UFSM

Rev. Enferm. UFSM - REUFSM
\ Santa Maria, RS, v. 9, e67, p. 1-14, 2019

REVISTA DE ENFERMACEM DA UFSM DOI: 10.5902/2179769234944
ISSN 2179-7692

Artigo Original Submissao: 13/11/2018 Aprovagio: 29/10/2019 Publicacio: 25/11/2019

Significado da maternidade frente as hospitalizacoes de filhos com

doencas cronicas
The importance of motherhood in the hospitalization of children with chronic diseases

Importancia de la maternidad en la hospitalizacién de nifos con enfermedades crénicas
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Resumo: Objetivo: descrever os significados da experiéncia da maternidade frente as hospitalizagdes do
filho com doenca crénica. Método: pesquisa de campo, exploratdria, de abordagem qualitativa, realizada
com seis mies de criangas com doenca cronica, na Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica de um hospital
de ensino. A coleta ocorreu nos meses de fevereiro a maio de 2017, por meio de entrevista semiestruturada e
utilizou-se a andlise de conteido na modalidade temadtica para tratamento dos dados. Resultados:
emergiram trés categorias: Sentimentos Ambivalentes manifestados pelas maes; Incertezas da maternidade
diante do filho hospitalizado com doenca crénica; e Mudanca na rotina materna frente a hospitalizacao do
filho com doenca cronica. Conclusio: o estudo proporcionou responder a experiéncia da maternidade do
filho com doenga cronica manifestada por meio de sentimentos, incertezas e mudancas na rotina familiar, o
que permitiu refletir sobre interven¢des que possam amenizar as implicacdes negativas durante todo o
periodo de internagdo dessas criangas.

Descritores: Maternidades; Hospitalizacdo; Doenca crénica, Crianga

Resume: Objective: To describe the meanings of the experience of motherhood in the hospitalization of
children with chronic disease. Method: exploratory field research with a qualitative approach, conducted

with six mothers of children with chronic disease, in the Pediatric Intensive Care Unit of a teaching
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hospital. The collection took place from February to May 2017, through semi-structured interviews and we
used content analysis in the thematic modality for data treatment. Results: three categories emerged:
Ambivalent feelings expressed by mothers; Uncertainty of motherhood regarding hospitalized child with
chronic disease; and Change in maternal routine regarding hospitalization of children with chronic
disease. Conclusion: the study provided an opportunity to respond to the experience of motherhood of
children with chronic illness manifested through feelings, uncertainties and changes in family routine,
which allowed us to reflect on interventions that can alleviate the negative implications throughout the
hospitalization period of these children.

Descriptors: Maternities; Hospitalization; Chronic Illness, Child

Resumen: Objetivo: Describir los significados de la experiencia de la maternidad en la hospitalizacién de
ninos con enfermedades crénicas. Método: una investigacién de campo exploratoria con un enfoque
cualitativo, realizada con seis madres de nifios con enfermedades crénicas, en la Unidad de Cuidados
Intensivos Pedidtricos de un hospital universitario. La recopilacidn se realizé de febrero a mayo de 2017, a
través de entrevistas semiestructuradas y utilizamos andlisis de contenido en modalidad temadtica para el
tratamiento de datos. Resultados: surgieron tres categorias: sentimientos ambivalentes expresados por las
madres; Incertidumbre de la maternidad con respecto al nifio hospitalizado con enfermedad crdnica; y
Cambio en la rutina materna con respecto a la hospitalizacién de nifios con enfermedades crdnicas.
Conclusién: el estudio brindd la oportunidad de responder a la experiencia de la maternidad de nifos con
enfermedades crénicas manifestadas a través de sentimientos, incertidumbres y cambios en la rutina
familiar.

