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Vivéncias e percepcoes de familiares sobre a hospitalizacao da crianca em
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Experience and perception of family members on child's hospitalization in pediatric unit

Vivencias e impresiones de familiares sobre la hospitalizacidn del nifio en unidad pediatrica
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Resumo: Objetivo: identificar as percepcées vivenciadas por familiares acompanhantes de criancas durante a
hospitalizagdo. Método: pesquisa exploratdria, qualitativa, realizada em um setor pedidtrico no interior de Mato
Grosso, de maio a junho de 2015. Os dados foram obtidos por meio de entrevistas semiestruturadas com os
familiares de criancas hospitalizadas e submetidos a anadlise temdtica. Resultados: as mies estavam mais presentes
como acompanhantes durante a hospitaliza¢io e que, em alguns casos, aquele foi o primeiro contato com o setor de
pediatria. A estrutura fisica foi considerada satisfatéria. Alguns dos sentimentos e atitudes expressados foram
desespero, medo, impoténcia/incapacidade, saudade e esperancaConsideracées finais: o estudo apontou a

necessidade de acolhimento dos familiares durante a internacio da crianca por parte de toda a equipe de saude,
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incluindo-os no processo de tratamento, atendendo suas necessidades fisicas e psicoldgicas, contribuindo, desse
modo, para a melhoria da assisténcia a crianga.

Descritores: Convalescenca; Crianga hospitalizada; Enfermagem pedidtrica; Familia; Pediatria

Abstract: Aim: to identify the perceptions experienced by accompanying relatives of children during
hospitalization. Method: exploratory, qualitative research carried out in a pediatric sector in the interior of Mato
Grosso from May to June 2015. Data were obtained through semi-structured interviews with the relatives of
hospitalized children and submitted to thematic analysis. Results: the mothers were more present as companions
during the hospitalization and, in some cases, was the first contact with the pediatrics sector. The physical
structure was considered satisfactory. Some of the feelings and expressed attitudes were despair, fear, impotence/
helplessness, longing, and hope. Final considerations: the study pointed out the need of reception of family
members by the entire health team during the hospitalization of the child, including them in the treatment process,
attending to their physical and psychological needs, thus contributing to the improvement of child care.

Descriptors: Convalescence; Child hospitalized; Pediatric nursing; Family; Pediatrics

Resumen: Objetivo: identificar las impresiones vividas por familiares acompafantes de nifios durante la
hospitalizacién. Método: investigacion exploratoria, cualitativa, realizada en un sector pedidtrico en el interior de
Mato Grosso, de mayo a junio de 2015. Los datos fueron recolectados por medio de entrevistas semiestructuradas
con los familiares de nifios hospitalizados y sometidos al andlisis temadtico. Resultados: las madres estaban mds
presentes como acompafantes durante la hospitalizacién y, en algunos casos, ese fue el primer contacto con el
sector de pediatria. La estructura fisica fue considerada satisfactoria. Algunos de los sentimientos y actitudes
expresados fueron desesperacion, miedo, impotencia / incapacidad, nostalgia y esperanza. Consideraciones finales:
el estudio destacé la necesidad de la acogida de los familiares durante la internacidn del nifio por parte de todo el
equipo de salud, incluyéndolos en el proceso de tratamiento, atendiendo sus necesidades fisicas y psicoldgicas,
contribuyendo as{ para la mejora de la asistencia al nifio.

Descriptores: Convalecencia; Nifio hospitalizado; Enfermeria pedidtrica; Familia; Pediatria
Introducao

A populacido pedidtrica do hospital mudou ao longo das ultimas décadas. Com a
ascensdo das cirurgias e dos cuidados ambulatoriais, uma grande porcentagem de criangas
apresenta, atualmente, problemas mais graves e complexos do que as hospitalizadas no passado.
Consequentemente, essas criancas estdo sujeitas a um maior numero de procedimentos
invasivos e traumadticos enquanto permanecem internadas.! Nesse sentido, torna-se
imprescindivel uma atencdo especial voltada para as necessidades psicossociais e de

desenvolvimento da crianca, integrando a familia no cuidado, uma vez que os efeitos da
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hospitalizacdo podem afetar as duas partes, gerando nas criancas atitudes que visam ao
afastamento inicial dos pais, assim como comportamentos negativos e de dependéncia.!

