UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
CURSO DE DOUTORADO
AREA DE CONCENTRACAO: FILOSOFIA, SAUDE E SOCIEDADE
LINHA DE PESQUISA: ADMINISTRACAO EM ENFERMAGEM E
SAUDE

GIOVANA CALCAGNO GOMES

COMPARTILHANDO O CUIDADO A CRIANCA: refletindo o ser familia e
construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacio
hospitalar

FLORIANOPOLIS, 2005.



GIOVANA CALCAGNO GOMES

COMPARTILHANDO O CUIDADO A CRIANCA: refletindo o ser familia e
construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacio
hospitalar

Tese apresentada ao Programa de Pos-graduacio em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina —
UFSC, como requisito para a obtencao do titulo de Doutor
em Enfermagem — Area de concentracio: Filosofia, Saude e
Sociedade.

Orientadora: Dr* Alacoque Lorenzini Erdmann.

FLORIANOPOLIS, JULHO DE 2005.



G633¢c Gomes, Giovana Calcagno

Compartilhando o cuidado a crianga : refletindo o ser
familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na
internagao hospitalar / Giovana Calcagno Gomes. -- Florianopolis :
UFSC / Programa de Pos-graduagdo em Enfermagem, 2005.

334p.

Orientador: Alacoque Lorenzini Erdmann

Tese (doutorado) — UFSC / Programa de Pos- graduacdo em
Enfermagem, 2005.

1. Familia. 2. Crianga. 3. Enfermagem. 4. Hospitalizagdo. 5.
Enfermagem Pediatrica — Tese. I. Erdmann, Alacoque Lorenzini. II.
Universidade Federal de Santa Catarina, Programa de Pos-graduagdo em
Enfermagem. III. Titulo.

CDU: 616-083-053.2

Bibliotecaria: Maria da Conceicdo de L. Hohmann CRB 10/745




GIOVANA CALCAGNO GOMES

Compartilhando o cuidado a criang¢a: refletindo o ser familia e construindo
um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacio hospitalar,

Esta tese foi aprovada em sua forma final pelo Programa de Pé-graduagio em
Enfermagem para a obtengio do titulo de Doutora em Enfermagem - drea de concentragiio:
Filosofia, Satde e Sociedade.

Florianopolis, 01 de julho de 2005

Dra. Méria Ita
Coordenadora do

Banca aminadon: E, M :249 o

Lorenzini Erdmann
Presidente / Orientadora

VoS -~

Dra. Vera Licia de Oliveira es

Membro Efetivo

kil s amoc

Dra. Marisa Montticelli o Dr. qux Antonio Bettinelli

Membro Suplente Membro Suplente



Dedico este estudo a minha familia por darem um
sentido especial a minha vida e as familias que
compuseram a populagdo deste pela coragem em
exporem a sua vivéncia durante a internagao
hospitalar de seus filhos.



AGRADECIMENTOS

Ao completar esta caminhada quero agradecer a algumas pessoas que foram muito
importantes na realizacdo deste estudo, pois interagiram comigo em varios momentos
significando minha trajetoria e impulsionando minhas agdes. Compartilho com vocés esta
conquista.

Agradeco a todos aqueles que estiveram junto comigo incentivando, dando forgas e
energias para este caminhar.

Obrigada pelas palavras, pelo sorriso, pelo siléncio, pelo espaco, pela torcida, pelo
acreditar, pelo respeito, pela amizade, pelo trabalho e pelo amor. A alguns agradeco de
forma especial:

A minha familia, por ter me mostrado o sentido da vida, o prazer que é viver e a
alegria de amar e ser amada, em especial ao meu esposo Augusto César que me propiciou
estar em Florianopolis e acreditou junto comigo que seria possivel.

A Universidade Federal de Santa Catarina e seu corpo docente pela socializagdo do
seu saber tao importante para a nossa formagao.

A Fundacdo Universidade Federal do Rio Grande por sua politica de capacitacio
profissional e pelo fomento e incentivo a pesquisa e ao aprimoramento profissional e
pessoal de seus funcionarios.

A equipe de enfermagem da Unidade de Pediatria do HU pelo nosso conviver
cotidiano, principalmente a Helena, Maristela, Marli e Zeilha pela forca e cobertura dos
plantdes durante este periodo e as minhas colegas do turno da tarde que me inspiram
diariamente e me impulsionam no sentido de ser melhor.

Aos professores do Departamento de Enfermagem da FURG pelo acolhimento no

meio deste caminho, principalmente a Jacque e a Marta Borba pela cobertura e apoio



dado.

A CAPES pelo apoio e incentivo a pds-graduacio de que tanto o nosso pais
necessita para a qualificacao de seu corpo docente.

Aos professores Rosane, Luiz, Wilson, Maria Cristina e Marisa pelas contribui¢des
dadas durante a qualificacdo e a defesa.

Aos colegas do doutorado, pois acredito que com a experiéncia e a forma de ser de
cada um, todos ndés crescemos um pouco. Vocé€s tornaram meus ires € vires a
Florian6polis menos sofridos.

A Odete, Claudia, Diogo e seu Jorge que tornaram nossa estada em Floriandpolis
agradaveis, acolhedoras, pois me senti recebida como alguém da familia. Obrigada pelos
mimos. O profissionalismo e a competéncia de vocés facilitaram muito nossa caminhada.

A Gisa, Elaine e Valéria pela liberagdo e pela confianga depositada.

A Vera, minha paraninfa, que me acompanha durante toda a minha vida académica
e profissional e a quem eu sempre recorro por confiar, incondicionalmente, na sua
sabedoria, bom senso e profissionalismo.

Ao Wilson, meu eterno orientador e amigo. Te quero sempre por perto.

As familias que internam diariamente na Pediatria do HU que se entregam a nos
em busca do nosso cuidado. Que Deus nos ajude a sempre podermos dar a elas o nosso
melhor.

A minha orientadora Alacoque pela amizade e por me mostrar que 0 compromisso

de um doutor ¢ muito maior do que a realizagao de um curso.

A meus queridos alunos a quem tenho a pretensdo de poder ajudar a caminhar

pelos caminhos da enfermagem, profissdo que amo e tenho orgulho de pertencer.



“ E se a realidade nao for mais a realidade, mas
a questdo; se a verdade niao ¢ a verdade, mas o
problema; se perdemos ja o sentido da realidade
e se, (...) desconfiamos da verdade, teremos,
talvez, que aprender a viver de outro modo, a

falar de outro modo, a ensinar de outro modo”.

Jorge Larrosa, 2000.



RESUMO

GOMES, Giovana Calcagno. Compartilhando o cuidado a crianga: refletindo o ser familia e
construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internagdo hospitalar, 2005. 334 p.
Tese (Doutorado em Enfermagem) — Curso de Pods-graduagdo em Enfermagem,
Universidade Federal de Santa Catarina, Florianopolis.

Este estudo teve como referencial tedrico o Interacionismo Simbolico e metodologico a
Teoria Fundamentada nos Dados. Seus objetivos foram desvelar os significados que as
familias constroem, durante a internagao hospitalar da crianga que orientam suas agdes ao
cuidé-la e apresentar um modelo tedrico acerca deste cuidado. Para o levantamento e
analise comparativa dos dados foram definidos quatro grupos amostrais formados por
quinze familias que tinham um filho internado no hospital. Os locais da coleta foram a
Unidade de Pediatria e de Convénios do Hospital Universitario e a Unidade de Pediatria
da Associacao de Caridade Santa Casa do Rio Grande. Os métodos de coleta utilizados
foram a entrevista e a observacdo participante. Os dados foram validados por trés
familias. O modelo tedrico formulado foi Compartilhando o cuidado & crianga: refletindo o
ser familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacdo hospitalar.
Verifica-se que, as familias que vivenciam a internacdo hospitalar da crianca passam por
um processo formado por trés etapas: vivenciando o cuidado a crianga no domicilio antes
da internagdo; vivenciando o cuidado a crianca no hospital e preparando-se para a alta
hospitalar. O modelo teorico formulado confirma a tese defendida de que as familias que
possuem criancas internadas no hospital constroem significados que orientam suas acoes
de cuidado a crianca a partir das interacdes que estabelecem durante esta experiéncia.

Palavras-chave: familia, crianga, cuidado compartilhado, hospitalizacdo, enfermagem
pediatrica.



ABSTRACT

GOMES, Giovana Calcagno., Sharing the childcare: reflecting about being a family and
building a new way of caring from the experience in the hospital internment. 2005. 334 p.
Thesis (Nursing Doctorate) — Nursing Post Graduation Course, Universidade Federal de
Santa Catarina, Florianopolis.

This study has as a theoretical reference the Symbolic Interactionism and as a
methodological reference the Grounded Theory. Its objectives were to unveil the
meanings the families have built during the child hospital internment that orientates their
actions to childcare, and to present a theoretical model about this care. For the survey and
comparative analysis of the data were created four sample groups formed by fifteen
families with an interned child in a hospital. The places for the data collection were
Pediatric and Convenant Unit of Hospital Universitario and Pediatric Unit of Associacao
de Caridade Santa Casa do Rio Grande. The used collection methods were an interview
and the .participant observation. The data were valued by three families. The used
theoretical model was Sharing the Care to the Child: reflecting the being family and
constructing a new way to take care of from the experience in the hospital internment. It
was concluded that the families which experience the child hospital internment pass
through a process with three stages: experiencing the childcare at home before the
internment, experiencing the childcare in the hospital, and preparing for the discharge
from hospital. The formulated theoretical model confirms the defended thesis. The
families which have interned children in the hospital have built meanings that oriented
their actions to childcare from the interactions they have established during this

experience.

Key-words: family, child, share care, hospitalization , pediatric nursing.



RESUMEN

GOMES, Giovana Calcagno. COMPARTIR CUIDADO AL NINO: ha reflectido lo ser
familia y construido una nueva manera de cuidar al partir de la experiencia en la
internacion in el hospital, 2005. 334 p. Tesis (Doctorado en Enfermeria) — Curso de
Postgrado en Enfermeria, Universidade Federal de Santa Catarina, Florianopolis.

Este estudio tuve como referencia teodrica el Interactionismo Simbolico y metodologico la
Teoria Puesta en Los Dados. Sus objetivos fueran revelar los significados que las
familias han construido durante la internacién en el hospital del nifio qué oriente sus
acciones al cuidala, y presentar un modelo tedrico cerca de este cuidado. Para el estudio y
analisis comparativa de los dados fueran definidos cuatro grupos de la muestra formados
por quince familias que tenian un hijo en el hospital. Los lugares de la coleta fueran la
Unidad Pediatrica y de Convenant del Hospital Universitario y la Unidad Pediatrica de la
Associacion de Caridad Santa Casa hace Rio Grande. Los métodos de busca usados
fueran la entrevista y la observacion participant. Los dados fueron valorados por tres
familias. El modelo tedrico usado fue COMPARTIR CUIDADO AL NINO: ha reflectido
lo ser familia y construido una nueva manera de cuidar al partir de la experiencia en la
internacion in el hospital. Se verifica que las familias que vivo juntas la internacion en el
hospital del nifio pasan por un proceso formo por tres etapas: viviendo el cuidado al nind
en la casa antes de la internacion; viviendo el cuidado al nind en el hospital y
preparandose para la descarga del hospital. El modelo teérico formulado confirma la tesis
defendida que las familias que tienen ninds internados en el hospital han construido
significados que orientaron sus acciones de cuidar ninds con las interacciones que han
establecido durante esta experiencia.

Palabras claves:  familia, nifio, compartido cuidado, hospitalizacion, enfermeria
pediatrica.



APRESENTACAO

Este trabalho consiste na tese apresentada ao Programa de Pods-graduagio em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina como parte dos requisitos indispensaveis

a obtencdo do titulo de doutora em enfermagem.

Através deste estudo, busco significar o cuidado familiar a crianca no hospital, sob o
ponto de vista de suas familias. A partir destes dados, acredito ser possivel a (re)construcdo de
uma pratica de cuidado mais efetiva tanto para a enfermagem pedidtrica como para as proprias

familias que cuidam.

O trabalho encontra-se dividido em nove capitulos. No primeiro capitulo, busquei
contextualizar o estudo bem como justificar a sua relevancia. Para melhor situar o leitor, procurei
resgatar alguns momentos de minha trajetoria profissional e apresentar a clientela com a qual

interajo no meu cotidiano de trabalho.

No segundo capitulo, tendo em vista que o trabalho volta seu foco de atengdo para as
familias, apresento alguns conceitos de familia, que t€ém dirigido a pratica profissional, e discuto
as transformagdes na estrutura familiar que tem se dado ao longo do tempo. A seguir discuto o
cuidado familiar a crianga no seu domicilio, apresento uma evolucao historica acerca da inser¢ao
da familia cuidadora no hospital e do cuidado compartilhado entre a familia da crianga e a equipe

de enfermagem, no hospital.

No terceiro capitulo, discorro acerca do referencial tedrico escolhido para nortear as
discussoes e analises desenvolvidas. Falo sobre o Interacionismo Simbdlico, apresentando seus

principais conceitos e pressupostos.

No capitulo quatro, descrevo a metodologia utilizada neste estudo. Optei pela Teoria
Fundamentada nos Dados, pois a mesma me permitiu, através de seus passos, construir o modelo

tedrico acerca do tema a que me propus.
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O capitulo cinco foi dedicado a apresentacdo dos fendmenos, categorias, subcategorias,
seus componentes ¢ codigos. No capitulo seis, apresento uma conversa acerca da trajetoria das
familias que vivenciam a internag¢do hospitalar da crianca a luz do Interacionismo Simbolico e

das idéias de autores estudiosos do tema.

Dediquei o capitulo sete ao modelo tedrico representativo da teoria substantiva construida
neste estudo. As consideracdes finais foram apresentadas no capitulo oito, no qual teco algumas
reflexdes acerca do estudo realizado. A seguir apresento as referéncias utilizadas no capitulo

nove e os apéndices.
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1. INTRODUZINDO O TEMA.

