se quatro categorias: residindo 
em casa transitória de apoio; vivenciando o cuidado à criança em pós-transplante de células-tronco hematopoiéticas; cuidando do 
cuidador familiar; e retornando a uma nova vida no lar, as quais se inter-relacionam conforme o código teórico da família interativa. 
Conclusão: esta pesquisa contribui para compreensão da vivência do cuidado em casas transitórias de apoio a familiares de crianças 
em pós-transplante de células-tronco hematopoiéticas e subsidia as ações de enfermagem e saúde prestadas a esta população; 
contribui ainda para a elaboração de orientação de alta hospitalar e cuidado direcionado a essa clientela.
Descritores: Cuidadores; Pacientes Domiciliares; Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas; Enfermagem; Transplantados.

ABSTRACT
Objective: to present the theoretical model that represents the experience of care in transitional homes of support to families of 
children in a period of post-transplantation of hematopoietic stem cells. Method: grounded theory, performed with 18 participants 
from three different samples. For analysis, we used the QSR Nvivo10 software. Results: we elaborated four categories: living in 
the transitional support home; experiencing care of children in post-transplantation of hematopoietic stem cells; taking care of 
the family caregiver; and returning to a new life at home, which interrelate according to the theoretical code of the interactive 
family. Conclusion: this research contributes to understanding the experience of care in transitional support homes of families 
with children in post-transplantation of hematopoietic stem cells and subsidizes nursing and health actions provided to this 
population; it also contributes to the development of a hospital discharge guidance and care directed to this clientele.
Descriptors: Caregiver; Homebound Patients; Hematopoietic Stem Cells Transplantation; Nursing; Transplanted.

 
RESUMEN

Objetivo: presentar un modelo teórico representativo de la vivencia del cuidado en casas transitorias de apoyo a familiares de niños 
en pos-trasplante de células madre hematopoyéticas. Método: Teoría Fundamentada en Datos, realizada con 18 participantes de 
tres grupos muestrales. Para el análisis, se utilizó el software QSR Nvivo10. Resultados: se elaboraron cuatro categorías: residiendo 
en casa transitoria de apoyo; vivir el cuidado al niño en pos-trasplante de células madre hematopoyéticas; cuidando del cuidador 
familiar; y retornando a una nueva vida en el lar, las cuales se inter-relacionan de acuerdo con el código teórico de la familia reactiva. 
Conclusión: esta investigación contribuye para la comprensión de la vivencia del cuidado en casas transitorias de apoyo a familiares 
de niños en pos-trasplante de células madre hematopoyéticas y subvenciona las acciones de enfermería y salud prestadas a esta 
población; aún contribuye para la elaboración de orientación de alta hospitalaria y cuidado direccionado a estos clientes.
Descriptores: Cuidadores; Pacientes Domiciliarios; Trasplante de Células Madre Hematopoyéticas; Enfermería; Trasplantados. 
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INTRODUÇÃO

O transplante de células-tronco hematopoiéticas (TCTH) 
autólogo ou alogênico tem aumentado em todo mundo e 
tornou-se o tratamento de escolha para muitos pacientes com 
desordens congênitas ou adquiridas do sistema hematopoiéti-
co(1). A família tem menor encargo sobre a seleção do doador, 
período de condicionamento e TCTH, porém no controle das 
complicações pós-transplante, principalmente na fase após a 
alta hospitalar, a importância do cuidador se destaca soma-
da à necessidade de que ele se adapte às novas demandas e 
responsabilidades.

Cada família é única e apresenta distintas dinâmicas de or-
ganização durante a vivência de uma doença(2). Há de se con-
siderar que, diante de um membro da família adoecido, todos 
precisam de cuidados, especialmente quando o paciente em 
questão é uma criança acometida por uma doença grave, que 
gera um processo desgastante para os envolvidos(3).

Tal premissa é verdadeira, não só para os familiares que cui-
dam da criança após o TCTH em seu domicílio, mas também 
para aqueles que procedem de outras cidades para o centro 
de transplante e permanecem longe de seus lares, por período 
indeterminado, em casas transitórias de apoio (CTAs). Esses 
locais são residências inseridas na comunidade local que fun-
cionam como estrutura de suporte e acolhimento temporá-
rio a indivíduos em situações de fragilidade. Caracterizadas 
como organizações do terceiro setor no ramo do empreende-
dorismo social, buscam o beneficiamento coletivo da popula-
ção com ações destinadas à assistência social, com o objetivo 
de promover a melhoria de vida para a comunidade(4).