Descriptores: Maternidades; Hospitalizacién; Enfermedad Crdnica, Nifio

Introducao

A internacdo de uma crianga € considerada uma situacdo potencialmente traumatica e
perante o diagndstico de uma enfermidade cronica, a vida dela e da familia passa a ser guiada
pela doenga e seu tratamento.! A tridde crianca, mae e familia podem experienciar longos
periodos de hospitalizacio, reinternagdes frequentes, terapéutica agressiva, muitas vezes, com
efeitos indesejdveis advindos do préprio tratamento, dificuldades causadas pela separacao dos
membros da familia, interrupcdo das atividades didrias, limitacdes na compreensdo do
diagndstico, angustia, sofrimento, dor e 0 medo constante da possibilidade de morte. A familia
pode ainda vivenciar o desajuste financeiro em consequéncia da situacao.?

A maternidade vivenciada com um filho hospitalizado por doenga crénica é marcada por
inseguranca, sobrecarga e isolamento social. A necessidade de aquisicio de saberes e

habilidades incorporados na rotina de cuidado da crianca podem ocasionar efeitos fisicos e
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psicoldgicos que influenciam diretamente na qualidade de vida materna, e a apreensido da
realidade pode ser ameagadora e incompreensivel.®

O processo de enfrentamento da doenca associado a todo aporte tecnoldgico, ao qual essa
crianca serd submetida pode gerar distanciamento e sentimentos de exclusido por parte das
maes, uma vez que as mesmas sentem-se privadas de experiéncias fundamentais e definidoras
da maternidade. A rotina do hospital possui dindmica e l6gica diferentes do cotidiano familiar,
o que torna dificil a relacdo segura e necessdria entre o bindmio, a familia e a equipe de saude.**

A permanéncia da mae, pai ou responsdvel pela crianca, no hospital para acompanhar a
crianga durante a hospitalizacdo é garantida pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente,® porém essa
convivéncia tem sido um desafio. Para minimizar esses impactos, sdo necessdrias a inclusido de
estratégias que viabilizem arranjos diferenciados voltados para um cuidado terapéutico
humanizado, como forma de garantir a manutengao responsavel das relacdes de todos envolvidos.**

A equipe de enfermagem contribui para tornar este processo menos traumdtico e
favorecer a permanéncia das maes no hospital, estimulando o envolvimento no processo saude
doenca-cuidado da crianga. A¢des dessa natureza constituem-se em fonte de protecdo, apoio e
seguranca para a crianga e para a mae, o que colabora para um enfrentamento da situagdo de
maneira menos sofrida e com respaldo e suporte profissional.>*

Neste sentido, com a finalidade de compreender as experiéncias de maes de criancas
hospitalizadas com doengas cronicas, com vistas a contribuir com o processo de cuidar e trazer
melhorias ao planejamento e a organizacao da assisténcia prestada, o presente estudo buscou
responder as seguintes questdes: Como a mulher vivencia a maternidade diante do filho com
doenca cronica? Quais sdo significados atribuidos a essa experiéncia? E teve como objetivo
descrever os significados da experiéncia da maternidade frente as hospitaliza¢des do filho com

doenca cronica.

Método
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Pesquisa descritiva, exploratdria com abordagem qualitativa. Esta ultima é fundamentada
na capacidade interpretativa da realidade observada, para compreensao de significados que os
individuos constroem com base no que experienciam.®

O estudo foi realizado com maes durante a hospitalizacao do filho com doenca crénica,
na Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica (UTIP) de um hospital de ensino do interior do
Estado de Minas Gerais, Brasil.

As participantes atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: maes que tivessem filhos
internados na UTIP, por mais de trés meses, com doencas evitdveis que se tornaram cronicas
devido as reintegracdes frequentes, afeccdes perinatais, apds tratamento intensivo, clinicamente
frageis, dependentes de cuidados de saide continuos e nas necessidades de saide que afetam
sua qualidade de vida. Foram excluidas as maes que apresentavam alguma sintomatologia de
desconforto psicoldgico e as com idade inferior a 18 anos.