A presenca do acompanhante durante a hospitalizacao € direito da crianga estabelecido
pela Lei 8.069, de 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), e corrobora a evolucao
positiva de reacOes fisicas e emocionais.? Estudo demonstrou que o grupo de criangas com
acompanhantes durante a hospitalizacdo apresentou menor frequéncia de choro, vomitos,
diarreia, taquicardia, inapeténcia, insOnia, enurese noturna, assim como menor frequéncia de
indiferenca, medo, apatia, agressividade e irritabilidade, do que o grupo de criancas sem
acompanhantes durante a internacao.®

Embora a presenca de algum membro da familia seja imprecindivel no
acompanhamento da crianca durante sua internagdo, € necessario destacar que o familiar pode
sofrer abalos emocionais durante esse processo. Isso leva a uma desorganizacdo dos seus
aspectos biopsicossociais, visto que a hospitalizacdo altera tanto a vida da crianca como a
dindmica da familia, em especial, a vida da mae que, na maioria dos casos, acompanha a criancga
durante toda a sua internacdo.* Temas comuns sdo identificados como fatores estressores e
causadores de reacOes entre os pais cujos filhos foram hospitalizados, a saber: sensagdo de
desamparo; necessidade de receber informacdes explicativas em uma linguagem simples; e
apoio para lidar com o medo, enfrentar a incerteza e restabelecer sua confian¢a com
pensamentos positivos.!

Ressalta-se que esses fatores podem influenciar negativamente tanto a qualidade de vida
desses familiares quanto a sua capacidade de oferecer acolhimento e de responder as demandas
da crianca em tratamento, o que pode prejudicar o enfrentamento da situac¢do de internagao.’

Ademais, durante a hospitalizacao, ocorre uma ruptura dos vinculos familiares, pois a
familia pode nao saber exatamente como agir em um ambiente com regras estranhas para

atender as necessidades do filho doente, o que aumenta o nivel de ansiedade.® Para minimizar os
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efeitos estressores da hospitalizacdo na admissao do paciente, deve ser realizada uma orientacio
sobre o que estd ocorrendo com o doente e qual a sua necessidade de tratamento.’

Fornecer informacdes é uma das intervencdes de enfermagem mais importantes e
contribui para reduzir a ansiedade.! A familia precisa de explicacdes e orientacdes claras, em
linguagem simples e compreensivel, adequadas as suas crengas culturais e religiosas, que
incluam orientacdoes sobre as reacdes comportamentais normais dos filhos durante a
hospitalizacdo tais como: separagdo, regressdo, agressdo e hostilidade. Além disso, hd
necessidade de informacdes e esclarecimentos sobre as regras hospitalares. Portanto, é
fundamental que os profissionais de saude busquem novas estratégias de atuagdo e invistam no
oferecimento de orientagdes e no esclarecimento das duvidas dos familiares, com o objetivo de
minimizar o sofrimento dessas pessoas.*

E importante reconhecer o papel essencial das redes de apoio as familias durante a
hospitalizacdo e a importancia da valorizagdo de cada um desses elementos (familia, equipe e
espiritualidade) para o sucesso e a otimizagdo do processo de enfrentamento familiar.?

Desse modo, a familia deve ser vista como paciente/cliente secunddrio, pois o
acompanhante se sente desconfiado e inseguro frente a realidade vivenciada durante a
internacgao e carece de oportunidades para falar sobre a doenca, sobre seus medos, sobre a morte
e, sobretudo, para expressar suas emocoes.” Ouvir de forma acolhedora e humanizada os
familiares que acompanham a crianca internada maximiza os beneficios potenciais da
hospitalizacdo, além de ser um passo importante e fundamental para o planejamento da
assisténcia de enfermagem centrada na familia.

A justificativa deste estudo se sustenta em pesquisas®>’® que refor¢am a importancia

essencial das redes de apoio as familias durante a hospitalizacio da crianca, atendendo as

demandas, nio apenas do paciente, mas também dos familiares, valorizando a compreensao da
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experiéncia subjetiva com efetivo acolhimento integral e humanizado da crianca e de sua
familia. 3578

Com respaldo nas evidéncias cientificas de que € dever do profissional enfermeiro
atender as demandas biopsicossociais e espirituais da crianca e da familia provocadas pela
doenca e pela hospitalizacio, de modo a fortalecer o senso de competéncia e autonomia de
ambos,*’ é que se torna relevante o desenvolvimento de estudos como este para gerar melhoria
na qualidade do atendimento prestado, com dignidade e respeito, a crianca hospitalizada e a sua
familia.