Diante deste contexto e da necessidade de investimento em 
estudos científicos que contemplem as subjetividades relacio-
nadas ao TCTH, bem como a vivência dos sujeitos envolvidos 
neste processo(5-6), se propôs este estudo que tem como ques-
tão norteadora: como o cuidado é vivenciado por familiares 
de crianças após o TCTH em uma casa transitória de apoio? 

OBJETIVO 

Apresentar modelo teórico representativo da vivência do 
cuidado em casas transitórias de apoio a familiares de crian-
ças em pós-transplante de células-tronco hematopoiéticas.

MÉTODO

Referencial teórico-metodológico e tipo de estudo
Trata-se de estudo de natureza qualitativa, com o referen-

cial metodológico da Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), 
método de pesquisa que viabiliza a construção de uma teoria 
fundamentada em determinada vivência social. Permite ex-
plorar os significados dos fenômenos com base na realidade 
na qual eles se inserem, por meio da identificação, do desen-
volvimento e da relação de conceitos, gerando teorias subs-
tantivas, que se constituem em guias para a ação(7-8).

Do processo de análise proposto pela TFD, emergiram 
quatro categorias: Residindo em CTA; Vivenciando o cuida­
do à criança em pós-TCTH; Cuidando do cuidador familiar e 

Retornando a uma nova vida no lar, que se inter-relacionam 
e sustentam o fenômeno “A vivência do cuidado em CTA por 
familiares de crianças em pós-TCTH”. A validação do modelo 
teórico foi realizada por participantes da pesquisa e grupo de 
estudo formado por dois doutores e quatro doutorandos, com 
expertise no método. Para apresentação do modelo teórico se-
rão apresentadas as categorias em itálico e inicial maiúscula, 
e suas subcategorias em itálico e inicial minúscula.

Procedimentos metodológicos 

Cenário do estudo 
Os cenários elegidos foram um hospital público universi-

tário do Sul do Brasil, referência internacional em TCTH, e 
uma CTA que presta serviços a crianças com neoplasias e suas 
famílias, que necessitam de suporte social.

Fonte de dados
A amostra teórica foi composta por 18 participantes, divi-

didos em três grupos amostrais formados com base na circula-
ridade dos dados e em método comparativo constante. Com-
puseram o primeiro grupo todos os 10 familiares de crianças 
em pós-TCTH que, no momento da coleta de dados, residiam 
na CTA. Para o segundo grupo amostral, buscou-se entrevistar 
os familiares que vivenciaram a etapa subsequente, o retorno 
ao lar. Dessa forma, foram entrevistados cinco familiares de 
crianças em pós-TCTH que realizaram o cuidado na CTA e, no 
momento da entrevista, residiam em seu domicílio. Durante 
a coleta e análise concomitante observou-se que os profissio-
nais da CTA foram constantemente citados nas entrevistas e, 
portanto, participavam da vivência dos familiares em questão. 
Assim, o terceiro grupo amostral foi formado por três profis-
sionais da CTA, sendo um ligado à área da saúde. Suas profis-
sões não serão citadas para preservar os anonimatos. 

Coleta e organização dos dados
A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista in-

dividual, semiestruturada, gravada em meio digital, na pró-
pria instituição hospitalar ou na CTA, de dezembro de 2013 
a agosto de 2014. Utilizou-se como questão central para o 
primeiro grupo amostral: Como está sendo a vivência do cui-
dado de uma criança em pós-TCTH? Para o segundo grupo 
amostral, além de questionamentos sobre o período anterior-
mente vivenciado, questionou-se a volta ao domicílio. A abor-
dagem deste grupo foi realizada durante as consultas de retor-
no das crianças. Para o terceiro grupo amostral, indagou-se: 
como você está presente com as famílias nesta CTA e como 
você percebe a experiência de cuidado que os familiares vi-
vem com suas crianças no período pós-TCTH? 