As participantes foram abordadas na unidade em estudo, receberam explicag¢do detalhada
dos objetivos, procedimentos da pesquisa e foram convidadas a participar. Mediante sua
anuéncia, foi disponibilizado o termo de consentimento livre e esclarecido. As entrevistas foram
realizadas de fevereiro a maio de 2017, conforme a disponibilidade das seis mées participantes
em uma sala que proporcionava privacidade e sigilo.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada em duas etapas. A
primeira composta por dados séciodemogréficos das maes: idade, estado civil, escolaridade,
naturalidade e profissdo e das criancas: idade, tempo de internagdo e diagndstico médico. A
segunda etapa foi guiada pela seguinte questao: “Fale para mim como € para vocé a experiéncia
da maternidade frente as hospitalizacdes do seu filho com doenga cronica?”

Ao término do seu depoimento, foi feita a pergunta: “Vocé/ senhora gostaria de falar mais
alguma coisa?” As entrevistas tiveram cerca de 30 a 45 minutos de duracdo, sendo finalizadas

quando se deu a saturag¢do dos dados, isto é, quando o objetivo foi respondido e verificou-se a
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redundancia nos dados.” As entrevistas foram gravadas em dudio, com prévia autorizacio e,
apos, foram transcritas na integra, e armazenadas em banco de dados eletronico, visando a
andlise e interpretacao.

Para o tratamento das narrativas resultantes das entrevistas, adotou-se a andlise de
conteiudo, modalidade temadtica que consiste em um agrupamento de técnicas, passando pelas
fases de pré-andlise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. Foram realizadas leituras consecutivas, com vistas a sistematizar os dados. Na
primeira leitura, efetuou-se o contato exaustivo com o material, sinalizando os pontos de
interesse. Os dados importantes foram destacados para garantir que ndo fossem descartados.®

Na leitura seguinte, realizou-se a codificacido dos dados, organizados segundo unidades de
significado, com a finalidade de visualizd-los de forma agrupada, de acordo com os objetivos da
pesquisa. Na fase de exploracdo, os dados foram categorizados. Para garantir o sigilo e
confidencialidade das maes, optou-se por substituir o nome das maes por nome de frutas
(ameixa, pera, acerola...).

O desenvolvimento do estudo atendeu as normas nacionais e internacionais de Etica em
Pesquisa envolvendo seres humanos, atendendo a Resolu¢do MS/CNS 466/2012. O projeto foi
aprovado em trés de maio de 2016 pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com seres humanos
da Universidade Federal do Triangulo Mineiro sob o n° de parecer: 1.527.742 e

CAAE: 52981816.6.0000.5154.

Resultados

Foram entrevistadas seis maes com idade entre 21 e 44 anos, sendo que quatro eram
primiparas e duas multiparas. Quanto a escolaridade, duas possuiam o ensino superior
completo, trés com ensino fundamental completo e uma superior incompleto. No que tange a

profissdo, quatro eram do lar, uma estudante e uma fisioterapeuta, trés eram solteiras, duas em
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unido estavel e uma divorciada. Quanto a caracterizacdo das criangas a idade variou de seis
meses a quatro anos e oito meses; o tempo de internacdo de trés meses a trés anos e dois meses e
os diagndsticos médicos foram trés com Tetralogia de Fallot e as demais com Sindrome
de Werding-Hoffmann, Hiperplasia adrenal e Atrasia do esofago.

Dos depoimentos emergiram trés categorias temadticas: Sentimentos ambivalentes
manifestados pelas maes; incertezas da maternidade diante do filho hospitalizado com doenca

cronica, Mudancga na rotina familiar frente a hospitalizacao do filho com doenga crénica.