Iniciei minha vida profissional em 1988, trabalhando na Unidade de Pediatria, do
Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Corréa Jr. do Rio Grande/RS (HU). Neste local,
exerci minha profissdo até margo de 2004, quando assumi a docéncia no Departamento de
Enfermagem da Fundacdo Universidade Federal do Rio Grande — FURG, nas disciplinas
de Introducdo a Enfermagem e Pratica de Enfermagem. Apesar de ter saido da assisténcia
e na docéncia nao atuar na disciplina de Enfermagem Pediatrica, continuo a manter minha
afinidade e a participar de atividades neste setor como membro da Comissdo de
Manutencao do Titulo de Hospital Amigo da Crianca. Assim, decidi continuar meu

trabalho nesta area.

No exercicio de minha pratica profissional, durante minha interacdo com as
familias das criangas internadas, tenho presenciado estas em suas relacdes de cuidados

com seus filhos e as observacdes tém me suscitado diversas reflexoes.

Apesar de muito se discutir acerca do cuidado de enfermagem as familias e do seu
papel no cuidado a crianca hospitalizada pouco se tem discutido acerca dos significados
de cuidado para elas proprias. Assim, este estudo teve por objeto a experiéncia das
familias com o cuidado de seus folhos no hospital. Entender a vivéncia das familias no
cuidado a crianga no hospital € o ponto de partida dessa proposta. A partir disso, pretendi
construir um modelo tedrico acerca dessa experiéncia, que pudesse subsidiar os

cuidadores (familias e enfermagem) na sua atuacao no hospital.

Na Unidade de Pediatria do HU, a clientela ¢ formada por familias conveniadas
pelo Sistema Unico de Saude vigente — SUS. Na sua grande maioria, residentes na
periferia de nossa cidade. O nimero de internagdes hospitalares pediatricas ¢ grande. A

cidade do Rio Grande possui cerca de cento e oitenta e seis mil quinhentos e quarenta e
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quatro habitantes' e apenas duas unidades de internagdo pediétricas, uma no Hospital da
Associagao de Caridade Santa Casa do Rio Grande, com 30 leitos, e outra no HU com 25
leitos. As principais causas de internacdes hospitalares pediatricas sdo as Infecgdes
respiratorias e as gastroenterites. A média de dias de internagdo na Pediatria do HU € de 5

a 7 dias.

Em estudo realizado por Alves et al (2000), na Unidade de Pediatria do HU (que
objetivava investigar as Infeccoes Respiratorias Agudas - IRAs como principal causa de
interna¢do hospitalar), verificou-se que, naquele ano, houve 672 internagdes. Destas, 332
foram por IRAs, perfazendo um total de 49,4%. A principal responsavel por estas
internacdes foi a pneumonia, com 60,85% dos casos. No mesmo ano, Knopp et al (2000),
ao investigarem nas criangas internadas na Pediatria do HU os indices de desnutri¢ao
calorico-protéica obtiveram que 86% delas apresentavam algum indice de desnutrigdo.
Estes dados nos mostram que as familias as quais estas criangas pertencem vivem em

situagdo de fragilidade social.

Durante minha atuacdo junto a familias, verifiquei que sdo comuns as reinternagdes
de muitas criancas, comumente, por problemas que poderiam ser resolvidos pela rede
primaria de saude’ (escabiose, pediculose, necessidade de medicamento por via oral,
necessidade de nebulizagdo, falta de higiene, verminose). Estas familias relatam que, em
muitas das vilas onde moram h4 unidade basica de satide, mas que as mesmas apresentam

pouca resolutividade para os seus problemas.

Na internacao hospitalar da crianca, geralmente, ela se faz acompanhar de um dos

membros de sua familia, mas toda a familia ¢ afetada por esta internacdo. Na grande

' Segundo o IBGE 2002.

’A rede primaria de satde representa a porta de entrada do sistema de satde e os cuidados primarios de
saude deveriam ser os primeiros cuidados recebidos pelos individuos, familias e comunidade pelos
profissionais de saude. Porém, o que ocorre € que, devido a sua pouca resolutividade (falta de pessoal para
fazer a educagdo em satde, atendimento em tempo limitado de tempo, falta de medicamentos para serem
distribuidos a populagdo carente), estes clientes terminam sendo atendidos no &ambito hospitalar
caracterizando-se como um sistema de saude predominantemente “hospitalocéntrico” (AZEVEDO, 1991;
LIMA, 1996).
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maioria das vezes, o familiar que a acompanha no hospital ¢ a mae e, algumas vezes, o

pai, a avo ou algum outro familiar ou conhecido que participa do seu cuidado.

Em relagdo ao cuidado de enfermagem prestado na unidade, o enfoque assistencial,
ha algum tempo, era totalmente direcionado as criangas. Aparentemente, havia uma
resisténcia em incorporar a familia como cliente e direcionar também cuidados a ela. Com
a realizacdo do mestrado, concluido em 2000, promovemos uma reflexdo com toda a
equipe de enfermagem da unidade, a fim de pensarmos a familia como o foco de cuidado.
Durante estas reflexdes, verificamos que o cuidado a crianga ndo ¢ exclusividade da
enfermagem ou dos outros profissionais da saide no hospital. A familia também cuida, s6
que baseada nos seus referenciais. Assim, o cuidado a crianca no hospital ¢ compartilhado

entre a equipe de enfermagem e as familias das criancas.

Foi possivel perceber que os acompanhantes reproduzem, no hospital, as praticas
de cuidado que efetivam no domicilio, baseados em suas crencas, seus costumes, seus
recursos e suas visoes de mundo, nem sempre compativeis com a cultura de cuidado da
equipe multiprofissional. Desse modo, muitos conflitos sdo gerados, devido as diferentes
formas de cuidados prestados pelos profissionais da equipe de saude e pelas familias. Ao
que parece, estes conflitos ocorrem, pois os referenciais de cuidado das familias sdo
adquiridos, na sua maioria, do sistema popular de cuidados® e¢ os referenciais dos
profissionais advém tanto do sistema popular de cuidados como do sistema profissional

de cuidados®.

3 O sistema cuidado popular reflete as crengas, valores, praticas e recursos locais, sendo que a maioria
destas praticas foi desenvolvida através de experiéncias da vida didria e relaciona-se com a estrutura social
(parentesco, religido, economia, politica) e com a cultura, na qual os individuos foram criados. E baseado
no conhecimento empirico ou popular (LEININGER, 1991).

* O sistema de cuidado profissional é fundamentado em conhecimentos considerados mais precisos, por
meio do uso de instrumentos tecnolégicos, técnicas e procedimentos de cuidado, sendo prestados por
profissionais preparados, através de programas de estudos profissionais e formais em instituigdes
educacionais especiais. E baseado no conhecimento cientifico. (LEININGER, 1991). Este tipo de cuidado,
também, recebe, no meu entendimento, influéncia da cultura de quem o realiza.
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Para que possamos conhecer a familia e compreender “o seu processo de viver”, de
forma contextualizada, ¢ necessario que consigamos interagir com ela de forma integral,
em uma relacdo de escuta, percebendo a sua problematica, suas perspectivas e limites,
bem como as relagcdes que existem entre seus membros € o mundo social no qual se
inserem, refletindo a respeito de suas necessidades, negociando com elas possiveis
alternativas para solucionar seus problemas. Durante esta interacdo, precisa acontecer
uma troca de saberes, na qual tanto a familia como a enfermagem crescam. Uma relagdo
em que o compartilhar saberes resulte, de um lado, na melhoria da qualidade de vida da
familia e do outro na melhoria do processo de cuidar pela enfermagem, conseguindo,

desta forma, implementar melhor o seu sistema organizacional de cuidados.

A internagdo hospitalar da crianca, talvez, seja um dos momentos em que o
cuidado popular e o cuidado profissional mais interagem, podendo, a partir desta
interagdo, se influenciarem e servirem de referéncia mutua para propiciarem mudangas e
crescimento para ambos, clientes/familia e enfermagem. A familia que se defronta com a
doenca e a internagdo de um filho no hospital estd diante de uma situagdo diferente, com
novos codigos e simbolos, principalmente do mundo profissional, porém alicercada em

suas proprias experiéncias (BOHES, 2001).

As praticas profissionais necessitam permitir-se conhecer as praticas populares de
cuidado para poder delas se aproximar. Quando a interacdo enfermagem-familia acontece,
de forma coerente, propicia que a enfermagem, também, incorpore outros referenciais a

sua forma de cuidar.

Kasper e Barbosa (1999) relatam que tanto a enfermeira como a familia cuidam,
baseadas na sua visao de mundo, nos seus valores, crengas e experiéncias. Por isso, ¢ de
fundamental importancia que todos os profissionais levem em consideragdo o modo de
vida e o contexto cultural onde a familia est4 inserida, de forma que possa promover o seu
cuidado, respeitando seus valores culturais, minimizando possiveis conflitos gerados

neste processo.
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E indiscutivel a importincia do cuidado familiar a crian¢a. Schmitz (1989) afirma
que a crianga requer, para a garantia do seu processo de crescimento e higidez mental, a
satisfacdo de suas necessidades afetivo-emocionais. Durante a hospitalizagdo, a familia
continua participando ativamente da vida da crianga, desenvolvendo, geralmente, uma
relacdo de carinho ¢ afeto muito intima, através da comunicac¢ao de afeto, do cuidado
amoroso ¢ da expressdo do sentimento de seguranca e confianca (MOTTA, 1997). E
comum presenciarmos, nas enfermarias, que o abrago e o beijo permeiam a interacao
mae/familia x crianga, em uma forma toda particular de comunicagdo, repleta de
significados. Lima (1996) refere que, muitas vezes, durante a internacdo hospitalar, o

contato fisico ¢ uma forma silenciosa de comunicacgao.

Verifico que, em sua relagdo de cuidado, o toque e o afago estdo presentes, com
freqiiéncia, nas situacdes de dor, sofrimento e, até, de calma. E no familiar que a crianca
busca apoio, orientagdo, referéncias de tempo, protecdo para o desconhecimento e para o
sofrimento e conforto, pois o seu cuidado contempla o componente afetivo que, na
maioria das vezes, o cuidado de enfermagem prestado a crianga deixa a desejar. Lima
(1996) acredita que se a relagdo da enfermagem com a familia for uma relagdo de parceria
e de troca, ela terd muito a aprender com esta sobre novas formas de proporcionar

conforto.

Cabe aos profissionais da saude incentivarem a familia a continuar prestando
cuidados a crianca no hospital, instrumentaliza-la para este cuidado, verificar qual a sua
capacidade para cuidar nesta situagdo especial de hospitaliza¢do, auxilid-la na sua
tentativa de mobilizar seus recursos para este cuidado, facilitar-lhe as tentativas para

cuidar (GOMES, 2000).

Através do entendimento da interacdo das criancas com suas familias e da
valorizagdo dos determinantes culturais, sociais, psicoldgicos envolvidos no seu processo
saude-doenca podemos realizar um redimensionamento do cuidado de enfermagem que

prestamos, na qual a participagdo ativa da familia junto a crianca hospitalizada seja
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valorizada e estimulada. Neste processo de ajuste, a participagdo da equipe
multiprofissional ¢ muito importante, pois possibilita um atendimento globalizado e mais
humanizado as criangas e suas familias. Compartilhar o cuidado a crianga com sua familia
apresenta-se como uma estratégia que nos possibilita humanizar um pouco mais o cuidado

no hospital.

Surge, entdo, a necessidade de definir novos modelos de atengdo a saude, que
inclua outras variaveis que permitam satisfazer, de uma forma mais integral, as
necessidades de cuidados destas familias. Tornou-se primordial identificar, os aspectos a

serem trabalhados e a ado¢ao de uma nova postura frente a elas.

Muitos autores caracterizam a familia como uma unidade de cuidado (ELSEN,
1984; DELANEY, 1986; CARTANA, 1988; GILLIS, 1989; PATRICIO, 1990;
LACERDA, 1996; BIELEMANN, 1997, NITSCHKE, 1999; WHALEY & WONG, 1999;
SALVADOR, 2000). Cada familia no hospital (familiar cuidador e crianca) ¢ uma
unidade de cuidado, quando comparada com as demais unidades (familiares cuidadores e
suas criancas) ali presentes e, por isso, possui suas proprias necessidades de cuidado e
suas proprias formas de cuidar e de se cuidar, que precisam ser levadas em conta pela

equipe ao planejar o seu cuidado.

Assim, na Unidade de Internagao Pedidtrica, convivem diversas unidades
familiares. Cada unidade familiar se constitui em subunidades que a enfermagem cuida no
seu sistema de cuidado. Apesar de singular na forma de ser e de criar seus filhos, ao
vivenciar situagdes de internagdo hospitalar de uma de suas criangas, as familias
compartilham experiéncias, atribuem significados a estas experiéncias (estes significados
passam a orientar suas agdes) e descobrem similaridades. Nesta convivéncia, elas se
ajudam e se compreendem. As orientagdes dadas para uma familia podem também ser
compartilhadas pelas outras. Ao transitarmos neste ambiente, nos parece que ali convive,
harmonicamente ou ndo, uma grande familia, a qual precisamos conhecer para, realmente,

cuidar.
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As familias sensiveis as dores dos outros e a sua propria dor estabelecem uma
relagdo solidaria com as demais, compartilham suas dividas, seus sentimentos e seus
valores materiais, criam vinculos que, por vezes, ultrapassam os portais do mundo do
hospital (MOTTA, 1997). Estar préximo do outro e compartilhar momentos de dor,
produz um sistema de cooperagdo e apoio semelhante ao estabelecido no mundo da
propria familia. A fragilidade vivida, ao defrontarem-se com a doenga da crianca,
evidencia uma similaridade entre as familias. Elas estdo passando pelas mesmas
dificuldades e, por isso, se compreendem, se ajudam, se fortalecem, se apdiam e se
identificam. Ali, naquele momento, naquela vivéncia, as vejo como uma Unica grande
familia unida pela contingéncia da hospitalizacao de suas criancas. Elas se reconhecem, se
compreendem, se solidarizam. Em muitas situacdes, uma intercede pela outra frente a

equipe, solicita para a outra cuidados, confortos e facilidades.