Assim, a pergunta de pesquisa deste estudo foi: como os familiares que acompanham as
criancas internadas na unidade pedidtrica percebem e vivenciam a hospitalizacdo? O
delineamento do estudo ocorreu em consonancia com o objetivo principal que foi: identificar as

percepgoes vivenciadas por familiares acompanhantes de criancas durante a hospitalizacao.

Método

Trata-se de um estudo exploratério com abordagem qualitativa. A investigacido foi
realizada no setor de pediatria de um hospital publico localizado no interior do estado de Mato
Grosso, Brasil.

A unidade hospitalar onde este estudo foi realizado, atende 100% pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) e é composta por seis setores, divididos em emergéncia/pronto socorro com 12
leitos, internagdo com 32 leitos, maternidade com 18 leitos, pediatria com 12 leitos, centro
cirurgico com trés salas e Unidade de Terapia Intensiva (UTI) adulto com seis leitos.

Foram convidados a participar do estudo todos os familiares que estavam
acompanhando as criancas hospitalizadas no setor de pediatria no periodo de 01 maio a 30
junho de 2015. Obteve-se, apds exclusiao de 2 familiares, o total de 10 familiares que atendiam
aos critérios de elegibilidade, a saber: ter idade igual ou superior a 18 anos; possuir vinculo

familiar com a crianca que estava hospitalizada no setor da pediatria; e ser o acompanhante da
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crianga por um periodo superior a 24 horas apds a admissdo. Os critérios de exclusio foram:
familiares acompanhantes de criancas indigenas que n3o se comunicavam em lingua
portuguesa, apenas em sua lingua materna indigena o que dificultaria a comunicagdo entre
pesquisadora e participante.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas, compostas por
perguntas que contemplaram aspectos sociodemograficos (sexo, grau de parentesco, faixa etdria,
escolaridade, estado civil, renda familiar e religidao), assim como a percep¢io dos familiares
relacionada ao ambiente hospitalar, suas expectativas sobre o progndstico da crianca e os
sentimentos por eles vivenciados durante o periodo de hospitalizacao.

As entrevistas foram individuais, realizadas em ambiente calmo e silencioso na unidade
pediatrica, gravadas em midia eletronica (voz) e com duragio média de 40 minutos. Os dados
foram transcritos na integra formando um banco de dados no Microsoft Word 2010 e
armazenados com replicacdo em sistema de gravacdo em nuvem, a fim de garantir a seguranca.
Esses dados foram submetidos a andlise de conteudo, modalidade temadtica, por comportar um
feixe de relagcdes que pode ser graficamente apresentado por meio de uma frase cujo tema € a
unidade de significacido que se liberta naturalmente de um texto analisado.™

Primeiramente, as entrevistas foram submetidas a vdrias leituras com formulacio e
reformulacio de hipdteses e objetivos, tendo como parametro a leitura exaustiva do material e
as indagacOes iniciais. No segundo momento, foi realizada a exploracdo do material para
alcangar o nucleo de compreensdo do texto, ou seja, encontrar as categorias que se organizam
em torno de expressdes ou palavras significativas, em funcao das quais o conteido de uma fala é
organizado.

Durante a andlise dos dados, foram elencadas quatro categorias por meio dos critérios
de repeticdo e relevancia, sendo estas: percep¢do dos familiares relacionada ao ambiente

hospitalar; sentimentos e expectativas dos familiares em relagdo ao progndstico da crianga;
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estratégias de enfrentamento das adversidades relacionadas a hospitalizacdo da crianca; e
modificagdes nos papéis e nos hdbitos de vida da familia durante a hospitalizacao.

Atendendo a garantia do sigilo das identidades dos participantes, para a apresentagio
dos relatos, utilizou-se a letra “F” para familiares, seguida pelo nimero arabico correspondente
a ordem na entrevista (F1 a F10).

A pesquisa atendeu as recomendagOes contidas na Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude referente as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos e foi aprovada, em 27 de janeiro de 2014, por meio do Parecer 515/705, pelo Comité de

Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Mato Grosso/Campus Universitdrio do Araguaia.

Resultados e discussao

No Quadro 1, estio destacadas as caracteristicas das criancas na época da entrevista.
Nota-se que as criangas, em sua maioria, foram acompanhadas por suas genitoras, sendo

internadas em decorréncia de condi¢des fisicas e apresentaram uma média de internacao de 5,1

dias.