Sentimentos ambivalentes manifestados pelas maes

Durante a gestacdo, as maes idealizam que o filho nas¢a sauddvel e se desenvolva de
forma adequada. No entanto, devido as circunstancias, o mesmo permanece hospitalizado, o que
causa um confronto entre o bebé imagindrio e o real, o que pode prejudicar o aprendizado da
fun¢do materna e proporcionar a vivéncia de sentimentos contraditorios e ambivalentes muito
intensos. O afastamento dos outros familiares € outra fonte de preocupacao das maies nesse

contexto. Isto pode ser ilustrado pelos depoimentos a seguir:

[...]| nenhuma mae fica feliz |...| de ter um filho dentro da UTI de um

hospital|...]. (Ameixa)

[...|desde que ela nasceu ela sempre ficou internada por causa dos
problemas dela [...|al ela teve problemas respiratorios e precisou ser
intubada, mas € muito ruim ficar nisso, a gente estd sempre aqui |...].
(Maga)

[...|vé seus sobrinhos, seus amigos, todas as criancas em casa, vocé vé seu

filho so hospitalizado nao € facil|...]. (Pera)

Incertezas da maternidade diante do filho hospitalizado com doenca cronica
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As maes de criancas que a manuteng¢io da hospitalizacio se faz necessdria, demonstram
sentimentos de incerteza quanto ao futuro dos filhos e, muitas vezes, desenvolvem o desapego.
O progndstico incerto, associado a dependéncia dos aparatos tecnoldgicos afastam a
possibilidade de cura e podem gerar sentimentos de rejei¢ao e culpa. Os depoimentos a seguir
ilustram tais aspectos:

[..]vi a K. no estado que ela estava ai fui rejeitando ela, ndo fui tendo ela
mais como filha, fui tendo como uma pessoa que eu ndo conhecia, ai eu

fiquei depressiva|...|me dava vontade de desistir dela]|...]. (Manga)

[...| eu tinha desistido tanto dela que eu falei para o pai dela que nao vou
mais no hospital, ela vai morrer...ai eu fui me distanciando dela |...].
(Goiaba)

[...|qguerendo ou nio a gente sabe que uma crian¢ca créonica vive no
respirador, ela ndo vai ter uma expectativa de vida que nem uma crianga

normal|...]. (Pera)

Mudanca na rotina materna frente a hospitalizacao do filho com doenca cronica

A maternidade diante da doenca cronica e da hospitalizacdo modifica bruscamente o
cotidiano da mulher. Ter que administrar a rotina hospitalar com trabalho, outros filhos,
servigos domésticos € desafiador, o que pode ser exemplificado nos relatos que seguem:

[...] € uma rotina muito cansativa, porque vocé nunca pode fazer nada, vocé
nunca pode ter um compromisso com nada serio, vocé tem que colocar

aqui no meio|...]. (Acerola)

[...| fora ela eu tenho mais quatro em casa |...|na parte da manhd € uma
correria porque vai para escola, tem que buscar, tem que fazer almoco,
deixar tudo arrumado, depois que eu termino de organizar 14 em casa €

que eu venho para cd|...]. (Goiaba)

[...]| € assim, eu venho aqui todo dia trés vezes por dia, todos os dias, o ].

tem 6 anos que estd internado eu ndo fiquei nem um dia sem ver ele. Meu
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marido vem de manhazinha ver ele antes de ir trabalhar, na hora do
almogo agora a gente volta, e a tardezinha a gente volta de novo, final de
semana que a gente ndo trabalha a gente fica um periodo mais longo com
elel...]. (Pera)

Discussao

A maternidade € uma experiéncia transformadora na vida da mulher, e tornar-se mae é
preparar-se para enfrentar uma série de etapas e desafios. Desde o planejamento da gestacdo ou
a descoberta de uma iniciam-se as preparacdes, que envolvem o pré-natal, parto, pds-parto,
abordagem psicélogica, fisica, economia financeira, questdes culturais e sociais. O
acompanhamento realizado durante a gestacdo deve prepard-las para assumir essa nova
responsabilidade, por meio de informagdes seguras e intervengdes educativas que possibilitem a
participacdo ativa das mesmas em todo o processo.” Nesse contexto, a gestante espera um
recém-nascido (RN) saudavel, que apds o nascimento serd levado para casa, a mae realizard os
primeiros cuidados, iniciard amamentacio e o apresentarad aos demais membros da familia.*1°