Percebo que estas familias criam, inclusive, relagdes de afeto entre si. A linguagem
entre elas parece ser mais significativa do que a que temos com elas, criam entre si uma
forte rede de apoio que as auxilia a vivenciarem este momento e as conforta, ameniza a
passagem do tempo. Seu mundo vivido e real fora do hospital, muitas vezes se assemelha
e, assim, elas parecem possuir em comum muitos simbolos proprios de sua cultura que faz

com que elas se compreendam e se reconhecam na outra.

Entre as necessidades psicossociais da familia, afetadas durante a internacgao
hospitalar da crianca, estdo o compartilhar sentimentos, percepgdes, as interacdes € a
comunicagdo, a compreensao, o apoio € o suporte instrumentalizado, a informacao e a
orientacao (SOUZA, 1999). A familia, entdo, se mobiliza, no sentido de buscar formas de
satisfazer estas necessidades e, assim, parte desta satisfacao advém da sua interagdo, por

meio da conversacao com as outras familias.

Como unidade de cuidado, a familia ¢ uma unidade que cuida e se cuida e uma
unidade a ser cuidada. Cabe, também, a enfermagem, além de cuidé-la, capacita-la e

potencializd-la para assumir o seu papel de cuidadora. Considero, entdo, que o
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enfermeiro precisa aceitar o desafio de trabalhar com o familiar cuidador. No entanto,
minha experiéncia tem me mostrado que uma mudanga na abordagem assistencial (de
voltada apenas para a crianga para uma voltada também para a familia) exige uma
reflexdo acerca de quem ¢ esta familia que estamos assumindo como cliente. Neste
sentido, precisamos lancar um novo olhar para ela e compreendé-la nas suas relagdes

parentais.

Ao adotar a familia como cliente e perceber que possui formas especificas de
prestar cuidados a seus filhos e que possuem diversas configuracdes, passamos a langar
um novo olhar para as interagdes que se dao na Unidade de Pediatria entre a crianga e sua
mae (poucas vezes os pais se tem feito presentes no hospital como cuidadores). Passamos
a compartilhar com estas familias o cuidado a crianca e neste compartilhar diario
pudemos observar como estas maes cuidam e resgatar a importancia do cuidado familiar

para a crianga.

Alguns autores t€m escrito acerca de diferentes formas de se prestar o cuidado.
Erdmann (1996) entende estar o cuidado na ordem dos mecanismos de sobrevivéncia dos
seres da natureza. Nesta perspectiva, podemos visualizar dimensdes diversas do mesmo.
Bettinelli (2001) nos fala acerca do cuidado solidario, Leininger (1991) nos fala acerca do
cuidado transcultural, Lacerda (2000) do cuidado relacional, Nitschke (1998) do cuidado
sensivel, Oliveira (2000) do cuidado amoroso, Polak (2001) do cuidado presenga. Neste
estudo, proponho o cuidado compartilhado entre a familia e a equipe de saude. Todas
estas formas de cuidado sdo presenciadas nas enfermarias, ao observarmos os cuidados

prestados, na maioria das vezes, pelas familias a seus filhos e das familias entre si.

Vemos familiares cuidando de suas criancas dentro de suas possibilidades, de seus
conhecimentos, de sua criatividade, de sua vontade, de seu alcance da necessidade destas,
mas vemos também que, no hospital, alguns familiares, ndo conseguem perceber as
necessidades de cuidado da crianca. Talvez, isto ocorra devido a varios fatores: medo,

culpa, vergonha, desconhecimento, descaso, falta de recursos, outros.
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Ocorre que nem sempre as familias estabelecem relagdes estaveis e de
reciprocidade com as suas criancas. Neste caso, inevitavelmente, estas serdo inseridas no
meio social com distirbios no seu comportamento. Assim, tem-se observado que a falta
de amparo familiar, mais precisamente a caréncia afetiva na infancia, pode conduzir a
importantes alteracdes na personalidade, podendo se converter em agente gerador de

condutas infantis indesejaveis.

Siqueira (1998) relata que a desestruturacao e o abandono da familia ¢ a fonte de
todas as caréncias emocionais e materiais, pois ¢ na familia que socializamos a crianga,
projetando-a para a comunidade. Segundo este autor, a convivéncia familiar sadia ¢
indispensdvel para modular o temperamento e instrumentalizar o carater. Quando uma
crianga € privada de sua familia ou de seus cuidados, buscard as referéncias e a

estabilidade que necessita na sociedade (COSTA, 2002).

No HU, temos verificado, que muitas criangas encontram-se expropriadas de
cuidados por parte de seus pais. Comumente, verificamos maes junto a seus filhos que
resistem a realizar esforcos, no sentido de cuida-los a ponto de suscitarem duvidas quanto
a sua capacidade como cuidadoras. E comum o comentario, por parte de académicos e

: f e 66 . ~ ~ : 99 ¢ ~ 5 . 5
profissionais: “estes pais sdo relapsos, sdo negligentes”. “Esta mae ndo sabe cuidar ou ndo
quer cuidar”. “Ja que ela ndo quer cuidar do filho, porque ndo da logo ele para alguém

que queira?”.

Verificamos que, em muitos casos, devido a necessidade de longas jornadas de
trabalho para garantir a sobrevivéncia da familia, os pais dispdem de pouco tempo para
propiciar carinho, afeto e orientacdes aos seus filhos, muitas vezes, adaptando seu tempo
disponivel em atividades consideradas por eles como mais prioritarias como o alimentar,

o0 vestir, cozinhar e lavar roupas.

Observamos maes pouco criativas, que nao brincam e ndo estimulam a crianga

ludicamente. Vemos familiares esgotados fisica, mental e emocionalmente. Apaticos,
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sonolentos, que passam o dia dormindo, ou impacientes com a crianga. Criangas, também
apaticas, tristes, caladas, pouco ativas, semelhantes a uma pagina em branco na qual

quase nada ou muito pouco foi escrito.

Muitas destas familias vivem em situagdo de grande vulnerabilidade social:
desemprego, drogadicdo de um dos pais ou de ambos, prostituicdo, baixa ou nenhuma
escolaridade, criminalidade, alcoolismo, pobreza extrema, aglomeracdo, sendo comum
morarem num s6 comodo mais de seis pessoas € até pessoas de mais de uma familia,
gerando grande promiscuidade e doencas. Muitas destas maes sdo, ainda, adolescentes,
sendo elas que necessitam de cuidados, tal a imaturidade com que lidam com a sua

maternidade.

O desemprego, além de contribuir para a deterioracdo das condigdes de vida da
familia diminui sua auto-estima, interferindo na qualidade das relacdes familiares.
Erdmann (1996) nos chama a atengdo para o fato de que a deterioragdo das condi¢des de
vida, nos seus diversos aspectos — fisico, psiquico, cultural, pode levar a situacdes de

conflitos, crise de valores morais e éticos, ameacando, até mesmo, o equilibrio ecologico.

Neste contexto de deterioragdo das condi¢des de vida em que as familias vivem, ¢
comum, na alusdo a alta hospitalar, as criancas chorarem por ndo quererem ir embora do
hospital, ou suas maes exagerarem no seu quadro clinico, numa tentativa de
permanecerem mais tempo internadas. Infelizmente, sabemos que, no hospital, encontram

melhores condi¢des de vida do que as que possuem em casa.

Elsen (1984) relata que, se por um lado, ¢ facil reconhecer que a familia constitui
uma unidade que presta cuidado, por outro, ¢ dificil concordar que ela seja sempre
eficiente no desempenho deste papel. Badinter (1985), ao realizar um estudo historico,
procurou mostrar que o amor materno ndo ¢ um sentimento natural e sim determinado por
fatores sociais, econdmicos € historicos, podendo existir ou ndo, dependendo da época e

das circunstancias materiais em que vivem as maes.
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A autora indica que se deve relacionar a maternidade como resultante de uma forte
pressao social, para que a mulher s6 possa se realizar na maternidade e que esta pressao €
tao forte que seria dificil saber se o desejo legitimo da maternidade nao ¢ um desejo, em
parte, alienado, fruto da coer¢do social, ou, ainda, uma compensacao de frustracoes
diversas. Maldonado (1989), também indica que existe um forte sentimento social de que

todo o casal deva ter filhos e de que a mulher, para ser plena, precisa ser mae.

Assim, verificamos que, muitas familias que possuem filhos podem ndo estar
preparadas para té-los ou cuidé-los. Muitas vezes, a falta de condi¢des financeiras aliada

a presenca de gravidezes indesejadas transforma as familias e suas criangas em vitimas.

No Brasil, nas ultimas décadas, a familia tradicional vem sofrendo profundas
modificacdes na sua estrutura. A marginalizacao e a desagregacdo social aumentaram em
grande escala, atingindo principalmente as familias mais pobres’. Em nossa realidade
local (HU) sao comuns mulheres sozinhas, sem companheiros, terem que criar seus filhos.
Em relacdo a auséncia do pai na criagao dos filhos:

podemos falar hoje de uma crise da paternidade, diante das novas representacdes
sociais da familia, frente ao rompimento dos modelos e padrdes tradicionais. Sua
funcdo basica, estruturadora e estruturante do filho como sujeito, esta passando
por um momento histdrico de transi¢do de dificil compreensdo onde os vardes
ndo assumem ou ndo reconhecem para si o direito/dever de participar da
formagdo, convivéncia afetiva e desenvolvimento de seus filhos. ... a auséncia do
pai, em decorréncia de um abandono material ou psiquico, tem gerado graves

conseqiiéncias na estruturagdo psiquica dos filhos o que repercute, obviamente,
em suas relagdes sociais (Pereira, 1997, p. 654).

O aumento do desemprego e, conseqlientemente da pobreza, ¢, também,
responsavel por um importante desequilibrio estrutural das familias pois o emprego
garante a identidade social e dignidade humana. Segundo Takashima (1994), o sentido
das necessidades basicas das familias pobres deve suplantar a mera visdo biologista e

incluir outras visdes como a psicologica, a social, a ética, de auto-estima, de uma relacao

> Amat et al (1984) relatam que a pobreza é fundamentalmente uma experiéncia humana frustrada, uma
deteriorada qualidade de vida. Nao seria, somente, uma determinada relacdo das pessoas com as coisas,
mas uma relacdo destas consigo mesmas, com os outros € com o ambiente psicologico, social e ecoldgico.
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significativa com os outros, de crescimento da propria competéncia ou de uma

participagdo na defini¢do do significado de sua vida.

Uma politica de atendimento e protecdo mais efetiva a familia se torna uma
exigéncia emergencial, politica, ética e pedagogica. Takashima (1994) relata que a familia
brasileira sempre foi centrada em politicas sociais e de atendimento com base nas figuras
da “maternidade e da infancia”. Nota-se a auséncia de um pardmetro geral mais critico,

um desempenho bastante comprometedor no tratamento da familia como um todo.

Assim, a politica social no Brasil ndo tem conseguido alterar o quadro de pobreza e
exclusdo de grande parte da populacdo brasileira. Ao contrario, vemos a cada década a
ampliacdo das taxas de desigualdade social. Nossa politica social apresenta-se
marcadamente elitista, assistencialista e tutelar, quando direcionada aos segmentos
empobrecidos da populagdo. Esta politica tem colocado a familia em acelerado processo
de empobrecimento, alterando profundamente sua estrutura, suas relagdes parentais, seus
papéis e as formas de reproducao social. Grandes contingentes de ‘“chefes de familia”
foram langados ao subemprego ou desemprego, com repercussdes desastrosas para as

relagdes parentais (CARVALHO, 1997).

Verificamos que a mulher tem tido um significativo papel no mundo do trabalho e
do sustento do seu lar. Os adolescentes ingressam cada vez mais cedo no mercado,
abandonando muito cedo a escola. Na maioria das vezes, o trabalho destas familias nao
possui vinculo empregaticio, constituindo-se em um trabalho informal, descontinuo e com
baixa remuneracdo. Estas familias, na sua maioria, sdo expurgadas das cidades,
aglomerando-se nas periferias, carecendo de diversos recursos como exemplo: escolas,
unidades de saude, saneamento bdsico, transporte, iluminagdo publica, seguranca,
lancadas, sob o meu ponto de vista & sua propria sorte. A atengdo as familias, através de
politicas publicas adequadas, segundo Kaloustian (1994), constitui-se em fator
condicionante das transformagdes as quais a sociedade brasileira aspira ¢ um dos

principais eixos da politica para a crianca e o adolescente.
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Carvalho (1997) chama a atengdo que este tipo de vida ¢ muito estressante, pois
tem a fadiga somada ao desgaste, acumula a monotonia do préprio viver, na rotina de um
cotidiano sem novidades. Neste contexto, como prestar um cuidado de qualidade a
crianca, que dé conta da totalidade das suas necessidades? Sob este prisma podemos
observar que, hoje no Brasil, os maiores abandonados sdo as proprias familias. Sem saida,
as familias, tdo desgastadas com a sua realidade, ndo conseguem, talvez, dar-se conta
deste fato, pois se apresentam, no meu entendimento, completamente fragilizadas pela

contingéncia.

Bettinelli (2001) relata que, neste contexto, mudam-se os habitos e costumes, 0s
valores inerentes ao ser humano ja ndo t€m valor e a vida ¢ banalizada. H4 um aumento
significativo de pessoas que vivem na miséria absoluta. Para o autor, a fome ndo
possibilita a nenhum ser humano pensar e ter consciéncia da realidade vivida e provoca

uma alienac¢ao individual e coletiva.

Ao atuarmos junto as familias, no contexto atual de trabalho, temos encontrado
alguns pais despreparados e impotentes para enfrentarem as dificuldades da vida e suas
responsabilidades frente a seus filhos. Estes fatos t€ém me preocupado muito, pois acredito
que a forma como a familia cuida no hospital pode se assemelhar & forma com que ela
cuida da crianga em casa. Acredito que o cuidado, assim como o foi para a familia, ¢
aprendido e incorporado pela crianca ao longo de sua vida e pode ser reproduzido através
das geragoes, perpetuando-se. No entanto, ndo ¢ s6 da familia que recebemos influéncias

e adquirimos nossos referenciais. A sociedade também nos influencia neste aprendizado.