Análise dos dados 
Para organização e análise de dados utilizou-se o software 

QSR Nvivo 10. A codificação seguiu o modelo glasseriano(9), 
composto por duas fases: a substantiva e a teórica, sendo a 
primeira subdividida em codificação aberta e seletiva. Na últi-
ma fase, codificação teórica, os dados evidenciaram o código 
teórico denominado Família Interativa, que propõe interações 
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por relações de efeito mútuo, reciprocidade, trajetória mútua, 
interdependência e interação dos efeitos(9). 

A relação de efeito mútuo ocorre quando uma variável cau-
sa efeito ou transformação na outra e vice-versa; Reciprocida-
de trata de interações com trocas; Trajetória mútua quando as 
alterações ocorrem concomitantemente; Interação dos efeitos 
existe em uma relação sequencial; Interdependência é uma 
relação de dependência mútua, ou seja, uma variável depen-
de da outra para acontecer(9).

Aspectos éticos
Esta pesquisa atendeu aos aspectos éticos da Resolução 

466/12 do Conselho Nacional de Saúde(10), sendo o projeto 
aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Huma-
nos do setor de Ciências da Saúde da Universidade Federal 
do Paraná. Visando garantir o anonimato dos participantes, 
optou-se por identificá-los pela inicial E, seguida do núme-
ro ordinal correspondente ao grupo amostral e à ordem dos 
depoimentos.

RESULTADOS

O fenômeno inicia-se com a categoria Residindo em CTA, 
que ocorre após a alta hospitalar, quando os familiares de 
crianças em pós-TCTH experienciam chegando à CTA, que 
possui trajetória mútua com conhecendo a CTA, ambientan­
do-se na CTA e avaliando a CTA. Ao chegar à CTA, o familiar 
cuidador, ainda vivenciando o momento da alta hospitalar, 
conhece o ambiente, sua estrutura física, os recursos e as re-
gras, e inicia os relacionamentos com as pessoas com as quais 
passará a conviver, sem deixar, contudo, de avaliar constante-
mente o que lhe é apresentado.

A alta hospitalar traz ambiguidade de sentimentos, pois 
reúne uma vitória parcial, relacionada à saída do ambiente 
protetor hospitalar e chegada à CTA, local em que os familia-
res vivenciam um período difícil, com relações, regras e rotina 
diária diferentes do seu lar. Com o passar dos dias, sentem-se 
adaptados ao novo local, como ilustrado nas seguintes falas:

A alta significou tanta coisa, uma vitória para a gente, que 
ele teve esse transplante e está indo bem graças a Deus, 
para ele foi uma vitória. (E1.2)

Porque quando está no hospital tem todo aquele cuidado, 
quando vai para casa a gente sente medo, será que eu vou 
dar conta desses cuidados, será que eu vou saber lidar di­
reitinho? (E1.4)

O quarto (da CTA) é diferente, tem o pavilhão dos homens e 
das mulheres e o corredor. Eu só ficava no quarto. Às vezes 
descia para manusear os aparelhos eletrônicos, que lá tem 
internet, ou ficar com as mães conversando que tem auditó­
rio. Tem o refeitório, as refeições são feitas lá no refeitório. 
Tem a lavanderia, onde a gente vai lavar o que precisa, tem 
também a capela onde tem missa aos domingos. O trans­
porte também é muito bom. Mas lá (CTA) tem suas normas, 
e a gente compreende, entende e respeita ... E essa questão 
das normas é porque tudo precisa ter organização. (E1.3)

A vivência de ambientando-se na CTA e avaliando a CTA tem 
relação de efeito mútuo, pois os relacionamentos que os fami-
liares cuidadores estabelecem entre si e a forma como cuidam 
do ambiente influenciam na avaliação da CTA, bem como nos 
relacionamentos e cuidados desenvolvidos. A longa permanência 
contribui para a construção de vínculos entre os familiares, geran-
do sentimento de perda quando uma família retorna ao domicí-
lio, pois os laços formados podem ser rompidos repentinamente. 
Destaca-se que os relacionamentos interferem na ambientação 
dos familiares e, posteriormente, nas suas avaliações da CTA: 

Se eu não estivesse ficado lá (CTA), talvez eu me sentisse 
pior, porque uma está triste, a outra consola, mas “tá” triste 
também, aí a gente vai levando, eu acho que se eu tivesse 
ficado em um lugar sozinha, só eu e ele (criança), eu acho 
que eu talvez tivesse entrado em depressão. (E1.1)

Nota-se que Residindo em CTA também constitui um fator 
protetor para estas famílias que encontram neste local abrigo 
e se relacionam com pessoas que apresentam vivências se-
melhantes, as quais, muitas vezes, são fonte de apoio neste 
delicado momento de suas vidas. 