No puérperio, as mies encontram-se fragilizadas e, qualquer mudanga que ocorra e saia
do esperado provocara alteracdes da sua condi¢do emocional.’® A experiéncia de um filho com
doenca cronica muda essa perpectiva sonhada da maternidade, implicando na adaptagio da
nova rotina e no enfretamento da condicao de saude da crianga.* A necessidade de internacao
em uma UTIP representa causa de sofrimento e morte.*>*

Por tratar-se de uma situacdo inesperada, surgem preocupagdes que provocam
sentimentos ambivalentes bem como situagcdes de inconstincias emocionais?, como os
encontrados na primeira categoria deste estudo. Isso evidencia uma aproximacéao dos resultados
da pesquisa com a produgdo centifica. O sofrimento psiquico e a ansiedade da mae sdo
expressos por meio do choro e das sensagdes de angustia que caracterizam a somatizagao dos

sentimentos vivenciados por ela, devido a dificuldade que enfrenta ao sair de um ambiente
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familiar no qual era adaptada, para um ambiente estranho, tanto em relacdo a estrutura fisica
quanto as relacdes estabelecidas, funcionando como um desabafo.

A segunda categoria, Incertezas da maternidade diante do filho hospitalizado com
doenca cronica, estd relacionada ao quadro clinico e a gravidade da condicio de saude da
crianca. As maes sentem-se incapazes e culpadas por nio terem o controle da situagio, o que as
torna vulneraveis. Associado a isso, o distanciamento que ocorre nos longos periodos de
internacdo promove a quebra do vinculo entre o bindmio e reestabelecer esse elo € importante
para a continuidade do tratamento. Algumas condi¢des como as malformacgdes congénitas,
causam rejeicdo por ndo parecerem com o idealizado ou considerado natural. Os inumeros
procedimentos invasivos, multiplas pungoes, cirurgias, necessidades de estomas também
influenciam nessa percepc¢do. Os primeiros contatos sdo desconfortdveis e impactantes, pois as
maes nao estdo familiarizadas com os aparatos tecnoldégicos e termos técnicos usados pelos
profissionais, a demora para tocar e pegar na crianca contribui com o afastamento.’

Os aspectos que permeiam a condi¢do de saude da crianga, o ambiente hospitalar, os
procedimentos e tecnologias terapéuticas comprometem a proximidade entre mae e filho, o
medo de perder o filho pode levar as maes a se afastarem, como tentativa de fuga da possivel
perda. As prolongadas hospitalizacdes limitam a manutencao das atividades rotineiras da
crianca, como frequentar a escola e brincar. A convivéncia com outros membros da familia fica
restrita as visitas e a depender do quadro clinico da criang¢a.’®'? Estudos apontam que quando as
maes estdo em casa, ficam ansiosas e apreensivas que algo possa acontecer no hospital, existe
uma preocupacdo constante com a situacdo de saude do filho.”? Nos casos em que hd
necessidade de internacio desde o nascimento, o estreitamento da relacio pode ser ainda maior.
As mulheres que tém outros filhos vivenciam um cotidiano cansativo, por buscar atender as
demandas de todos, entretanto a condicao cronica carece de uma dedicagdo especial, o que pode

prejudicar a atencéo fornecida aos outros.**
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Nesta perspectiva, a mudancga na rotina didria da mae em decorréncia da hospitalizacao
do filho com doencga cronica, que emergiu na terceira categoria temdtica, depende do nivel de
complexidade e dependéncia da doencga, assim como a existéncia de uma rede de apoio. Nesse
contexto, as maes assumem a maioria das responsabilidades parentais no cuidado com a crianga
e o pai atua com provedor do lar. O querer estar presente no cuidado do filho hospitalizado
remete ao sentimento de culpa, quase sempre presente no processo de adoecimento e na
capacidade em desempenhar a maternidade. A alta dependéncia dos cuidados, nio sé alteram a
rotina como impedem, muitas vezes, que os pais retomem o trabalho ou tarefas cotidianas, o que
interfere diretamente na condi¢do financeira familiar.* As maes que moram em outros
municipios sofrem com o deslocamento, estadia e alimentacao.