Erdmann (1996) acredita que o ato de cuidar pode ser aprendido, desaprendido,
reaprendido e transmitido/partilhado apesar de ser Unico, particular e singular. Assim,
vejo a enfermagem como uma profissao que, tendo no cuidado sua esséncia, pode investir
seu conhecimento e sua arte, no sentido de auxiliar estas familias a repensarem e

refletirem sobre suas condutas frente a crianga e, possivelmente, transforma-las.
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Como pratica social, a enfermagem possui condi¢des de interagir com estas
familias e auxilid-las a reorganizarem o seu processo de viver, acrescentando novos
conceitos ao seu ser saudavel. O entendimento da relacao das criangas com suas familias
em uma situacdo de cuidado e da valorizacdo dos determinantes culturais, sociais,
psicologicos envolvidos neste processo (que, para mim, ¢ um processo saude-doenca),

pode nos levar a refletir acerca do cuidado de enfermagem que prestamos.

Foster e Janssens (1993, p. 42) relatam que “o processo saude-doenca faz com que
o ser humano busque o enfermeiro como um ser capaz de ajudé-lo a recuperar o seu
equilibrio e harmonia”. Aplicando este conceito as familias, para podermos prestar-lhes
um cuidado de enfermagem qualificado, através de uma pratica profissional cuidadosa e

humana, acredito ser fundamental que as conhecamos melhor.

Podemos perceber que o espago do sistema organizacional de enfermagem ¢ um
lugar marcado pelas vidas vividas, pelas relagdes do/no trabalho. Desse modo, a
organizagdo do sistema de cuidados € contingencial, por operar em condicdes variadas. A
convivéncia com estas familias nos mobiliza, no sentido de prestar-lhes cuidados. Na
dinamica do sistema organizacional de cuidados, os clientes mostram-se como 0s seus
animadores, pois, € a partir dos clientes, com eles, neles e para eles que os movimentos

ondulagdes acontecem (ERDMANN, 1996).

A enfermagem pode auxiliar as familias a se fortalecerem como cuidadoras de seus
filhos. Para isso, precisa se instrumentalizar. Neste sentido, precisamos levar em conta os
referenciais que as familias possuem que as subsidiam ao cuidado a crianca; as facilidades
e as dificuldades que enfrentam para cuidar; suas crencas e costumes em relagdo ao
cuidado a crianga; a rede de apoio que a familia possui para prestar um cuidado mais
efetivo a crianga. Talvez, assim, possamos vislumbrar diferentes formas de interagir com

estas familias no hospital, auxiliando-as na aquisi¢cao de novos referenciais de cuidado.

O conhecimento dos significados construidos pelas familias acerca do cuidado que
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prestam aos seus filhos no hospital, talvez, possa nos auxiliar a compreender suas atitudes
e orientar melhor a nossa pratica. Visando melhor conhecer para buscar maior
instrumentalizagdo para o cuidado as criancas e suas familias e, a partir desta

contextualizacdo, ¢ que apresento a seguinte questao norteadora:

Que significados as familias constroem, a partir das interacdes que

estabelecem, acerca do cuidado que prestam a crian¢a no hospital?
Destaco, entdo para a pesquisa os seguintes objetivos:

Desvelar os significados que as familias constroem, durante a internacio

hospitalar da crianca, que orientam suas ac¢oes ao cuida-la.

Apresentar um modelo tedrico acerca do cuidado prestado pelas familias a

crianc¢a hospitalizada.

Assim, pretendo desvelar a vivéncia das familias como cuidadoras de suas criangas
no hospital e proporcionar subsidios aos cuidadores (familias e profissionais da satde)
para a (re)constru¢do de um cuidado mais qualificado e sensivel as necessidades da

crianga ¢ suas familias.
O alcance destes objetivos podera me auxiliar na comprovagao da tese:

As familias que possuem criancas internadas no hospital constroem
significados que orientam suas acoes de cuidado a crianca a partir das interacoes

que estabelecem durante esta experiéncia.



2. BUSCANDO SUPORTE NAS REFERENCIAS

2.1 Alguns Conceitos De Familia Que Tém Dirigido A Pratica Profissional

Tendo em vista que este estudo foi realizado com familias, mostrou-se essencial
problematizar seu conceito. Cada familia possui configuragdes especificas e sua propria
histéria de vida, que lhe confere uma visao peculiar de mundo e, a partir desta, define
papéis especificos para seus membros, conforme padrdes pré-estabelecidos. Nos, como

membros da equipe multiprofissional, também fazemos parte de uma familia.

Manciaux (1975) diz ser muito dificil definir familia, haja vista, que esta existe e
vive por si mesma. No entanto, ao trabalharmos com a unidade familiar como cliente,
podemos perceber que hd uma grande diversidade de apresentacdes, o que exige de nos,
também, uma diversidade de formas de atuacdo, sendo necessario que o enfermeiro seja

dotado de grande versatilidade em seu fazer profissional.

Ao interagir com a familia no nosso cotidiano de trabalho, percebemos a sua
complexidade e a grande variedade de fatores que interagem no mundo familial. Devido a
esta grande complexidade, para trabalhar com a familia, como foco de aten¢do, torna-se
necessario defini-la, de forma que este conceito guie as acdes dos profissionais. No
entanto, verifico que ao tentar defini-la os autores a compreendem sob diferentes prismas:
entidade; corpo social; sistema; estrutura social basica; nucleo; unidade; elo; contexto

social; campo social.

A pratica profissional junto as familias tem nos mostrado que h4 uma significativa
diferenca entre ter o individuo como cliente ¢ ter a familia como tal. A familia
“caracteriza-se por ser um corpo social que possui objetivos e toma decisdes enquanto
grupo; tem uma estrutura de funcionamento interno, constituida por posigdes e pap€is e

que possui entre suas atribuigdes o cuidado de satde de seus membros”. Para trabalhar
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com familias, ¢ necessario que mergulhemos no seu mundo e retiremos nossas

“couragas”, mostrando-nos mais humanos (NITSCHKE, 1999, p. 25).

Delaney (1986) destaca que, ao se trabalhar com familias se torna necessario
defini-la. Este mesmo autor define familia como um sistema dinamico de duas ou mais
pessoas que se consideram uma familia, as quais dividem uma histéria e objetivos

comuns, obrigagdes, lacos afetivos e um alto grau de intimidade.

Cardenas (1994) relata que a sociedade ¢ formada por individuos e familias que
cooperam unidos para viver melhor. Riviere (1970) define familia como estrutura social
basica que se configura pelo entrejogo de papéis diferenciados (pai, mae, irmao). Um
entrejogo que constitui o modelo natural de interagdo em grupo. Por sua vez, Groisman e
Lobo (1994) abordam a familia como um sistema, em que cada um de seus membros
possui uma funcdo definida, constantemente alimentada e retroalimentada entre si,

constituindo uma estrutura relacional.

Bleger (1966), Mioto e Takashima (1996) caracterizam a familia como um ntcleo
de pessoas que convivem em determinado lugar, durante um lapso de tempo longo e que
se acham unidas ou nao por lagos de sangue. Estes autores declaram que a fungdo da
familia ¢é servir de reservatorio, controle e seguranga para a satisfacdo das necessidades de
seus membros. A familia deve ser capaz de conter a parte imatura da personalidade de
seus filhos. Soifer (1972), também, refere que este nucleo, por seu turno, se acha
relacionado com a sociedade, que lhe impde uma cultura e ideologia particulares, bem
como recebe dela influéncias especificas. Bomar (1990), em relacdo as fungdes das
familias, relata, que uma das suas maiores atribui¢des ¢ o cuidado a saude, que inclui
tanto o ensinamento das praticas de cuidado como, também, o suporte durante a satide ¢ a
doenga. Incluem, ai, a socializagdo em relacao a sua satde e, neste processo, os membros
da familia transmitem para as geracdes futuras a sua cultura, hdbitos ¢ modos de vida,
incluindo seus habitus de cuidados (VANZIN e NERI, 1996 ; KASPER ¢ BARBOSA,
1999).
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Para o Grupo de Assisténcia, Pesquisa ¢ Educacdo em Satde da Familia -
GAPEFAM, a familia ¢ uma unidade formada por seres humanos que se percebem como
familia, através de lagos afetivos, de interesse e/ou de consangiiinidade, dentro de um
processo historico de vida, mesmo quando ndo compartilham um mesmo ambiente.
Relacionam-se, dinamicamente, possuindo, criando e transmitindo crengas, valores,
normas, conhecimentos ¢ modos de vida, estruturados na cultura das geragdes que
incorporam € nas classes sociais a que pertencem. A familia tem direitos e
responsabilidades, vive em interacdo com outras pessoas, familias, profissionais e
instituicdes. Em suma, uma das funcdes mais importantes da familia ¢ a transformacao

das criancas em pessoas adultas, como participantes da sociedade.

Kasper e Barbosa (1999) apresentam que as pessoas definem-se como familia, por
diversas razdes, como por lagcos de parentesco ou através de lagos de amizade, sendo a

cultura determinante, quanto ao tipo de ligagdo e a intera¢ao entre os membros.

A familia ¢ um sistema interpessoal formado por seres humanos que interagem por
vérios motivos. E uma relagdo dindmica que assume formas, tarefas e sentidos, a partir de
um sistema de crengas, valores e normas estruturada na cultura desta familia ¢ na classe
social a qual pertence e que sofre influéncia do meio ambiente em que vive, incluindo
valores e normas de outras culturas, que nos possibilita atuar sobre ela (LEININGER,

1991).

Culturalmente, vejo a familia como uma unidade de cuidado de saude que possui
seus proprios pontos de vista sobre saude e doenga, suas proprias atitudes e modos de se
cuidar. Tem necessidades individuais e grupais, cujo atendimento estd condicionado aos
recursos de que dispde e que, caso nao estejam presentes, devem ser buscados. Suas
crengas, percepcoes e pontos de vista podem ser influenciadas pelas interacdes que a
mesma realiza ao longo de sua historia, inclusive com as interagdes feitas com os

profissionais de satude.
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Henckemaier (1999, p. 50) relata que “a capacidade da familia manter-se saudavel
esta fundamentada na pratica de cuidado, a partir de recursos da familia como unidade
com crencas, valores, conhecimentos e modos de cuidar, envolvendo a utilizagao de
cuidado do sistema popular e do sistema profissional”. Assim, a familia ¢ uma unidade
que presta cuidado, funcionando como uma “unidade bdasica de satde” para seus

membros.

Lévi-Strauss (1986) refere que a familia articula-se com outras familias, com grupos
da comunidade e, de forma mais ampla, com a sociedade. Ela faz parte de uma estrutura
dinamica e continua de interagdo com o meio que a cerca. Ou seja, estabelece vinculos
com o mundo externo, aproximando-se ou distanciando-se dele, na busca por seu

equilibrio.

A forma como as familias vivem e as interagdes que elas estabelecem entre si e com
os outros tém a finalidade de preparar e transformar seus membros para a vida, levando
em conta a sua inser¢ao € a sua relacdo com o mundo. Esta pratica esta intimamente
vinculada a familia e sua vida cotidiana. A familia representa uma continuidade simbolica
que transcende a cada ser humano e a cada geragdo, envolvendo o tempo passado,

presente e futuro (SALLES e TUIRAN, 1996).

A familia ¢ um sistema personalizado de cuidado a satde, pois a satde de seus
membros € sua preocupacao central e responsabilidade primeira. Como um sistema aberto
possui, como qualquer outro ser vivo, um ciclo vital e, portanto, ndo pode se constituir
como uma estrutura estatica. Encontra-se em constante transformacao, visando dar conta

das exigéncias de seu mundo interno e do seu mundo externo (PRATT, 1976).

Dal Sasso (1994) diz que a familia ¢ um importante elo a recuperacao do paciente,
sendo a familia provedora de apoio, for¢a e esperanca para o paciente enfrentar a doenga.
Litman (1979, p. 495) afirma que “a familia constitui talvez, o contexto social mais

importante onde a doenga ocorre e ¢ resolvida”.
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A familia ndo ¢ um simples objeto social compartilhado, ndo se restringe a
somatoria de seus elementos. Ela ¢ uma entidade evolutiva que como qualquer outro ser
vivo encontra-se em constante transformag¢do, em busca de adaptar-se as exigéncias do

mundo, no qual se insere e com o qual se integra (LAING, 1972).

Neste estudo, foi considerado como familia o familiar cuidador que esteve
acompanhando a crianga no hospital, no momento da entrevista e da observacdo que,
também em casa participa do seu cuidado. Defini este critério como um meio de garantir
que o modo como este cuida a crianc¢a no hospital, realmente, represente como a crianga ¢

cuidada em casa.
2.2 A Estrutura Familiar

Como a estrutura familiar interfere no modo como as familias se organizam para
continuar prestando cuidados a crianga no hospital, neste item, apresento algumas

consideragdes acerca das diferentes formas de organizagao familiar.

A familia, como grupo social, tem se modificado ao longo da historia em
decorréncia de fatores politicos, sociais, culturais e econdmicos, ocasionando mudangas
no modo de vida das pessoas ¢ de modo geral, da sociedade (ALTHOFF, 2001). As
diversas maneiras de estabelecer relagdes entre os seres humanos tém contribuido para as

diferentes composi¢des familiares e para a multiplicidade de tipos de familia.

Em sua estrutura organizacional, os membros da familia estio em interagdo
significativa, lutando pela sua homeostase, através do feedback, que € governado pelas
normas ou regras familiares (CLEMENTS,1983). A nog¢ao de estrutura familiar se refere
ao modo como seus componentes se articulam entre si € com os outros, estabelecendo
uma forma determinada de organizacao. Minuchin (1982) refere que a estrutura familiar ¢
o conjunto invisivel de exigéncias funcionais que organiza as maneiras pelas quais os

membros da familia interagem.
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A estrutura familiar contém os aspectos relacionados a histdria, a comunicacao e a
interacao entre as familias. Na atualidade, trabalhar com familias torna-se cada vez mais
desafiador, haja vista a grande diversidade de tipos de familias que se apresentam. Para
trabalhar com familias, precisamos respeitar suas diferencas e, para isso, ¢ necessario que
observemos como se da a relagdo de cuidado destas familias com suas criangas, no

sentido de entender suas atitudes e necessidades.