Descricio Idade da | Motivo da internacdo | Dias de |Participante: familiar entrevistado
crianca na internacao /
internacao Cédigo recebido

Crianca 1 3 anos Fratura de fémur 05 dias Mae (F1)

Crianca 2 13 dias Hipdxia 13 dias Avé materna (F2)

Crianca 3 7 anos Amigdalite 02 dias Mie (F3)

Crianca 4 5 anos Gastroenterite Aguda | 03 dias Mae (F4)

Crianca 5 9 meses Hidrocefalia 07 dias Mae (F5)

Crianca 6 7 meses Pneumonia 02 dias Mae (F6)

Crianca 7 6 anos Gastroenterite Aguda | 03 dias Mae (F7)

Crianca 8 6 dias Sifilis Congénita 06 dias Mie (F8)

Crianca 9 6 anos Pneumonia 05 dias Mae (F9)
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Crianca 10 8 anos Anemia Grave 05 dias Ma3e (F10)

Quadro 1 - Caracteristicas das criancas internadas no setor de pediatria de um hospiltal publico no

interior de Mato Groso, Brasil.

Com relacao as caracteristicas sociodemograficas dos familiares que acompanharam as
criancas, destaca-se que as mulheres (n=10) foram as responsaveis pelo acompanhamento da
crianca hospitalizada, com faixa etdria de 23 a 39 anos, com grau de escolaridade variando entre
superior completo, médio completo e médio incompleto (20% respectivamente), casadas (80%),
com renda familiar entre um a dois saldrios minimos (40%) e =3 saldrios minimos (40%), que se
autodeclararam evangélicas (60%) e catdlicas (20%).

Rupturas dos vinculos e mudangas no padrido do papel familiar desempenhado pelos
pais podem acontecer durante a hospitalizacdo da crianga.’® Estudo! apontou que ocorre uma
(re)organizacdo da familia durante a hospitalizacdo da crianca, demonstrando que, a mulher, é
atribuido o cuidado dos filhos, enquanto ao homem, muitas vezes por nao apresentar a mesma
facilidade no cuidar da crianca que a mae, atribui-se o papel de provedor do sustento da
familia."

Esse fato também foi verificado em uma revisdo integrativa!’ que identificou certa
homogeneidade quanto a inclusdo dos familiares que estavam acompanhando a crianca durante
a hospitalizacdo, compondo amostras constituidas, majoritariamente, por maes.

Sobre a presenca das maes acompanhando a crianca durante o processo de
hospitalizacao, a literatura aponta que quando elas permanecem junto aos seus filhos durante a
internacdo, agem com o objetvo de minimizar o sofrimento da crianga, preparando-a para
passar pelos procedimentos de saude, de forma que nao lhe causem traumas. Para isso, elas
trazem uma chupeta, ficam mais préximas, acalentam os filhos apds a situacdo de estresse,

impedem a realizagdo de procedimentos, muitas vezes dolorosos e repetitivos, e insistem em
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comentar informacdes peculiares sobre a crianca. Diante dessas atitudes, normalmente, as
criancas choram menos, ficam mais calmas, melhoram mais rapido e se sentem protegidas.®
Por meio do relato das mulheres deste estudo, notou-se que as acompanhantes com maior
grau de escolaridade demonstraram conhecer os direitos dos usudrios do Sistema Unico de
Saude para a internagdo da crianca. Pesquisa sugere que o grau de escolaridade se correlaciona
com o grau de potencialidade da familia para acessar e compreender as informacodes e para obter
novos conhecimentos. Nesse sentido, € importante a familia “ter condi¢cdes para entender os
processos de doenga e hospitalizacido pelos quais passam o seu ente querido, bem como para
criar mecanismos de enfrentamento adequados”.'*% Cabe ressaltar que o baixo nivel de
escolaridade prejudica a compreensdo das acdes preventivas ou curativas voltadas a saide.?®
Finalmente, neste estudo, prevaleceram mulheres casadas, assim como também fora
identificado em um estudo' transversal realizado com familiares de criancas internas em um
hospital universitario de Pelotas, Rio Grande do Sul (RS), predominando a renda mensal de um a

dois saldrios minimos.'®

Percepcao dos familiares relacionada ao ambiente hospitalar

As unidades hospitalares, principalmente em hospitais publicos, apresentam algumas
particularidades que podem gerar (des)conforto. O desconhecimento do ambiente hospitalar
pode ocasionar medo e ansiedade no acompanhante, ocasionando novas necessidades sociais,
fisicas e afetivas e, por mais simples que seja o motivo, a hospitalizagao tende a levar a uma
experiéncia negativa.! No que diz respeito ao conhecimento prévio de uma unidade pedidtrica,
metade das acompanhantes relatou ser a primeira experiéncia no setor de pediatria. Quanto a
estrutura fisica do setor de pediatria, surgiram divergéncias entre as experiéncias relatadas. Para
a maioria das acompanhantes, a estrutura fisica oferecida foi avaliada de forma positiva, com
énfase para o acolhimento e a ateng@o, os quais atendiam, segundo sua percepgdo, as

necessidades das criancas; contudo, também houve avali¢des negativas.
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A estrutura fisica ndo estd muito boa ndo. Estd deixando muito a desejar, como
todo hospital publico, que atende pelo SUS. (F1)