Possuir uma rede social de apoio contribui para que a mae permaneca acompanhando a
crianca no hospital. A rede de apoio pode ser formada por familiares, amigos, vizinhos,
institui¢Oes e profissionais de saide. Fornecem desde bens materiais, como alimentagio e roupa
a familia, bem como suporte emocional, conforto, motivacio e auxiliam com tarefas domésticas
e cuidados com os outros filhos.”? Ambientes de convivéncias dentro das institui¢des
hospitalares podem minimizar as limitacdes que internacdo causa na rotina familiar e incentiva
que a maes passem maior tempo perto da crianga.™

Atender e valorizar as relacdes e interagdes com os familiares faz parte da assisténcia. O
profissional de saude precisam criar estratégias para minimizar o impacto da separacdo e
oferecer apoio psicoldgico e espiritual. Entretanto, € possivel identificar equipes que néao estao
preparadas para lidar com as familias. Uma comunicacio efetiva, entre a equipe e as maes, que
valorize, respeite a opinido do outro e esclareca duvidas, contribui com a satisfacdo e com a
constru¢do de uma relacdo de confianca.”® Em um estudo realizado no sul do Brasil, os pais
reivindicaram atencao desses profissionais por meio da escuta.’ Uma preocupacdo das maes e

dos familiares € se a equipe possui conhecimento técnico-cientifico para cuidar do filho, mas
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fornecer carinho, atencao, solicitude e ter paciéncia também sao atributos observados por eles e
impactam na relacido do cuidado.”® Aqui constata-se a necessidade de se investir, ndo somente
nas tecnologias duras e leve-duras, mas fundamentalmente fortalecer a tecnologia leve como
ferramenta crucial no cuidado humanizado e digno.*"”

Permitir e inserir a mae na rotina de cuidados da crianca é essencial para estimular o
vinculo familiar.’® O enfermeiro é responsavel por elaborar o plano de cuidados do paciente
juntamente com os demais profissionais da equipe multiprofissional. O plano deve ser
elaborado e executado desde o diagndstico e admissao na unidade. A partir da construgio desse
plano, € possivel priorizar as necessidades, atender as particularidades e promover a
desospitalizagio, para que a crianga possa ter o convivio familiar reestabelecido, desde que sua
condicao de saude permita.’>"

Perante o risco iminente de morte que essas criancas enfrentam abordar esse assunto com as
maes torna-se necessario. O profissional de saude deve encoraja-las a falarem sobre suas ansiedades,
medos e preocupacOes para minimizar o sofrimento.” Criar grupos para que maes possam compartilhar

experiéncias umas com as outras € uma estratégia para oferecer um cuidado humanizado.

Conclusao

Por meio desse estudo, foi possivel identificar os sentimentos e as necessidades das maes
com filhos com doencas crénicas internados na UTIP, possibilitando refletir no significado
dessa vivéncia para cada uma delas, identificado seus receios, expectativas, dores e medos. Os
resultados colaboram para repensar a pratica das intervengdes, de maneira que possam
amenizar as implicacoes negativas durante todo o periodo de internagdo das criancas.
Considera-se ainda que o processo de tratamento, agravamento, recuperagdo e prognostico, que
€ cercado de incertezas, gera nessas mies um estado constante de alerta, devido a falta de
respostas ou perspectivas quanto a condicdo e duracdo de vida da crianga. O processo de
constru¢do de uma filiacio nesses casos, por ter como cendrio a instituicdo hospitalar e ser

atravessada por seus aparatos, passa pela mediacao dos profissionais de saude de referéncia.

Como limitagdo do estudo, considera-se o fato de este retratar uma realidade regional, de

modo que ndo deve ser generalizado. Sugere-se que as novas pesquisas investiguem os
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sentimentos e impressdes de maes por meio de acompanhamento longitudinal para examinar

eventuais mudancas na sua dindmica no decorrer do tempo.
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