Segundo Motta (1997), a variedade de configuracdes familiares que se apresentam
¢ determinada pelos lagos que os unem, pela proximidade, pelas influéncias absorvidas de

seu contexto interno e externo, mostrando os diversos modos de ser da familia no mundo.

Leonardo (1984) nos fala sobre a familia nuclear, composta por pai, mae e filhos e
a familia extensa ou ramificada, que inclui diferentes geracdes. Ferreira (1988, p. 228)
corrobora com esta idéia e relata que a idéia mais tradicionalmente conhecida de familia
diz que ela ¢ “constituida por um homem e uma mulher, unidos por lago matrimonial e
pelos filhos nascidos dessa unido” Cartana (1988) relata que algumas familias incluem,
entre seus membros, também, pessoas com quem mantém estreitos lacos afetivos. Muitas
pessoas definem como familia, apenas, seu circulo de amigos intimos, mesmo com

aqueles que ndo possuem consangiiinidade.

Prado (1985), ao estudar a pluralidade dos tipos de familias, afirma que ha
diferengas nas distintas classes sociais. Na classe alta, encontrou, predominantemente,
familias extensas, controladas por um patriarca; na média, hd o predominio da familia
nuclear, com uma grande rede de parentesco e, na baixa, familias nucleares sem unido
legal e, muitas vezes, chefiadas por mulheres. Este mesmo autor nos fala das familias
“incompletas”, formadas, por exemplo, por uma mae com seus filhos € sem o pai e das
familias “alternativas”, como por exemplo, comunidades com fundo religioso ou mistico
como os hippies ou anarquistas. O termo ‘““familia alternativa”, também, foi utilizado por
Delaney (1986), mas para referir-se a casais homossexuais, com ou sem filhos, duas

pessoas nao casadas que vivam juntas; filhos, pais, avés “ de criagdo”, colegas, vizinhos
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ou amigos muito proximos e, em alguns casos, inclusive, animais de estimacao.

Ja, na década de 90, Vaitsman (1994) declarou que a familia tradicional, formada
por pai (provedor financeiro), mae (dona-de-casa) unidos legalmente pelo matrimonio, e
seus filhos passam a coexistir com uma rede de interagdes, institucionalizando-se sob
novas formas. Ja Kaloustian (1994), estudando as familias brasileiras, apresenta que estas
caracterizam-se, cada vez mais, pelas suas nuangas socio-econdmicas e €tnico-culturais,
apresentando-se em sua diversidade, pluralidade, heterogeneidade, flexibilidade,

instabilidade e fragmentagao.

Conforme Vaitsman (1994), cada vez mais, ¢ comum as separagdes € 0S Novos
casamentos. Assim, as criancas podem vir a conviver com meio-irmaos ou o filho/a do
padrasto ou madrasta. E cada vez mais comum casal homossexual, pessoas que vivem sos
e maes-solteiras. Nitschke (1999, p. 44) relata que “o outro significativo”, também, passa
a constituir o espaco familial, como um vizinho, um colega de pensao ou de trabalho ou

mesmo, os animais de estimacao.

Hartman (1995) constatou que as mulheres estdo trabalhando fora em nimeros
recordes, pessoas sao escolhidas através de agéncias matrimoniais, familias estdo menores

em numero e € muito comum a mulher chefiar a familia.

Nitschke (1999), trabalhando com familias que habitam as margens da Lagoa da
Conceicao, em Floriandpolis, constatou que, para elas, a familia ndo se restringe a “com
quem se mora”, mas ultrapassa esta dimensao, sendo, entdo, familia, também, as pessoas

com quem se convive”. A autora constatou que, para estas familias, o significado de
« , T . : i .. .

quem ¢ a familia” pode integrar fatores legais, bioldgicos, sociais e psicoldgicos,
envoltos por um mundo identificado, por ela, como “o mundo imaginal de ser familia”
que se sobrepdem a estes fatores, ultrapassando-os. Como resultados importantes, obteve
que familia ¢ quem ¢ amigo, ¢ quem se conhece, ¢ com quem se da bem, ¢ quem se

estima, ¢ quem cria, ¢ quem cuida . Constatou, também, a presenca da “familia do
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coracdo”, sendo apontadas como componentes as pessoas que se sentem bem juntas, que
se fazem bem. A “familia do coragdo” extrapola, segundo a autora, a familia

institucionalizada, pois se constroi a partir dos lagos de afeto.

Assim, concordo com Nitschke (1999, p. 41), quando diz que “falar em familia ¢
mergulhar em dguas de diferentes e variados significados para as pessoas, dependendo do
local onde vivem, de sua cultura e, também, de sua orientagdo religiosa e filoséfica, entre

outros aspectos”.

Verificamos, entdo, que o que caracteriza o “ser familia”, hoje, ¢ justamente a
inexisténcia de um modelo dominante. Cada familia se configura de forma diferente e
possui diferentes padroes de vida e de cuidado o que exige de nos, profissionais da
enfermagem, uma grande versatilidade no prestar a assisténcia de enfermagem, de forma
que ela seja efetiva, individualizada e personalizada. Para que isto ocorra, precisamos

conhecer as familias com quem interagimos e ser aceitas por elas.

Ao trabalharmos com familias, devido as suas diversas configuragdes, poderemos
nos deparar com o imprevisivel, o que, segundo Nitschke (1991), demanda uma atitude
mais aberta e flexivel do profissional, na qual, antes de qualquer coisa, € preciso ser aceito
pela familia, aprender a discutir, compartilhar e a negociar com ela. A partir das idéias de
Rezende (1993, p. 5), sobre o trabalho na satde, verifica-se que necessitamos utilizar
« .. . : . ”

abordagens sensiveis e maledveis e nem por isto menos cientificas”, ao trabalharmos

com as familias.

Erdmann (1998, p. 65) afirma que viver as diferencas no sistema de cuidados
possibilita trocas. Para ela, “¢ viver as ocorréncias, tensdes e riscos dos momentos de
produzir/cuidar, que sdo mutantes, imprevisiveis e plenos de significados para as
contraditérias diferengas na existéncia humana”. Para se prestar o cuidado neste mundo
de tantas diferencas, como ¢ o caso do trabalho com familias, a autora prescreve um

cuidado afetuoso, eficiente, eficaz e efetivo, de estar junto com as pessoas nos processos
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interativos de ajuda na busca por sua saude.

A grande variedade de tipos de familias que se apresentam ¢ um indicador da
complexidade das relagdes e das dimensdes que compdem o espago da familia; espaco
privilegiado na construcao social da realidade em que os proprios acontecimentos da vida,
que mais parecem pertencer a natureza, como o nascer, o crescer, o envelhecer e o morrer,

tém a sua presenca ¢ o seu significado na familia ( SARACENO, 1997).
2.3 O Cuidado Familiar A Crianca

O cuidado ¢ um sistema dependente das interagdes dos seres humanos e do
compartilhar conhecimentos e sentimentos para o crescimento € a sobrevivéncia humana.
Como profissionais da saude, devemos respeitar e apoiar os esfor¢os dos pais para cuidar
de suas criancas. Varios sdo os autores que, neste sentido, tém discutido o papel da
familia na criac¢ao de seus filhos.

A familia tem sido uma unidade que cuida de seus membros e, apesar das
mudangas ocorridas em sua estrutura e organizagdo, continua considerada como
o principal agente socializador da crianga e responsavel pelo atendimento de
todas as suas necessidades basicas, bem como pela formacao dos referenciais de

vida que lhe possibilitardo enfrentar um mundo em permanente mudanca
(MARCON, 1999, p. 15).

A familia € a principal responsavel por alimentar e proteger a crianca. Ela € o
ponto de confluéncia das realidades da crianga. A inicia¢ao das criangas na cultura, nos
valores e nas normas de sua sociedade comeca na familia. A crianga tem o direito a
crescer, desfrutando de uma rede afetiva que lhe propicie brincar, contar com a paciéncia
e a tolerancia dos adultos sempre que estiver em dificuldades (KALOUSTIAN,1994).
Vicente (1994) afirma que, quando a crianga encontra pais que a enxergam, a escutam,
acompanham seus passos com interesse € com expectativa positiva, se tornard uma

crianca feliz e segura.

A importancia da familia brasileira estd em que ela:
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estd presente e permanece enquanto espaco privilegiado de socializagdo, de
pratica de tolerancia e divisdo de responsabilidades, de busca coletiva de
estratégias de sobrevivéncia e lugar inicial para o exercicio da cidadania sob o
parametro da igualdade, do respeito ¢ dos direitos humanos (FERRARI e
KALOUSTIAN, 1994, p. 12-13).

Para estes autores, a familia ¢ o espago indispensavel para a garantia da
sobrevivéncia, do desenvolvimento e da prote¢do integral dos filhos e demais membros,
independentemente do arranjo familiar ou da forma como vém se estruturando. E a
familia que propicia os aportes afetivos e sobretudo materiais necessarios ao
desenvolvimento e bem-estar dos seus componentes. Ela desempenha um papel decisivo
na educagio formal e informal. E, em seu espago, que sdo absorvidos os valores éticos e
humanitarios e onde se aprofundam os lagos de solidariedade. E também em seu interior

que se constroem as marcas entre as geracoes e sao observados os valores culturais.

A familia ¢ um espaco de inclusdo e acolhimento da crianga, espaco social no qual
ela obtém amor, protecdo, seguranga. E este espago que a crianga reconhece como sua
referéncia, no qual ela se desenvolve como ser unico, com identidade propria. E a familia

que subsidia a crianga em todas as etapas do seu desenvolvimento e crescimento.

Quanto aos aspectos psicoldgicos, Wilson (1985) ressalta a importincia do
ambiente familiar no equilibrio do comportamento das criangas e adolescentes e, portanto,
dos futuros adultos. A familia fornece a matriz, dentro da qual o individuo ¢ moldado e se
desenvolve; ¢ o cerne para que ligagdes emocionais mais fortes sejam formadas; ¢ o
primeiro grupo dindmico ao qual a crianca € exposta e, nele, ela tem suas primeiras
experiéncias e transacgoes interpessoais. Quando ela ¢ perturbada, fornece identificacoes e
experiéncia de aprendizado patologicas. Logo, as atitudes e comportamento como a saude
fisica e mental dos pais tém um impacto decisivo no ajustamento psicossocial de um

filho.

“A familia ¢ o universo fornecedor de condi¢des para que o processo de construgao

ocorra de forma equilibrada e harmoniosa, oferecendo oportunidade a crianca de
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individualizar-se e florescer como um ser unico no mundo” (MOTTA, 1997, p. 50). A
satisfacdo das necessidades da crianca implica o envolvimento da familia no cuidado,
visto que, em nossa sociedade, esta ¢ a responsavel pelo bem-estar e a seguranga de seus

membros (VERISSIMO E SIGAUD, 1996).

A tendéncia a simbiose entre mae e filho pode ser favorecida pela intensa e
prolongada dependéncia que a crianca estabelece com seus pais. Verificamos que,
geralmente, ¢ a mae que assume o cuidado das criangas, independentemente da idade. A
mulher, mesmo quando trabalha fora, tem assumido para si o cuidado de seus filhos.
Muitas procuram uma rede social e familiar de apoio para o cuidado: creches, babas,
avos, vizinhas, escola, etc. No hospital, na maioria das vezes, ¢ a mae quem se faz
presente junto a crianca. A mulher aprende a cuidar no convivio com outras mulheres,
cuida durante toda sua vida e ensina outras mulheres a cuidar, contribuindo, assim,

ativamente para a aquisi¢do deste referencial (BUDO, 1994).

A criancga, tdo necessitada de seu grupo familiar e tdo dependente dele, procura
adquirir habilidades motoras de que carece e que sua familia possui. Soifer (1972) relata
que, por sua vez, a familia persegue este objetivo e vai orientando a crianca, desde a
linguagem ndo verbal até a aquisi¢do da linguagem verbal. Enquanto vai transcorrendo
este aprendizado, a familia vai promovendo o ensino do respeito, amor e solidariedade.
Tendo em vista que o ser humano, ao nascer, carece totalmente de nogdes que o habilitem
a seu desempenho natural e que deve aprender tudo, claramente se compreende que as
fungdes familiares constituem-se como muito complexas. Neste sentido, Nitschke (1999)
acredita que a familia, a0 mesmo tempo em que ¢ construida, tem como uma de suas

atribuicoes a constru¢ao do proprio ser humano.

Em nossa pratica profissional, temos verificado que o cuidado dos pais ¢
fundamental para que a crianga possa galgar todas as etapas de seu crescimento e

desenvolvimento. Os episodios de desequilibrios fisicos € emocionais que a crianga
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enfrenta, durante o seu processo de crescimento e desenvolvimento, podem gerar

transtornos significativos para a sua constru¢do bioldgica e na dindmica familiar.

Parsons (1970) descreve a familia como sendo uma instituicdo que atende as
necessidades biologicas de seus membros, sendo sua responsabilidade o cuidar de seus
filhos e cria-los, incluindo a obrigacdo de alimentagdo, higiene, vestuario e moradia.
Skynner e Cleese (1983) e Bub et al (1994) relatam que a familia tanto pode ser entendida

como fonte de satide como de doenga para seus membros.

Corroborando com esta idéia Humphreys (2000), relata que os pais sdo os
arquitetos da familia e que o propdsito da familia € contribuir para o desenvolvimento de
seus membros. Mas nem sempre a familia ¢ eficaz em atingir este propdsito. Ha graus de
eficacia determinados pelo modo como os membros da familia interagem entre si e se
relacionam uns com os outros. A familia eficaz fornece um ambiente amoroso,

sustentador e desafiador para o desenvolvimento total de cada um de seus membros.

Ao garantir-lhe a satisfagdo de suas necessidades a familia subsidia a crianga com
um cuidado harmonioso. Para Delaney (1986), a familia apresenta-se como uma zona de
impacto e como agente neutralizador entre os individuos e a sociedade, pois lhe transmite

sua cultura e propicia-lhe protegao.