Vivenciando o cuidado à criança em pós-TCTH é repre-
sentada pelas subcategorias iniciando o cuidado à criança; 
cuidando da criança; e tendo dificuldades no cuidado à crian­
ça, que ocorrem concomitantemente e têm suas variáveis de-
pendentes entre si, caracterizando as três subcategorias com 
relações de trajetória mútua e interdependência. 

Os familiares iniciam suas ações aceitando as particulari-
dades do cuidado e da criança, assim se tornando cuidadores. 
Eles oferecem alimentação, medicação e higiene, buscam in-
formações e identificam os fatores que influenciam a execu-
ção do cuidado. São capazes de apontar dificuldades e fatores 
de sofrimento diante desta tarefa, pois lidam com sintomas 
clínicos, mantêm isolamento protetor e estão distantes do 
restante da família. Entretanto, são capazes, neste complexo 
cenário, de elaborar estratégias para enfrentamento do vivido.

Realizar o cuidado é difícil por que é tudo diferente, ali­
mentação, a higiene, é totalmente diferente, mas é bom. 
(E1.2)

Eu sinto falta da minha família, da minha casa, cuidar das 
minhas coisas. (E1.7)

Eu me sinto sozinha, tem noites que eu durmo chorando 
[...]. Todo dia eu vejo o corpo dele dos pés à cabeça, cor 
da unha, qualquer coisa diferente eu já me estresso, quero 
saber o que está acontecendo. (E1.6)

Entre cuidando da criança e tendo dificuldades no cuidado à 
criança existe uma relação de efeito mútuo. Enquanto o cuidado 
é realizado, o familiar vivencia momentos positivos e negativos 
e essas alterações têm efeito proporcional no cuidado prestado.

Cuidando do cuidador familiar é a terceira categoria apre-
sentada, formada pelo (des)cuidado consigo, recebendo cui­
dado profissional e recebendo apoio, que apresentam traje-
tória mútua entre si, pois, simultaneamente, os familiares se 
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cuidam, descuidam-se e recebem o cuidado profissional e/ou 
apoio. Recebendo cuidado profissional e recebendo apoio in-
fluenciam no (des)cuidado consigo, pois podem potencializar 
ou fragilizar o cuidado/descuidado dos familiares.

As ações de (des)cuidado consigo estão relacionadas a: hi-
giene corporal, alimentação, estética e cuidados com a pró-
pria saúde. O familiar cuidador, por vezes, deixa de cuidar de 
si para atender às demandas de cuidado da criança e entende 
que o autocuidado pode ser mal interpretado pelas pessoas 
com quem convive.  

Para cuidar de mim? Eu tenho tentado fazer algumas coisas, 
às vezes a gente larga e depois acorda! Eu tenho que cuidar 
de mim. A hora que ele está dormindo, tiro um tempinho 
para fazer alguma coisa. (E2.5)

... A minha filha está feia, está com DECH (Doença do en-
xerto contra o hospedeiro) na pele, está careca e eu toda 
arrumada? Então é uma situação que confronta muito, por 
mais que a mãe seja vaidosa, por vezes ela acaba deixando 
isso. (E3.1)

Em recebendo cuidado profissional, os familiares citam os 
cuidados da nutrição, do serviço social e de psicologia dis-
poníveis na CTA e lamentam a ausência de um profissional 
enfermeiro neste ambiente. 

Antes tinha enfermeira, hoje não tem mais, antes tinha uma 
enfermeira lá que se a criança precisasse, ela ia toda hora, 
eles falaram que ia pôr, mais até hoje não ... O enfermeiro 
faz falta. (E1.6)

Os familiares recebem apoio emocional, familiar, espiritu-
al e financeiro para o autocuidado e execução do cuidado à 
criança em pós-TCTH, presentes na subcategoria recebendo 
apoio. Destaque é conferido ao apoio espiritual, pois a CTA 
possui em sua estrutura locais destinados para atividades re-
ligiosas, como capela e sala para a realização de cultos. Tais 
práticas são constantemente estimuladas por voluntários, fun-
cionários da CTA e outros cuidadores. 