Aqui € sombra e dgua fresca, ventilador dia e noite, durmo e como! O qué que eu
tenho pra reclamar? Nada |...]. (F2)

Eu gostei daqui, gostei [...| Aqui estd bom, foi bem atendido. Ele estava bem ruim,
depois que ele chegou, tomou o remédio, ficou bem mais calmo. (F6)

Bom, eu tinha uma impressdo diferente. Quando eu cheguei, eu fiquei assustada,
porque eu fiquei ld embaixo [observacao do setor de emergéncial e € muita
gente, muito movimento, muito pequeno o espaco, ai entdo eu pensei: Serd que €
aqui a pediatria? Af ficou dois dias, depois que foi encaminhado para cd, [...]
para pediatria, quando eu cheguei, que olhei o ambiente, eu falei: Nossa!
Completamente diferente, gostei muito, fui muito bem tratada, gostando muito
mesmo, a aten¢do € nota dez [...]. (F9)

Estudo' realizado em um hospital universitario em Natal, Rio Grande do Norte (RN)
com setenta acompanhantes de criancas internadas revelou que 45,7% relataram relativa demora
no atendimento durante a internacdo da crianca. No entanto, houve satisfacio no que diz
respeito ao repasse de informagdes sobre o paciente (88,6%), ao tempo de visita (75,7%) e a
limpeza dos ambientes (75,7%). Além disso, 65,7% nao sabiam onde fazer reclamagdes ou
sugestoes e 44,3% desconheciam o nome dos profissionais que atendiam diretamente sua
crianga."’

Ainda sobre o impacto da estrutura fisica, pesquisa* realizada em Goids, descreveu que a
acentuacio do cansaco foi relacionada a falta de uma estrutura fisica adequada para o repouso dos
acompanhantes, visto que as mies precisam estar continuamente alertas a qualquer alteracdo na

condicao clinica da crianga, além de atender as suas demandas especificas de cuidado.
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Sobre esse aspecto, um estudo apontou que deve ser oferecida a familia uma estrutura
favordvel ao contato didrio com seu ente querido e com a equipe de saude, humanizando a
hospitalizacdo com a participa¢io da familia no cuidado a crianca e diminuindo as mudangas no
seu cotidiano.” Destaca-se também que um ambiente adequado, humanizado e acolhedor
contribui para o alivio da dor e do sofrimento infantil com todos os recursos tecnoldgicos,

psicoldgicos e ludicos disponiveis durante o tempo de seu atendimento.®

Sentimentos e expectativas dos familiares em relacao ao progndstico da crianca

Entre os sentimentos manifestados pelos familiares relacionados ao progndstico da
crianca, o medo foi o mais citado pelas acompanhantes (80%).

Eu fiquei com medo, porque ele estava na incubadora quatro dias. Eu nunca
passei por essas experiéncias. Ele ficava na incubadora e eu ficava com medo de
tirar ele de ld e ele ficar sem oxigénio e eu chegar a perder ele. (F2)

O medo pode ser observado na narrativa da acompanhante, causado por falta de
compreensdo do diagndstico, pelo ambiente desconhecido, pela necessidade de procedimentos
invasivos, pela probabilidade de piora na evolucéo clinica ou mesmo pela possibilidade de morte
da crianga.

Tais sentimentos também foram semelhantes entre familiares de criancas internas em
uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) pedidtrica,' e entre familiares de criancas com doencas
cronicas internadas no setor de pediatria no Sul do Brasil.?

Percebe-se que, quando uma crianca € internada, véarios fatores atingem os familiares,
provocando desespero. Eles descrevem a circunstincia como um momento muito dificil,
horrivel e aterrorizante, capaz de gerar um estado de preocupacio intermitente.