O papel da familia para o crescimento e desenvolvimento infantil saudavel ¢ tao
fundamental que, atualmente encontra-se determinado por lei. Costa (2002), em sua tese
de doutorado acerca da violéncia intrafamiliar contra a crianga como fator desencadeante
de delinqiiéncia, relata que o Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seu artigo 19,
reafirma o direito da crianga a uma convivéncia familiar ¢ comunitaria. A Constitui¢ao
Federal dispde em seu artigo 227 que toda crianca ou adolescente tem direito a ser criado
e educado no seio de sua familia. A Resolucao n°® 2542 da Assembléia Geral da ONU,
também consagra a familia para o salutar desenvolvimento das criancas, ao declarar: “a

familia, enquanto elemento basico da sociedade, ¢ o meio natural para o crescimento € o
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bem-estar de todos os seus membros, em particular das criancas e jovens. Deve ser
promovida, ajudada e protegida, a fim de que possa assumir plenamente suas

responsabilidades no seio da comunidade”.

Segundo Costa (2002), a familia sempre foi o lugar ideal para a formagdo e a
educacdo dos filhos, além de ser o primeiro agente socializador dos mesmos. Takashima
(1994) relata que, no campo da cidadania, o dia-a-dia da familia, em seu nivel privado, ¢ o
locus do exercicio das relagdes democraticas entre seus membros enquanto grupo para, a
partir desta socializacdo, serem capazes de vivenciar o nivel de esfera publica. Na
socializacao da crianga, vejo a familia como o agente mais importante no processo de
internalizacdo e aprendizagem social. A familia d4 formas aos papéis basicos assumidos
por cada membro que a constitui, permitindo a crianca se enxergar como parte dela e ter

seu papel definido nesta.

Fachin (1996) relata que a formagdo da crianga, seu desenvolvimento fisico, moral
e psiquico depende dos ambientes criados pelos adultos até que adquira sua propria

consciéncia e maturidade.

Para Costa (2002), quando a mae corresponde a dependéncia que a crianca possui
dela, surge na crianga o sentimento de confianca na realidade e de acolhimento. Sullivan
(1974) relata que, ap0s o parto, inicia-se o jogo do tato, do olfato e do som da voz, ha uma
sincronia entre 0s comportamentos motores e verbais entre mae e bebé, vital ao
desenvolvimento deste. E através dos sentidos, que a crianga vai se relacionando com o
mundo e criando uma rede de significados através da qual um conjunto de valores,

reforgos e proibigdes irdo formando suas experiéncias (COSTA, 2002).

Para esta autora, a infancia ¢ uma fase da vida em que menos alteracdes drasticas
deveriam ocorrer, ¢ onde mais deveria haver o refor¢o e a manutengao do vinculo afetivo,
ou seja, sdo os momentos em que a certeza do amor deve ser alicercada, a fim de que esta

possa ter um ponto de referéncia fixo e estavel que servird de apoio para suas futuras
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relagdes com o mundo exterior, sendo a estabilidade familiar e a constituigao do vinculo
afetivo, as principais fontes das quais brotardo as raizes fisicas, emocionais e sociais que

estabilizardo a vida adulta.

A familia, segundo Costa (2002) ¢, também, a principal responsavel pela protecao
da crianca, sendo ela indispensavel pela sua inicia¢do na cultura, nos valores € nas normas
de sua sociedade, porém o Estado terd que lhe dar o devido suporte para que possa

exercer de forma adequada o seu papel.

E fundamental a familia para o pleno desenvolvimento da personalidade da
crianca. Esta necessita de cuidados especiais de seus pais para crescer mas, 0S mesmos,
sO serdo possiveis, se dispensados em um ambiente de acolhimento e afeto. O afeto ¢ o
elemento basico, nuclear de que a crianga necessita e por ser este gratuito deveria ser facil

de ser recebido. No entanto, em muitos casos este parece dificil de se concretizar.
2.4 O Cuidado A Crianca No Hospital

Neste item apresento uma retrospectiva historica da insercao da familia no cuidado
a crianga hospitalizada e discuto acerca do cuidado compartilhado a crianga no hospital

entre sua familia e a enfermagem.
2.4.1 A Insercao Da Familia Cuidadora No Hospital: um olhar para a historia.

As sociedades ocidentais passaram a preocupar-se com a ‘“‘conservacao” das
criancas, a partir do século XVII e, mais efetivamente, ao final do século XVIII. No
século XVIII, era grande a mortalidade infantil, em fun¢do do grande numero e gravidade
de doengas que assolavam a Europa. Pouco valor era dado a crianca e a pratica do

abandono era comum.

Morel (1993) relata que morriam cerca de uma de cada quatro criangas, no
primeiro ano de vida. Este fato ocorria, devido ao costume popular de confiar as criangas

a amas-de-leite ou nutrizes que, geralmente, encarregavam-se do cuidado de muitas
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criangas a0 mesmo tempo, assim, o cuidado a elas dispensado era precario. Esta realidade

manteve-se praticamente inalterada na Franca, até o século XIX.

No Brasil, até o século XIX, as criangas eram, também, ignoradas e confiadas as
escravas. As mulheres brancas, na sua maioria, ndo eram preparadas para amamentar seus
filhos e cuida-los (CREPALDI, 1999). Naquela época, devido a cristianizagdo, a crianga
passou a ser mais valorizada e vista como um ser humano, portadora de uma alma imortal
e que, por isso, deveria ser preservada. O infanticidio que ocorria, de fato, passou a ser

severamente condenado pela igreja (ARIES,1986).

Outro fator que se mostrou significativo foi que, no século XVIII, o niumero de
homens na Europa era reduzido, o que comprometia a for¢a de trabalho ¢ a economia. A
Medicina oficial voltou-se, entdo, para a crianca. Popularizam-se os ensinamentos sobre o
parto e combateram-se praticas populares consideradas, pelo governo, como insalubres.
Além disso, o hospital ainda ndo era visto como um lugar de cura, mas como um local
para a internacdo de pobres, loucos, prostitutas, servindo como um misto de local de

assisténcia, exclusdo e transformagao espiritual.

Por volta de 1760, devido a industrializacdo ¢ a necessidade de trabalhadores
sadios, ¢ que o hospital passou a ser visto como um local de cura (LIMA, 1996). No
século XIX, Pasteur descobriu que muitas das doengas eram causadas por agentes
externos ao corpo e, para evita-las, era preciso eliminar estes agentes do organismo. A
mesma época, criava-se a Puericultura e, paralelamente desenvolveu-se a Pediatria.
Surgiram os movimentos higienistas que, por volta de 1800, impuseram as populagdes um
espirito novo, uma vida regrada. A mulher passou a ser educada para transmitir,
sistematicamente, as regras da puericultura moderna. Desse modo, a mulher passou a

acumular o dever de educar e cuidar da saude da crianga (CREPALDI, 1999).

Em 1802, foi fundado, em Paris, o primeiro hospital pediatrico, seguido por outro,

em Londres e, na segunda metade do século, nos Estados Unidos. Surgiu, assim, a
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necessidade de treinamento especifico da equipe de satde da Pediatria. S6 em 1888,

surgiu a enfermagem pediatrica moderna (ROCHA, 1995).

Esta autora afirma que, naquela época, as institui¢des hospitalares, inicialmente,
tinham a funcdo de prevenir a transmissdo de infecgdes, mantendo, entdo, as criangas
isoladas. Os antibioticos ainda ndo haviam sido descobertos e as doencas infecto-
contagiosas alastravam-se com muita facilidade, dizimando um grande nimero de
criancas. Assim, logo apos o parto, a familia era afastada de qualquer envolvimento com
ela e com a equipe de saude. O recém-nascido ficava isolado no bergario até a hora da
alta. Os pais eram proibidos de visitar seus filhos internados ou de manipular os bebés,
pois havia a crenca de que poderiam transmitir-lhe doengas. A crianca era assistida,
apenas, pelos profissionais da equipe de saude, e a enfermagem, apesar de deter o cuidado
a crianga, estava preparada para cuidar da doenca, mas limitada em assisti-la, na sua

totalidade.

Lima (1996) refere que, em 1930, preocupadas e insatisfeitas com a falta de
preparo no atendimento aos aspectos emocionais e afetivos da crianga, enfermeiras norte-

americanas apontavam a abordagem assistencial adotada como ultrapassada e ineficiente.

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, com a descoberta dos antibidticos e a apreensao
da crianca como um ser em crescimento € desenvolvimento que, além das necessidades
bioldgicas, tem também necessidades psicologicas, sociais € emocionais, a questdo do
afastamento da crianga de sua familia, durante sua hospitalizagcdo, comecgou a ser revista
(DARBISHIRE, 1993). Muitos trabalhos passaram a ser desenvolvidos, apontando os
efeitos desfavoraveis da hospitalizacdo, tanto para a crianga como para a sua familia, bem
como os problemas que poderiam ser evitados com a permanéncia dos pais, durante este
periodo (CUSTODIO e HENCKEMAIER, 1990; COYNE, 1995; SPITZ, 1993;
BOWLBY, 1995).



47

Em 1943, comecou a ser amplamente divulgado e discutido o alojamento conjunto.
Era chamado de rooming-in e visava facilitar a relagio mée-filho no pés-parto. E um
sistema de instalagdo da Maternidade em que a mae e o recém-nascido, e, muitas vezes,
também o pai, podem coabitar na mesma dependéncia, favorecendo, através desta
aproximagdo, o contato fisico prolongado dos pais com a crianga. Tem por objetivo
estabelecer um relacionamento afetivo favoravel entre a mae, o pai e o recém-nascido,
desde o nascimento, e educar o pai ¢ a mae, auxiliando-os a desenvolver habilidades e

proporcionando seguranga emocional quanto ao cuidado com os filhos.

Assim, nas décadas de 1940 e 1950, a idéia de que a hospitalizagao conjunta nao
contribuia para o aumento do risco infeccioso passou a ser difundida; ao contrario,
diversos autores demonstraram a diminui¢do dos indices de infec¢do hospitalar, dos

custos da internagdo e dos dias de internagao (CYPRIANO e FISBERG, 1990).

Em 1951, a Organizagdo Mundial de Satde publicou um relatério apontando a
privacdo da presenca materna como um fator perturbador da saide mental da crianca.
Este documento, segundo Collet e Oliveira (1998), desencadeou importantes
transformacgdes na assisténcia de enfermagem a crianca e os pais passaram a ser aceitos

como visitadores, mas, por tempo limitado.

Em 1959, na Inglaterra, foi publicado o Relatorio Platt — “O bem-estar da crianga
no hospital” que, entre outras coisas, recomendava a internagdo das criangas em unidades
proprias e ndo mais junto com os adultos como ocorria, até entdo, e a visita dos pais a
seus filhos internados a qualquer hora do dia ou da noite ou a sua permanéncia como
residentes. Darbishire (1993) menciona que este relatério desencadeou um processo de
discussdo entre os pais € os profissionais da saude, em busca da humanizacdo desta

experiéncia.

No entanto, a implementagdo destas recomendacdes foi lenta. Havia grande

dificuldade de implementa-la, pois, além da falta de acomodagdes nos hospitais para a
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permanéncia do acompanhante, a equipe de saide permanecia muito resistente em aceitar
dividir o espago hospitalar com a familia. Thornes (1993) relata que as agdes
governamentais, por sua vez, limitaram-se a emissdo de circulares sucessivas, apenas

advertindo as instituicoes que nao aderissem as recomendagdes do relatorio.

Segundo Collet ¢ Rocha (1996), a permanéncia da familia e da crianga na Unidade
de Internagdo Conjunta altera o processo de trabalho da enfermagem, na medida em que o
acompanhante passa a realizar alguns cuidados que antes eram de competéncia da equipe
de enfermagem. Entretanto, na década de 70, a assisténcia de enfermagem a crianga,

ainda permanecia centrada na patologia.

Em 1975, a énfase passou a ser a assisténcia global a crianga com atencao a seus
aspectos biologico, psicologico e social. A Unidade de Internacdo Conjunta tinha, entdo,
tudo 4 ver com esta filosofia de assisténcia. Favorecia o atendimento das necessidades
psicomotoras da crianca, as necessidades afetivas tanto da mae quanto do filho, permitia a
equipe de satide um maior contato com as familias, identificando sua situacdo socio-
econOmica-cultural, possibilitando que se adaptasse a assisténcia as suas necessidades
individuais. Favorecia a educagdo em saude, pois permitia que se ensinassem as maes e
familias formas mais efetivas de cuidados as criancas. Enfim, favorecia uma assisténcia

mais holistica e humanizada a familia.

No Brasil, foi, apenas a partir do final da década de 80, que a familia comecou a
participar do cuidado a crianga hospitalizada. Sao Paulo foi o primeiro Estado brasileiro a
assegurar este direito as familias, através da resolucao SS — 165, que propos o Programa
mae-participante, em todos os estabelecimentos hospitalares. Este programa incorporou
para a Unidade de Internacdo Pediatrica a mesma filosofia do Sistema de Alojamento
Conjunto adotada nas Maternidades com a presenca constante da mae ou outro familiar

cuidador em tempo integral junto a crianca, durante a sua hospitalizagao.
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No ano de 90, foi regulamentada a Lei 8069 que disciplina o Estatuto da Crianga e
do Adolescente (ECA), tornando universais os direitos das criangas € adolescentes em
usufruirem do sistema de alojamento conjunto pediatrico. No entanto, ainda faltam

trabalhos que discutam a repercussdo deste Estatuto nesta modalidade de assisténcia.
Collet e Rocha (1999, p. 3) referem que

“se faz necessaria uma avaliagdo sobre os beneficios ¢ os
problemas enfrentados com a implantacdo de alojamentos conjuntos
pediatricos e Unidades de Internagdo Conjunta como um todo,
levando-se em consideragao os fatores desencadeantes da aceitacao
e rejeigdo ao programa, os recursos fisicos, financeiros € humanos
necessarios e existentes e todos os aspectos que, de uma forma ou
de outra, interferem para a efetivacao desta pratica”.