Retornando a uma nova vida no lar, última categoria 
apresentada, é representada por voltando ao domicílio, vivendo 
uma nova vida e refletindo sobre o futuro. Quando retornam 
aos seus domicílios, os cuidadores alteram suas rotinas para ade-
quação às novas demandas de cuidado da criança, comparando 
frequentemente o cuidado realizado nos dois ambientes. 

Porque lá (no domicílio), não tem carro, para ir e voltar para 
o hospital. E tem a casa, porque a casa não é forrada. Eu tive 
que adaptar a casa, estamos tentando na justiça para ver se 
consegue. (E1.2)

Porque, às vezes, em casa a gente não se alimenta tão bem 
como aqui. (E2.1)

Retornar ao domicílio pode não ser como se espera, 
e os familiares percebem mudanças em si e nas suas famí-
lias. Emerge, neste momento, a necessidade de reestrutura-
ção não somente do espaço físico, mas também da própria 

organização familiar. Este viver possui uma interação de efeito 
mútuo, pois, ao voltar, o familiar inicia uma nova vida e só 
então consegue refletir sobre o seu futuro e o da criança. O 
efeito mútuo nesta relação ocorre quando a nova rotina criada 
transforma a vida da criança e do cuidador, e a forma como 
este reflete seu próprio futuro.

Neste fenômeno (FIGURA 1), Residindo em CTA é a cober-
tura da casa, Vivenciando o cuidado à criança em pós­TCTH e 
Cuidando do cuidador familiar são as grandes portas e Retor­
nando a uma nova vida no lar constitui a base. O formato de 
casa no plano de fundo busca não só exemplificar o espaço 
de moradia de um conjunto de indivíduos, ou abrigo criado 
por paredes, mas também representar o lar, a CTA ou o domi-
cílio, como um lugar repleto de possibilidades, onde a família 
convive e se relaciona.

Interação de efeito e interdependência são verificadas entre 
Residindo em CTA, Vivenciando o cuidado à criança em pós­
­TCTH e Cuidando do cuidador familiar. Da mesma forma, Vi­
venciando o cuidado à criança em pós­TCTH e Cuidando do 
cuidador familiar estabelecem interação de efeito e interdepen-
dência com a categoria Retornando a uma nova vida no lar. 

Primeiramente o familiar cuidador reside na CTA, vivencia 
o cuidado à criança e recebe cuidado para, após, retornar a 
uma nova vida no lar. Destaca-se que uma relação de sequên-
cia não determina linearidade ou processo nas relações.  

Vivenciando o cuidado à criança em pós­TCTH e Cuidan­
do do cuidador familiar estabelecem relação de interdepen-
dência, trajetória mútua e efeito mútuo com Residindo em 
CTA e interdependência, e efeito mútuo com Retornando a 
uma nova vida no lar. O cuidado apresentado neste fenôme-
no é prestado no interior da CTA e difere daquele que passará 
a ser realizado pelo familiar no retorno ao seu lar. 

 

Figura 1 – Modelo teórico: A vivência do cuidado em casa 
transitória de apoio a familiares de crianças em 
pós-TCTH

Entre as categorias Vivenciando o cuidado à criança em 
pós­TCTH e Cuidando do cuidador familiar há relações de 

VIVENCIANDO O 
CUIDADO À CRIANÇA 

EM PÓS-TCTH

CUIDANDO DO 
CUIDADOR FAMILIAR

RETORNANDO A UMA NOVA VIDA NO LAR

RESIDINDO EM CASA TRANSITÓRIA DE APOIO

TRAJETÓRIA MÚTUA INTERDEPENDÊNCIA RECIPROCIDADE

EFEITO MÚTUO INTERAÇÃO DE EFEITO
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trajetória mútua, interdependência, efeito mútuo e reciproci-
dade. Realizar o cuidado da criança é uma forma de cuidar 
de si e, portanto, o familiar vive o cuidado da criança e o seu 
concomitantemente. Ao cuidar da criança, ele transforma o 
seu próprio cuidado, o que, por sua vez, tem influência sobre 
a criança, gerando uma interação recíproca.