E um desespero muito grande. Eu fiquei desesperada quando vi minha filha nessa

situagdo, quando vocé pega o resultado do Raio X e o médico fala pra vocé que a
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perna da sua filha estd fraturada, que o 0sso separou, que 0 mesmo 0sso separou
em duas partes. (F1)

Um outro estudo explica que as alteracdes apresentadas na dinimica das familias que
acompanham seus parentes em situacdo de hospitalizacdo decorrem das necessidades internas,
do equilibrio emocional e das pressdes externas (quebra da rotina de trabalho e dificuldades
financeiras). Tudo isso interfere no autocuidado e na qualidade de vida e podem ainda gerar
sentimentos de depressdo, angustia, raiva, tristeza, medo, culpa e frustrag¢ao.?

Outro sentimento também verificado neste estudo foi a confianga, apontada por metade
das acompanhantes. A confianca é representada pela seguranca no tratamento e pelo uso de
diferentes tecnologias de saide que auxiliam na recuperacdo das criangas. As mies se mostram
confiantes, sobretudo por acreditarem que tudo isso é essencial para a melhora da saude da
crianca enferma. Contudo, essa confianca vem seguida de uma certa ansiedade, gerada pelo
processo de hospitalizacao.

[...] Tive muita informacdo assim em relacdo ao tratamento recebido, a equipe
que cuida dele [...] E o que dd mais confianca, pois, por mais que o problema do
meu filho fosse grave, eles conseguiam passar pra mim uma seguranca. (F10)

Os sentimentos de confianga, esperanca e forca também foram verificados entre
familiares de criangas que frequentam uma instituicao de reabilitacdo em Sao José dos Campos
Sao Paulo (SP).” Esses sentimentos tornaram-se preditores, que buscam amenizar a dor e o
sofrimento de familiares, contribuindo ainda para a sua confianca em relagdo a melhora do

progndstico clinico da crianga enferma.’

Estratégias de enfrentamento das adversidades relacionados a hospitalizacao da crianca
Em busca de estratégias que permitam a superagdo de obstdculos durante a

hospitalizacido, o papel das fontes de apoio assume condi¢do primordial. Nesse sentido, um
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estudo apontou trés principais segmentos como fontes de apoio acionadas por mies no processo
de enfrentamento da internacio neonatal: a equipe de saide, a familia e a espiritualidade.?

As mulheres participantes desta pesquisa declararam acreditar e confiar em Deus. A
crenca religiosa e a espiritualidade tém ajudado os familiares a encontrar paz e conforto diante
da angustia e da ansiedade que permeiam a hospitalizacdo, contribuindo para a superagao do
sofrimento.

Eu acho que € uma luta, mas, assim com a for¢a de Deus, € a unica for¢a que eu
tenho pra estar rompendo e achando que vai acontecer sempre o melhor. E sé por
crer em Deus, porque do jeito que ele ficou [...]. (F4)

E uma fase que vai passar. Eu creio em Deus e o Deus que eu sigo ndo € um Deus
morto e eu sei que Ele vai ajudar ela a passar por essa prova. (F7)

Quando uma pessoa fica enferma, a familia se organiza e utiliza estratégias
diferenciadas para lidar com o sofrimento, dentre elas destaca-se a espiritualidade. Nessa
perspectiva, estar ligado a uma religido parece representar uma estrutura de apoio as pessoas no
que diz respeito ao enfrentamento de seus problemas didrios, contribuindo para uma maior
satisfacdo com a vida e para a auséncia de sentimentos de desamparo e desesperanca.?

Estudo® apontou que ha diferencas significativas entre os participantes nao praticantes
de uma religido e os praticantes no que diz respeito a um maior uso da estratégia de
enfrentamento “aceitacio de responsabilidade”, a qual se refere a atitude de se culpar frente a
situacdo de adoecimento da crianga.

Assim, a crenca e a espiritualidade dao sentido a vida e aos acontecimentos presentes
nela, diminuindo os conflitos e o sentimento de culpa que surgem diante de uma situacao
inesperada e de sofrimento.’