Em 1993, foi criada a portaria ministerial n°® 1016, de 26 de agosto, regulando as
normas basicas para implantagdo do Sistema de Alojamento Conjunto em todo o territorio
nacional (BRASIL, 1993). Segundo esta portaria, a internacdo conjunta da crianga com
sua mae deve ser obrigatéria, com o objetivo de incentivar a lactacdo e o aleitamento
materno, favorecendo o relacionamento mae/filho e o desenvolvimento de programas
educacionais; a necessidade de diminuir o risco de infeccdo hospitalar, evitando as
complicagdes maternas e do recém-nascido; preconizados pelo Estatuto da Crianga e do
Adolescente, que estabelece a obrigatoriedade do Alojamento Conjunto, tendo em vista a
necessidade de estimular a integracao da equipe multiprofissional de satide nos diferentes

niveis.

Apesar do Estatuto e da portaria 1016, foi apenas em 1997 que o Ministério da
Saude recomendou que as criangas sem risco permanecessem ao lado de suas maes, € nao

mais em ber¢arios (UNGERER E MIRANDA,1999).

Hoje, reconhece-se a importancia da permanéncia dos pais no hospital. O
envolvimento destes no cuidado a crianga trouxe muitas mudangas na organizagdo das

maternidades e unidades pediatricas hospitalares. Esta reorganizagdo do ambiente
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hospitalar tem requerido uma mudanga no foco da assisténcia, passando de centrado na
crianca para centrado, também, na familia. O que vemos, no entanto, ¢ que, em geral, a
relacdo entre pais e profissionais da equipe de saude tem se mostrado bastante conflituosa,

na pratica.

Motta (1997) apresenta a existéncia, no hospital, de trés mundos que se
interpenetram no mundo do cuidado: o mundo do hospital, o mundo da familia e 0 mundo
da crianga, no mundo do cuidado. Henckemaier (1999, p. 34) destaca que a
interpenetragdo destes trés mundos, propostos por Motta (1997), “nasce da preocupacao
em estabelecer as nuancas que o cuidado a familia representa para a enfermagem e de
como este ideal pode ser realidade em nosso cotidiano, a partir da reflexao, da construgcao

e da experimentacao de agdes voltadas para o universo da familia”.

No entanto, as mudangas ocorridas na forma da organiza¢do da assisténcia a
crianga e sua familia, a partir da insercdo da familia no cuidado, ainda ndo se encontram
bem definidas, estando em um processo de constru¢do e de debate das possibilidades de

(re) organizagdo da pratica assistencial (COLLET e ROCHA, 1999, p. 7).

Indiscutivelmente, os hospitais, hoje, estdo cada vez mais especializados e todos os
avangos alcancados sdo muito importantes para a satide mundial. Porém, faz-se necessario
discutir mais, acerca do cuidado de enfermagem prestado aos seres humanos e suas
familias. O hospital, hoje, ainda ocupa uma posi¢cdo central, responsabilizando-se por
tarefas complexas, mas ¢, também, um local de tensdes, conflitos, disputas e negociacdes.
Assim, a enfermagem caminha na busca de referenciais que a instrumentalize para o

trabalho com as familias.

2.4.2 O Cuidado Compartilhado A Crianca No Hospital Entre Sua Familia E A

Enfermagem

A enfermagem surgiu com a finalidade de contribuir para a melhoria da vida

humana. Como assinala Rogers (1970), isto implica possibilitar a criacdo de condicdes de
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vida que promovam uma interacdo entre o ser humano e o ambiente. Dentro do mesmo
ponto de vista, Schultz (1987) comenta que, o proposito da geragao de conhecimentos na
enfermagem ¢ entender e cuidar dos seres humanos em relagdo ao seu ambiente e a sua

saude.

No seu cotidiano, a enfermagem interage com familias em situagcdo de internacao
hospitalar da crian¢a. A internacdo hospitalar ¢ um possivel fator de estresse e de
desestruturagdo familiar. E um momento delicado e, muitas vezes, este fato pode passar
despercebido pela equipe de enfermagem, comprometendo a qualidade da assisténcia que

presta.

Apesar disso, a familia continua a cuidar da crianga. Assim, o cuidado a crianga ¢
compartilhado no hospital pela familia e pelos profissionais da satde. A reciprocidade no
cuidado a crianca entre a equipe multiprofissional e as familias pode favorecer uma
melhor identificacdo das necessidades das criangas possibilitando, assim, o planejamento
de uma assisténcia mais integral, holistica € humana. A troca de experiéncias entre os
cuidadores pode possibilitar um melhor relacionamento entre os profissionais, a crianga e
sua familia, minimizando, possivelmente, a crise vivida e o seu sofrimento com a doenga
e a hospitalizacdo. Tanto a enfermeira como as familias cuidam baseadas na sua visdo de

mundo, nos seus valores, crengas e experiéncias.

A Lei n° 8.069, que regulamenta o Estatuto da Crianca e do Adolescente, dispde
no seu Artigo 12, que “os estabelecimentos de sauide devam proporcionar condigdes para
a permanéncia, em tempo integral, de um dos pais ou responsdvel, nos casos de
internagcdo de criangas e adolescentes” (BRASIL, 1991, p. 16). No entanto, garantir a
presenga de um familiar junto a crianga, durante a sua hospitalizacdo, traz consigo
inimeras problematicas que se acentuam ou nado, diante do preparo da equipe de

enfermagem para lidar com as situac¢des advindas desta interagdo (SOUZA,1999).

Henckemaier (1999, p. 18) refere que, apesar da Lei, “a realidade mostra que, nas
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instituicdes de satde, os profissionais mascaram este direito e algumas familias, apesar de
cientes de seu direito, ficam a mercé do “poder” dos profissionais que ignoram esta
abrangéncia do cuidado”. Assim, verifico que, muitas vezes, o objetivo da presenca da
familia junto a crianga, durante a sua hospitalizacao, que ¢ o de compartilhar com ela o
afeto e continuar acompanhando o seu crescimento e desenvolvimento, parece ndo ser

percebido deste modo por algumas equipes de enfermagem.

Barbosa (1995) refere que no ambiente hospitalar, o uso de equipamentos
sofisticados faz com que o profissional tenha dificuldades de ver o paciente na sua
complexidade, valorizando muito mais a patologia ou o distlrbio fisioldgico que o mesmo
apresenta. Muitas vezes, o cliente ¢ fragmentado em 6rgdos ou em patologias sendo, até
mesmo apontado por alguns profissionais pelo numero de seu leito, totalmente
desqualificado e expurgado de sua identidade e de sua dignidade.

A nossa época realmente ¢ fecunda em proposi¢cdes humanisticas, contudo, a
impressdo que temos é que estas proposi¢cdes se encontram num estado de
perplexidade e de desorientagdo, em sua relagio muitua encontram-se em
conflito, pois embora queiram o respeito pela dignidade humana, a libertagdo e a
promoc¢ao do homem, ndo existe clareza e acordo sobre o que seja esta dignidade
humana, o que se entende por libertagdo ¢ promoc¢do do homem [..]. O mais

tragico neste quadro é que ninguém em particular se sente responsavel pela
situacdo (STRIEDER, 1990, p. 27).

A partir de sua experiéncia profissional, Bettinelli (2001) relata que o enfermeiro®
tem como preocupacao primeira € fundamental a propria doenca, em detrimento do cuidar
do ser humano que necessita de assisténcia na sua totalidade. H4 um esquecimento dos
aspectos afetivos, da intuicdo, da sensibilidade, do envolvimento e da solidariedade ao
cuidar o ser humano. Como uma forma de defesa para suas insegurancas, o profissional
substitui estas atitudes pelas rotinas, pela rigidez, pela hierarquizacdio e pelas
normatizacoes. Para o autor, na visdo curativista existente nas instituicdes hospitalares, a
eficiéncia do enfermeiro ¢ avaliada pela capacidade técnica e pela destreza nos

procedimentos. Esses fatores favorecem a impessoalidade nas relagdes do cuidado, que se

6 Utiliza-se este termo referindo-se tanto ao profissional do sexo masculino, como do feminino.
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restringe, muitas vezes, a0 mero cumprimento de tarefas rotineiras e a obediéncia ao
modelo de atendimento a saude existente, tornando o ser humano mero objeto da

assisténcia.

Neste contexto, ainda vemos, em muitos hospitais, a area fisica ser organizada em
funcdo apenas da crianca. A familia ndo sdo destinadas acomodacdes adequadas, sob
varias desculpas. O processo de trabalho, as normas e rotinas das unidades, geralmente,
sao elaborados em func¢do das necessidades dos servigos e nao dos clientes. Horarios de
visita, de alimentagdo e outros nao sdo adequados, de modo a favorecer ao familiar
cuidador, mas a conveniéncia dos servigos. A participacao dos pais no cuidado a crianca
hospitalizada requer mudancas estruturais radicais que, segundo Crepaldi (1999), a
instituicao reluta em fazer. Segundo Ayvazian (1990), a assisténcia “centrada-na familia”,
ainda permanece como um discurso alvissareiro, mas nao tem sido incluido, de forma

ativa, na pratica do cuidado em algumas instituicdes hospitalares.

Kitzinger apud Gualda (1998a) argumenta que muitos profissionais se adaptam a
perspectiva institucional e acabam esquecendo o seu papel essencial e que hd muito para
ser feito, no sentido de se criarem novos padrdes de cuidados, aumentando a sensibilidade
para as necessidades das familias e a elas se aliar, na busca de conhecimentos e
mudangas. Erdmann (1996) refere que o sistema de cuidados de enfermagem nas
instituicoes de saude se constitui numa arena de espetaculos de compreensao inesgotavel.
Para a autora, o sistema de cuidados de enfermagem na sua diversidade e pluralidade
configura facetas, perpassadas por visoes e vivéncias. Os profissionais precisam estar

abertos as necessidades de cuidado das familias com as quais interagem no seu cotidiano

de trabalho.

No entanto, parece ser consenso que o cuidado dos pais ¢ fundamental para que a
crianca possa galgar todas as etapas de seu crescimento e desenvolvimento de forma
harmodnica. Os episddios de desequilibrios fisicos € emocionais que a crianca enfrenta,

durante o seu processo de crescimento e desenvolvimento, podem gerar transtornos
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significativos para a sua construc¢do bioldgica e alterar a dinamica familiar. A doenca e a
hospitalizacdo podem gerar ansiedade e desorganizagdo no seu ‘“eu”. Por sua vez, o
universo familiar, também, ¢ abalado pela doenca, pois a hospitalizagdo da crianga gera
angustia, estresse, culpa e medo da perda do filho (ZIEGEL e CRANLEY, 1986;
BRUNNER e SUDDARTH, 1994; MOTTA, 1997; MACHADO, 1997).

Quando percebe que ndo da mais conta sozinha do cuidado de seu familiar, a
familia recorre aos profissionais de saude, porém, geralmente, ndo abdica de suas
responsabilidades de cuidado (RIBEIRO,1999). No hospital, busca adaptar-se a nova
realidade e reorganizar-se para enfrentar a experiéncia de viver e conviver com a sua
impoténcia, frente a doenca para, dessa forma, reconstruir sua identidade como grupo
familiar. A oportunidade de ajudar, de forma construtiva, na recuperagdo da crianga,
provoca, na familia, um sentimento de competéncia e realizagdo, bem como torna
possivel mostrar-se fisica e psicologicamente disponivel para ela e, a0 mesmo tempo
sentir ¢ compartilhar sua dificil experiéncia (CYPRIANO e FISBERG, 1990;
MACHADO, 1997).

Apesar da presenca da mae ou de outro familiar, a hospitalizagdo da crianga ¢ vista
como uma situacao critica: ocorre mudanga do ambiente fisico e psicologico, além da sua
separacdo dos demais membros da familia, interrupcdo das atividades cotidianas, entre
outros. Assim, a hospitalizacdao envolve a necessidade de profunda adaptacao, impondo
aos familiares novas formas de organizagdio (CARTER e GOLDRICK, 1995;
SIMONTON, 1990; MOTTA, 1997; WHALEY ¢ WONG, 1999).

Com a inclusdo da familia no cuidado hospitalar, a abordagem assistencial e suas
implicagdes para a enfermagem foram se modificando. Os profissionais de saude, em
especial os da enfermagem, estdo vivenciando um momento de transi¢ao e de mudancga de
paradigma, na busca por sua identidade profissional. Assistir a familia em suas interacdes

apresenta-se como algo, relativamente, novo para a enfermagem.
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Elsen e Patricio (1989) relatam que diferentes perspectivas de como assistir a
crianca no processo saude-doenga vém orientando a pratica pediatrica atual. A partir de
seus estudos e das suas vivéncias profissionais, as autoras identificaram trés tipos de
abordagem: a centrada na patologia da crianca, a centrada na crianca ¢ a centrada na
crianga e sua familia. Nesta ultima abordagem, ainda pouco praticada, o cliente se
apresenta como a crianga hospitalizada e também a sua familia. O papel da enfermagem,
além de executar técnicas e procedimentos, inclui assessoramento as familias em suas

davidas, apoio as suas iniciativas e constante estimulo as suas praticas de cuidado.

A partir da concepcao desse papel na interagdo profissional-cliente, nas Unidades
de Internacdo Conjunta, muitas enfermeiras tém proposto uma abordagem de
procedimentos e rotinas menos rigidas, instrumentalizando sua pratica também pelo
conhecimento produzido pelas ciéncias sociais, enfatizando assim a necessidade de
preparo adequado no ensinamento das maes para o cuidado de seus filhos, reorganizando

dessa forma a sua propria pratica (SCOCHI; COSTA e YAMANAKA, 1996).

A busca por novos modelos e novas estratégias de administracdo convive lado a lado
com uma cultura hospitalar bastante arraigada e de dificil mudanga. Montticelli (2003)
relata que a realidade atual das instituicdes de satde vem mostrando algumas
possibilidades de mudanca, no que se refere especificamente ao trabalho que a

enfermagem desenvolve no interior dos hospitais.