DISCUSSÃO

Em Residindo em CTA, os cuidadores experienciam a alta 
hospitalar, sentem-se vitoriosos e ansiosos com o momento, 
expressam liberdade e, ao mesmo tempo, medo pelo afasta-
mento do ambiente hospitalar. Na fase pós-TCTH, as crianças 
permanecem vinculadas ao serviço de saúde com elevada 
demanda de cuidados, o que faz a vivência dos familiares 
oscilar entre a esperança de cura, as incertezas e o temor à 
morte(11-12). 

A estrutura física, as regras e os recursos disponíveis na 
CTA são componentes que podem fragilizar ou potencializar 
a vivência dos familiares cuidadores. Embora a literatura não 
apresente a influência desses fatores específicos, estudos con-
firmam que diante da necessidade de atendimento em centros 
especializados de cidades distantes o binômio criança-fami-
liar cuidador enfrenta o agravamento da doença com desgas-
te físico, financeiro e emocional(13). Este estudo evidencia as 
CTAs como locais de fundamental importância para acolher 
as pessoas que vivenciam situação de vulnerabilidade emo-
cional e física, pois são fontes de apoio, uma vez que nelas os 
familiares encontram semelhanças entre as situações vividas, 
aspecto que os ajuda no enfrentamento do tratamento e reduz 
o isolamento social.

O distanciamento do município de origem faz com que 
os cuidadores se afastem de sua família e seus amigos. Para 
evitar o isolamento social, o cuidador e o paciente constro-
em novas relações com os outros pacientes, cuidadores e 
profissionais de saúde(14). Assim, se relacionar é uma ação 
importante para a ambientação do familiar na CTA, e as 
conversas entre as famílias sobre as experiências por elas 
vivenciadas contribuem para a compreensão e aceitação do 
momento vivido(15).

Na categoria Vivenciando o cuidado à criança em pós-TC­
TH, destaca-se a falta de preparo percebida pelos familiares 
que não se sentem aptos para o cuidado e buscam orientações 
em diversas fontes como estratégia de enfrentamento. Com 
frequência, eles assumem o cuidado da criança sem clareza 
para avaliar a complexidade das novas responsabilidades, o 
que reitera a importância da equipe de saúde fornecer orien-
tações adequadas a essa clientela(14,16).

A necessidade de apoiar e preparar os familiares para os 
potenciais fatores de estresse associados ao papel de cuidador 
tem sido documentada. Adquirir conhecimentos e habilida-
des para o cuidado reduz as angústias do cuidador(14,16). As-
sim, as principais demandas das famílias de doentes crônicos 
são as orientações, que exigem intervenção por parte da en-
fermagem, pois um cuidador capacitado assume o controle da 
situação e se considera apto a solicitar a parceria da equipe de 
saúde na tomada de decisão(15).

Estar na CTA contribui para execução do cuidado à crian-
ça. Entretanto, em alguns momentos, percebe-se que as fragi-
lidades encontradas neste ambiente, somadas às dificuldades 
decorrentes da realização do cuidado em pós-TCTH, geram es-
tresse para os familiares que enfrentam dificuldades nesta ação. 
Os participantes deste estudo relataram sentir medo, solidão, 
tristeza, cansaço e falta de orientação em relação ao cuidado 
da criança. Todos os sentimentos citados estão presentes na li-
teratura e, somados, são definidos como características do diag-
nóstico de enfermagem “Tensões do papel do cuidador”(16-17).

A experiência do TCTH coloca cuidadores e pacientes em 
alto risco para níveis de sofrimento psíquico(18), uma condição 
de cuidado crônico capaz de trazer ao cuidador sentimentos 
de culpa, tristeza, impotência diante da dor e do sofrimento 
da criança(11). Portanto, estar em um ambiente familiar coeso 
e expressivo possibilita manter condições saudáveis de fun-
cionamento psicológico e físico, prevenindo alterações nos 
níveis de estresse do cuidador(19).