Observou-se que as acompanhantes, em sua maioria, se autodeclararam religiosas e
faziam uso de sua fé em Deus como possibilidade de refugio, focando em pensamentos positivos

que as confortaram e mantiveram confiantes na melhora clinica de suas criancas.
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Nada, so fé em Deus. (F3)
[Choro] [...] S6 Deus e, olhando para ele, so de olhar para ele eu sei que vai dar
tudo certo, jd deu tudo certo, so de eu estar vendo que ele estd vivo, que ele estd
bem, estd étimo. (F8)
Oro ne! Eu oro todos os dias, coloco na presenca de Deus. Os meus irmdos da
igreja estavam vindo, orando também. (F9)
Fé em Deus. Eu ndo tenho religido, mas eu acredito num Deus vivo, um Deus que
cura, um Deus que pode todas as coisas. Entdo, independente de religido, eu
tenho meu Deus, eu sei que Ele escuta minhas oracées e eu sei que Ele jd curou
ele. (F10)
estudo® realizado com familiares de criangas com leucemia em tratamento no interior de
SP apontou resultados semelhantes ao desta pesquisa, pois a maioria dos participantes destacou
a espiritualidade como sendo uma ferramenta crucial para auxilia-los no enfrentamento dos
problemas. Dessa forma, percebe-se que os cuidadores tém na espiritualidade um alivio para o
sofrimento ocasionado pelo adoecimento de suas criancas e, nela, buscam forcas para enfrentar

a situacao e continuar cuidando.>"

Modificacdes nos papéis e nos habitos de vida da familia durante a hospitalizacao
Esta pesquisa evidenciou que houve modificagdes na rotina dos familiares para se adaptar
ao processo de hospitalizacdo da crianca. Essas mudancgas na rotina da familia também foram
apontadas em outros estudos, pois a presen¢a de um familiar em tempo integral no ambiente
hospitalar desorganiza e dificulta o gerenciamento dos afazeres didrios, no lar ou no
trabalho. 111921
Do dia que ele nasceu, estou aqui mais ele. Larguei tudo para trds e vim para cd,

treze dias aqui e vou muito mais se for preciso. (F2)
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O meu tempo agora € s6 para ele, ndo estou trabalhando e ficar o tempo todo
com ele, o importante € a saude dele. (F4)
As narrativas confirmam que houve uma desorganizagio tempordria na rotina da familia,
de modo semelhente ao que foi constatado em outros estudos,*** os quais reforcam que, apds a
hospitalizacdo de um membro da familia, passa a existir um empenho focado exclusivamente na
melhora clinica da crianga, passando a contar com outras pessoas da familia ou de sua confianca
para reorganizar suas tarefas didrias e assim facilitar a adaptacdo a nova rotina.»1*%
No caso das maies, essa situagdo atinge seu relacionamento familiar, sua saude fisica e
mental e a manutencao de sua rede social.
[Choro] [...] Meu marido ficou com meu outro filho, nunca fiquei longe assim,
sabe, do meu outro filho, do meu emprego, da minha familia. (F6)
[...] Ndao vejo mais meus familaires, estou sempre nervosa com tudo |...]. (F10)
Além disso, a falta de apoio dos outros membros da familia agrava o sofrimento e realca o
isolamento social a que sao submetidas essas maes.*!! Nesse sentido, um sentimento
mencionado pelos familiares, relacionado a altera¢do do papel familiar, foi a saudade dos demais
membros da familia, seja por ndo residirem na mesma cidade, seja por ndo poderem frequentar
o ambiente hospitalar.
Ndo consigo me manter calma. Tenho muita do dele e do outro, que ficou ld em
casa, dificill O outro tem trés anos e quatro meses, esse tem sete meses [Choro].
(Fé)
[...] ndo vejo mais meu marido, praticamente ndo vou mais em casa, vivo aqui no
hospital. Mesmo quando eu saio, algum telefone toca, vocé jd pensa no pior e so
saio daqui quando ele sair. (F10)
Dessa forma, a preocupagio relacionada a nova rotina estabelecida acaba desorientando

os familiares, os quais acabam se encontrando envoltos em duvidas pelo desconhecimento do
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que esta acontecendo com os outros membros da familia. Essa situacio desperta sentimentos de
saudade, de tristeza e, a0 mesmo tempo, de tensio.

Dados semelhantes foram encontrados nos relatos de outras maes/acompanhantes que
vivenciaram, além da preocupagdo com os outros filhos que ficaram em casa, o cansaco, o
desgaste emocional, a falta de tempo para o cuidado de si mesma, a tristeza, a angustia e até
mesmo a culpa pela doenca da crianga.*® Assim, o desgaste emocional e a falta de estar junto do
seu parente compromentem a necessidade de descanso durante a noite, pois a vida fora do
hospital fica em suspensao.?

Os acompanhantes estdo mais propensos a adoecer do que os outros familiares e
amigos, pois a permanéncia no ambiente hospitalar, a negacdo do cuidado de si e o contato
direto com a pessoa dependente de cuidados mobilizam as tensdes interiores e acarretam
sofrimento psiquico.