As crianças em pós-TCTH apresentam sintomas clínicos 
frequentes como febre, náusea, inapetência, distúrbios gas-
trointestinais, entre outros. A vivência desses sintomas é con-
siderada fator que dificulta a execução do cuidado familiar 
e, portanto, os cuidadores identificam a necessidade de um 
enfermeiro na CTA, profissional que contribui com as ações 
à saúde necessárias por meio de orientações individuais(20) e 
execução de atividades coletivas, por exemplo, manutenção 
do isolamento preventivo diante de doenças contagiosas(21).

Componente importante deste fenômeno é estar distante 
dos outros membros da família, uma vez que a falta de tempo 
para cuidar dos outros filhos é sentida com tristeza por todos 
os envolvidos. Considera-se que as relações intrafamiliares 
são prejudicadas pela necessidade de cuidado intensivo à 
criança com diagnóstico grave e, assim, as outras crianças da 
família e/ou outros familiares próximos podem negar o cuida-
do àquelas em pós-TCTH, o que causa sobrecarga ao cuidador 
principal(11,22).

Em virtude das dificuldades de cuidado à criança em pós-
-TCTH, os familiares elaboram estratégias de enfrentamento 
para superação do vivido. Os mecanismos por eles adotados 
representam uma forma de sobrevivência diante da situação 
que se apresenta inesperadamente em suas vidas. Com o de-
correr do tempo, conseguem lidar melhor com os sintomas 
clínicos, sabem onde e com quem buscar informações ade-
quadas, estruturam sua rede de apoio e, dessa forma, sentem-
-se gradativamente mais fortalecidos e capacitados para este 
cuidado(21).

Algumas estratégias elaboradas pelos familiares para o 
enfrentamento das situações vividas são: realização de ati-
vidades de lazer na CTA, planejamento e organização do 
cuidado, e percepção da finitude desta fase. Tais estratégias 
caracterizam-se como: focadas na doença da criança (adesão 
ao tratamento e às orientações médicas); focadas na emoção 
(negação ou aceitação da responsabilidade de ser cuidador)
(23); direcionadas para a fé; força de vontade; busca de apoio e  
confiança na equipe multiprofissional(24).

Cuidando do cuidador familiar e (des)cuidado consigo es-
tão diretamente relacionadas à vivência do cuidado familiar. 
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A capacidade de cuidar de si é particularmente importante 
para os cuidadores de crianças submetidas ao TCTH, pois eles 
se tornam mais capazes de prestar melhores cuidados quando 
cuidam de si(14). Sintomatologias depressivas e o (des)cuida-
do consigo podem prejudicar o cuidado por eles ofertado às 
crianças(23).

Ao realizar o cuidado, os profissionais de saúde orientam 
os locais para a obtenção de recursos, elaboram estratégias 
conjuntas para o cuidado ao cuidador, disponibilizam outras 
informações que reduzem as incertezas e a ansiedade dos fa-
miliares(12). Estar na CTA facilita o acesso à equipe multiprofis-
sional que proporciona recursos pertinentes a diferentes áreas 
e saberes complementares ao cuidador(22).

Embora o impacto positivo da equipe multiprofissional seja 
notório neste estudo, vale ressaltar que nele são realizadas di-
versas ações, como administração de medicamentos, cuidados 
com higiene, alimentação e isolamento preventivo, sem a pre-
sença de um profissional enfermeiro para oferecer o suporte 
necessário nestas situações que são justamente de sua compe-
tência. Além dos procedimentos técnicos citados, o cuidado de 
enfermagem nas diferentes fases do TCTH inclui a compreen-
são do momento de estresse a que são submetidos estes familia-
res em decorrência da mudança abrupta na vida dos envolvidos 
e do comprometimento do futuro da criança(25).

Neste estudo, além do cuidado profissional, os familia-
res recebem apoio físico, emocional, espiritual e familiar, 
corroborando o encontrado na literatura que evidencia o 
apoio como auxílio, força, companhia, aconselhamento e 
ajuda principalmente dos familiares, dos amigos e dos fun-
cionários da CTA(13). Para muitos cuidadores, a presença de 
apoio é fator determinante para a continuidade do cuidado 
realizado(14).

Entre as diversas formas de apoio, a busca pelo espiritual 
é citada por todos os participantes. A religiosidade e espiri-
tualidade têm se constituído, ao longo dos séculos, como le-
nitivo para o consolo, aumentando a força e possibilitando a 
atribuição de novos sentidos à vida; podem ainda influenciar 
a forma de suportar o sofrimento, a dor e os sintomas(12). Di-
ferentes autores consideram a espiritualidade um importante 
mecanismo de apoio aos familiares cuidadores que enfrentam 
uma situação de doença crônica(11-13,22). Conhecer as fontes de 
apoio instrumentaliza os profissionais para o cuidado destina-
do à família e à criança(26).

Em Retornando a uma nova vida no lar estão descritas a 
nova vida, as mudanças na dinâmica familiar e as perspecti-
vas. Ao retornar ao domicílio, alguns familiares mudam sua 
rotina para permanecer cuidando da criança, deixam de traba-
lhar, estudar e realizar atividades de lazer(11). Situações como 
tornar-se cuidador, ter um familiar dependente de seus cui-
dados e assumir novas tarefas afetam diretamente a rotina da 
pessoa e os conteúdos com os quais deve lidar(21).

Entretanto, outros familiares e suas crianças necessitam 
reconstruir seu cotidiano após a vivência na CTA porque o 
período do TCTH interrompe a linha de continuidade da 
existência, abrindo uma fenda profunda na identidade pes-
soal e profissional dos envolvidos. Assim, justamente porque 
há uma ruptura brutal da rotina cotidiana, estes familiares 

redimensionam seus projetos, abrem-se a novas construções e 
criam possibilidades para superação das dificuldades de rein-
serção social por eles enfrentadas no retorno gradual à vida(18).

Voltar para casa significa restabelecer a esperança de reto-
mar os projetos de vida interrompidos, os estudos, o trabalho 
e a convivência com familiares e amigos(12). Mesmo diante 
da experiência árdua, dolorosa e até desesperadora, com 
impacto na vida e dinâmica familiar, estes indivíduos apre-
sentam expectativas positivas para o futuro(11). Os desejos e 
planos por si só representam um indício de resiliência, pois 
revelam que eles não permanecem aprisionados no presente 
opressivo, permitindo-se projetar e reelaborar suas vidas(24).

Limitações do estudo 
O modelo teórico apresentado limita-se a uma faceta de 

um grande fenômeno, específica de uma determinada popu-
lação e ambiente. Assim, o estudo aborda a fase pós-TCTH 
de crianças, mas considera-se que a vivência de cuidado des-
tes familiares inicia-se, muitas vezes, em períodos anteriores 
ao diagnóstico da doença que impôs a necessidade de tal 
terapêutica. 

Contribuições para a área da enfermagem, saúde ou po-
lítica pública
As casas de apoio para pacientes de diversas patologias 

constituem espaços potenciais de atuação para o enfermeiro. 
O olhar para além da fase hospitalar proporcionado por este 
estudo traz subsídios para elaboração de orientações de alta 
hospitalar e direcionamento dos trabalhos desenvolvidos nas 
CTAs no que envolve capacitação, orientação e suporte aos 
familiares cuidadores, preservando a saúde destes e, conse-
quentemente, contribuindo para o reestabelecimento da saú-
de da criança.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Este estudo analisa a vivência de familiares de crianças 
em pós-TCTH que residem em CTA com reflexão e sensibi-
lidade constantes. É responsabilidade profissional, social e 
ética dos profissionais de saúde subsidiar o cuidador, pro-
porcionar instrumentos e orientar estratégias necessárias 
para a execução do cuidado e, nesse sentido, emergiram 
as fragilidades decorrentes da ausência de um profissional 
enfermeiro no local escolhido como cenário deste estudo. 
Destaca-se que a atividade desse profissional não exclui a 
responsabilidade dos demais no sentido de prover orien-
tações adequadas aos familiares, de modo individual, não 
desmerecendo, portanto, o trabalho desenvolvido pelos ou-
tros profissionais da CTA. 

Diante do exposto, sugere-se a realização de estudos que 
avaliem: a influência dos relacionamentos e das regras nas 
CTAs; o tornar-se cuidador de criança em pós-TCTH; as orien-
tações da equipe multidisciplinar nesta fase; o cuidado ao 
cuidador de criança em pós-TCTH e a rede de apoio destas 
famílias. Ademais, esta pesquisa amplia o arcabouço de co-
nhecimentos produzidos por meio da TDF, o que reafirma e 
aprimora o uso deste método em pesquisas de saúde.
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