Ainda nesse contexto, € relevante considerar que a crianca, quando necessita de
internacdo, também sofre mudancas em sua rotina, pois tende a conviver com limitacdes
organicas e psicoldgicas, em um ambiente estranho. A necessidade de afastamento do seu
domicilio e a exposicdo a multiplos procedimentos técnicos faz da internacdo um tempo de
significativos conflitos emocionais.’®

Dessa forma, o processo de hospitalizacdo de uma crianga se traduz como experiéncia
dificil e agitada, envolvendo a crianca e sua familia, que vivenciam significativas modificagdes
na rotina didria e nas inter-relagdes entre os seus membros.'®
E necessdrio entender que cada familia desenvolve uma maneira unica de enfrentar a
hospitalizacio, nao havendo espaco para padronizagdes ou generalizagdes. Daf a necessidade e a
importancia de buscar estratégias para melhor conhecer a familia e entender seus
comportamentos e sentimentos, pois isso possibilita a promocao de cuidados extensivos a ela e

nao somente a crianca doente.!!
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Assim, € importante que os profissionais de saude reconhecam o familiar no processo
de recuperacio e sua importancia para o bem-estar da crianca, oferecendo um suporte mais

humanizado, capaz de apoia-los e de inseri-los no plano terapéutico da crianca hospitalizada.

Consideragdes finais

Neste estudo, observou-se que as maes estdo mais presentes como acompanhantes
durante a hospitalizacio e que, em alguns casos, aquele foi o primeiro contato com o setor de
pediatria.

Na percepcao da maioria dos familiares, a estrutura fisica foi considerada satisfatdria.
Isso é importante visto que torna-se necessario que a estrutura seja planejada e bem organizada
para poder tornar o ambiente o mais tranquilo e acolhedor possivel para a crianga e seu
acompanhante passarem pelos momentos de profundo estresse fisico e emocional gerado no
periodo de internacio.

Observou-se uma nuance de sentimentos e atitudes dos familiares frente a hospitalizacao
da crianca. Os sentimentos negativos foram traduzidos em desespero, medo e
impoténcia/incapacidade. Dado esperado, pois havia um familiar adoecido em uma situagao de
delicada vulnerabilidade. Ao mesmo tempo, os familiares expressaram sentimentos e atitudes
positivas como a fé, a confianca e a esperanca, demonstrando forca diante das adversidades e
convic¢do na melhoria clinica da criang¢a, mesmo encontrando-se, momentaneamente, em um
local que lhe causa estranheza e medo. Além disso, declararam que se sentiam seguros quanto
aos cuidados recebidos pela crianca hospitalizada.

O estudo também revelou uma alteracdo na rotina das criancas e de seus familiares
durante o processo de internacdo, o que foi capaz de provocar nos acompanhantes sentimentos
negativos (saudade, tristeza e tensio), que podem influenciar na recuperacao da crianca enferma.

Assim, os resultados apontam para a necessidade do acolhimento global e humanizado

dos familiares durante o processo de internacdo da crianca, com a participagdo de diferentes
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membros da equipe multidisciplinar de saude no trabalho de inclui-los no processo terapéutico
de tratamento, atendendo as suas necessidades biopsicossociais e espirituais, potencializando
assim, os beneficios da hospitalizacdo e da sistematizacdo da assisténcia de enfermagem a
crianca e sua familia.

Por fim, como limitacdo do estudo, considera-se o fato de este retratar uma realidade
regional, de modo que nao deve ser generalizado. Portanto, faz-se necessdria a realizacao de
novos estudos desta natureza em outras realidades de unidades pedidtricas, em ambito nacional
e internacional.

Pode-se afirmar que as discussdes sobre esta temdtica sdo indispensdveis para a producao
de conhecimento sobre a atuacido da enfermagem nos cuidados a crianca hospitalizada e sua
familia, de modo a fornecer subsidios para o desenvolvimento de um modelo de atencao que
contemple, com respeito e dignidade, as subjetividades e as individualidades do amplo expectro
de vivéncias e respostas humanas advindas do processo de hospitalizagao.

Como implicacdes para a pratica, a partir da realizacio deste estudo, tem-se a
possibilidade de favorecer a promocido de uma relagio de cuidado atenciosa, acolhedora e
humanizada, voltada a crianga hospitalizada e seus familiares acompanhantes, e que facilite e

promova a cura, a sauide e a qualidade de vida.
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