As criticas ao modelo vigente, paulatinamente, estdo levando a incorporagdo de
novas praticas que tém favorecido uma melhor interacdo entre os trabalhadores de
enfermagem e os usudrios do sistema de saude oficial, colaborando para a redugdo da
fragmentacdo do trabalho e para a aproximacdo entre os diversos sistemas de cuidados
que convivem entre si, no ambiente hospitalar. Na pratica, ¢ a enfermeira a responsavel
pela sistematizagdo da assisténcia de enfermagem as familias. Também, ¢ ela que planeja,

prescreve e avalia a assisténcia prestada.
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A adogao de novos referenciais de cuidado tem permitido uma maior aproximagao
com o conhecimento popular adquirido do senso comum. A busca por estes referenciais, a
partir da associagdo teoria e pratica, tem permitido uma maior flexibilizagdo da pratica,
sem descuidar-se de seus principios fundamentais e imprescindiveis para quem

desenvolve atividades profissionais.

A tonica desta perspectiva de cuidado, no espago hospitalar, repousa na relagao entre
as pessoas, sejam elas clientes, familias e/ou trabalhadoras de enfermagem. Desse modo,
os processos de negociagdo (mediacdo) tornam-se estratégias apropriadas para a atuacao
no processo de cuidar de familias.

A cultura organizacional é criada através das interagdes simbolicas do grupo,
estabelecendo-se uma conduta coletiva, um universo simbolico. Esse universo
simbolico serve de referéncia, norteia comportamentos, atitudes e agdes.
Analisar a cultura organizacional, nesta perspectiva, pressupde decifrar como

seus membros interpretam e compreendem suas experiéncias (BASTOS, 2001,
p.73).

Neste universo simbolico, repleto de interacdes, o enfermeiro precisa renegociar
seu papel frente as familias. Martins e Zagonel (2003) acreditam que o papel do
enfermeiro vai além do orientar e informar. Para as autoras, o enfermeiro deve trabalhar
com o objetivo de conscientizar o cliente para o cuidado de si, uma vez que a educagao

em saude conduz ao autoconhecimento e desperta o cliente para suas reais necessidades.

Ao se reconhecer que a familia, no hospital, ndo abdica do cuidado de seus
membros, € necessario que se reconhega a necessidade de ouvi-la em suas davidas, levar
suas opinides em conta e incentivar sua participacao em todo o processo de cuidar. Assim,
a adogdo de modelos organizacionais mais participativos, que possibilitem a criagdo de
vinculos, serdo um motivo a mais a estimular os trabalhadores no seu cotidiano. Toda a
atitude do profissional de enfermagem deve ter como meta a busca da dignidade humana,

do respeito e valorizagdo da vida e da qualidade do viver (BETTINELLI, 2001).
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Tradicionalmente, a familia tem sido considerada o ambiente ou contexto do
individuo. Quando o foco da enfermagem esté direcionado para o cuidado do ser humano,
a familia ¢, entdo, vista como recurso ou estressor para esse individuo (HANSON e
BOYD, 1996). Nos dias atuais, essa visdo ainda permanece presente na enfermagem.
Quando se interage com a familia, entra-se no seu mundo. Para melhor cuida-la, ¢ preciso

compreendé-la nos seus significados.

De acordo com Kiristjanson ¢ Chalmers (1991), o enfermeiro ¢ um embaixador do
sistema de saude, que entra no territério da familia, visando a promog¢ao da sua satude. Por
1sso, € importante que o profissional tome consciéncia da dimensdo que esse espaco
representa na vida das pessoas, tanto em uma perspectiva macroscopica, ligada aos
aspectos fisicos, sociais, econdmicos e politicos, quanto dentro de uma visao
microscéopica, o mundo interno, no qual o processo de viver da familia acontece.

Acredita-se na impossibilidade de tornar o homem ser puramente racional,
obediente as leis da logica, automatizado, pois seus sentimentos, paixdo e
imaginac@o sdo inerentes a sua vida e ao seu relacionamento com os demais
seres da natureza. Sua produgdo sera distinta daquela automatizada por refletir
um resultado original, fruto de uma experiéncia social solidificada e mutante,

num processo de apreensdo e apropriacdo da realidade (ERDMANN, 1996, p.
116).

Nesta perspectiva, Lalanda (1995, p. 28) reconhece que os encontros cotidianos
nos locais de trabalho envolvem, no minimo, “dois universos humanos, dois mundos
socio-culturais em interagdo e duas pessoas portadoras destes universos, que comunicam
conteudos, que agem e interagem” . A enfermagem, como profissdo interativa, precisa
repensar seus valores e suas atitudes na relacdo com o paciente € com a propria equipe
multiprofissional. Seu poder sobre a familia deve ser menos hierarquico e sua postura

menos passiva, em relacdo ao modelo de atendimento a satde existente.

Para Bettinelli (2001), ao cuidar, o profissional deve estar presente por inteiro, dar
tudo de si, prestigiar a experiéncia e os conhecimentos do outro, quando estiver prestando

o cuidado. Se sua atuacdo for encarada apenas como obrigagdo € ndo como um
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compromisso social, ndo sentird incentivo, nem paixao pelo que estd fazendo, tornando-se
uma pessoa desmotivada que sé percebe e valoriza as coisas ruins da vida. Um cuidado
com profissionalismo ndo significa apenas a competéncia técnica, mas também humana,

social e ética.

As relacdes que ocorrem entre as familias e os profissionais de enfermagem, dentro
do ambiente hospitalar, ndo acontecem por acaso € nem sdo isoladas de outras relagdes
que se dao de modo concomitante ou mesmo antecedem ao encontro; elas surgem no
intercambio que se produz entre varias pessoas que atuam naquela situacdo, tomando
caracteristicas de inter-relagdes, mas também influenciando e sendo influenciadas pelo

contexto mais global (TRIVINOS, 1995).

A familia precisa que a enfermagem exercite suas habilidades de ouvir, tocar,
compreender e conhecer o universo do ser familia, durante a hospitalizacdo da crianca.
Entender as complexas relagdes que vao sendo estabelecidas no ambiente hospitalar, a
partir da inser¢do da familia e sua participagdo ativa no cuidado a crianga, torna-se
fundamental, tendo em vista que os limites desta atuacdo ainda ndo se encontram bem

definidos.

Monticelli (2003) acredita que estudos precisam ser mais aprofundados, no sentido
de observar como as familias agem e interagem e como esta experiéncia ¢ moldada por
pressdes econdmicas, politicas, religiosas, do sistema de parentesco e frente a crescente
sofisticacdo dos meios de comunicagcdo e da tecnologia. Tais investigagdes poderdao
promover diretrizes para o desenvolvimento de novos modelos de cuidado a familia, que

sejam culturalmente sensiveis.



3. APRESENTANDO O REFERENCIAL TEORICO

H4é algum tempo, a enfermagem brasileira, buscando construir um corpo préprio de
conhecimentos, vem utilizando-se de teorias para fundamentar e legitimar sua pratica
profissional. Portanto, ao desenvolver um trabalho, torna-se necessario embasa-lo em um

referencial teorico.

Fawcet (1984) define referencial tedrico como sendo um conjunto de conceitos e
proposicdes, de tal modo interligados, numa configuragao significativa. Consiste, no meu
entendimento, na organizacao do conhecimento para direcionar a pratica da enfermagem,

na qual o objeto desta pratica ¢ o ser humano.

O referencial tedrico pode nos possibilitar vérias visdes de mundo, conforme a
percepcao, experiéncia e capacitacdo do pesquisador. Assim, ele possibilita o uso das
teorias, conceitos e crengas de um ou mais autores para a aplicagdo pratica de outro que
poderd interpreta-los, fazendo conexdes com a sua visdo de mundo e dentro do seu

contexto. Possibilita ao leitor compreender qual a visdo do autor sobre determinado tema.

Assim, para a realizagdo deste trabalho, foi necessario elaborar um referencial
tedrico que lhe servisse de alicerce e sustentdculo. Neste estudo, pretendi desvelar os
significados que as familias atribuem ao cuidado que prestam aos seus filhos no hospital,
Por isso, para direcionar este estudo, considerei o Interacionismo Simbodlico (IS) o
referencial tedrico mais apropriado, pois € através do processo de interagdo que os seres
humanos formam significados. E através dos significados que as coisas e as pessoas tém
para si, que elas agem. Cabe ressaltar que este referencial foi complementado com as
1déias de autores ja citados ou referenciados, associados a elementos da minha vivéncia

pessoal e profissional.
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3.1 Interacionismo Simbolico (IS):

A expressdo Interacionismo Simbolico (IS) teve sua origem na Sociologia e
baseou-se no pragmatismo, surgido nos Estados Unidos e na Inglaterra, no final do século
XIX. Fundamentou-se nas idéias de varios pensadores como Charles Peirce (1839-1914),
William James (1842- 1910), William Thomas (1863-1947), John Dewwey (1859-1952),
Florian Znaniecki, Charles Cooley e George Mead (1863-1931).

No entanto, este termo foi utilizado pela primeira vez por Herbert Blumer, em
1937. Este autor aperfeicoou e ampliou a perspectiva interacionista proposta por George
Mead. Publicou, ao longo de sua vida diversos artigos acerca do tema. No entanto, foi em
1969, com a publicacdo de Simbolic Interacionism: perspective and method, que suas
1déias se consolidaram, aperfeicoando e ampliando a perspectiva interacionista proposta
por Mead. Embora fiel e inteiramente coerente com o pensamento de Mead, as idéias
desenvolvidas por Blumer tiveram uma versdao propria sobre o assunto, a partir de sua

visao.

As idéias de Mead foram organizadas, editadas e publicadas, apds a sua morte,
ocorrida em 1931. Uma de suas obras mais importantes, Mind, Self and Society,
publicada em 1934, ¢ considerada a biblia do IS, na qual concebeu as idéias de sociedade,

self e mente, que formam a base do pensamento interacionista (HAGUETTE, 1999).

Mead e Blumer, criadores do IS, relatam que o conhecimento se processa através da
interagdo entre os sujeitos € o ambiente. Assim, o papel social apresenta-se como

fundamental para o processo de construcao do conhecimento.

O IS ¢ utilizado como referencial tedrico para diversos trabalhos, cuja tematica
seja a interacdo humana. Na enfermagem, varios autores tém utilizado este referencial em
seus estudos (RIBEIRO, 1999; LACERDA, 2000; ALTHOFF, 2001; ALVAREZ, 2001;
BETTINELLI, 2001; TREZZA, 2002).
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O IS visa compreender as causas da a¢do humana, sob o ponto de vista dos
agentes das agdes, permitindo, desta forma, que o pesquisador possa apreender os
significados da experiéncia humana. Estes significados, segundo Haguette (1992), sdo

interpretados como produtos das vivéncias sociais definidos na interacdo humana.

Muitos autores ndo consideram o IS como uma teoria, mas como uma orientacao
teorica. Constitui-se por um conjunto de idéias acerca da
natureza das pessoas e da sociedade, tendo como foco principal a interagio humana. E
através do processo de interagdo que os seres humanos significam o mundo em que
vivem. Esta orientacdo tedrica enfatiza algumas premissas comuns do viver humano em
sociedade e da comunicagao entre as pessoas. O comportamento humano ¢ compreendido

como uma construgdo que se da no decorrer da acgao.

Os seres humanos s@o vistos como seres livres e criativos, que podem agir de modo
imprevisivel a cada situagdo vivenciada. Segundo Littlejonh (1982), as sociedades e os
seres humanos sdo considerados como processos inseparaveis ¢ interdependentes.
Enquanto processo, ndo sdo estaticos nem mecanicos. Para este autor, imobilizar esse
processo seria a mesma coisa que perder a esséncia das relagcdes que ocorrem entre o ser

humano e a sociedade.

Charon (1989) relata que o IS, ao invés de focalizar o ser humano em suas
caracteristicas de personalidade, concentra seu foco na natureza da interacdo, no
movimento dindmico da atividade social, acontecendo entre as pessoas e dentro delas,
buscando compreender a causa da agao humana. Para o autor, a acdo guia e direciona o

ser humano em suas escolhas, de forma consciente, livre, mas limitada.

Para o IS, a interagdo social ¢ vital no processo de convivéncia entre as pessoas,
interferindo em suas atitudes e comportamentos, pois influenciam os valores e os
significados que as pessoas tém sobre a vida em comunidade. Sob esta perspectiva, o

comportamento humano ¢ construido pela pessoa no decorrer da acdo. Nao ¢ algo
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puramente reativo, de um modo mecanicista. E resultado dos significados que as pessoas
atribuem as coisas e das influéncias que sofrem ao longo da vida, a partir de suas

interagoes.

Segundo Ribeiro (1999), no IS, os sujeitos agem de acordo com os significados
interativos das situacdes, segundo seu proprio entendimento, explicando que tal intera¢ao

pode ocorrer a partir do sujeito, consigo mesmo e, também, entre ele e o outro sujeito.

Para o IS, a interacdo social ¢ vital no processo da convivialidade. Ela participa das
atitudes e comportamentos humanos e dos valores e significados que as pessoas tém sobre
a vida em comunidade. A interacdo simbolica mediatiza o processo de formacao do
comportamento ¢ da conduta individual e coletiva do ser humano, na convivéncia em
grupos sociais.

O IS estuda os aspectos comportamentais e os interacionais. O centro da
observagdo estd na interagdo, uma vez que esta presente tanto no comportamento
verbal como no ndo-verbal de um evento ou situacdo. A analise da interacao

inclui as auto-defini¢des dos participantes e os significados que compartilham,
ou seja, o significado através da agcdo (YOSHIOCA, 1996, p. 7).

Para Haguette (1992), a socializa¢do dos seres humanos se dé a partir da intera¢do
simbolica, onde ¢ definido, interpretado e entendido o significado das acdes das pessoas
no convivio social. Os significados sdo selecionados, confirmados, reagrupados e
transformados pelos seres humanos, com base no contexto ou situacdo em que vivem e

esses fatores encaminham e direcionam as a¢des humanas.

As 1déias desenvolvidas por Mead foram particularmente importantes para o IS. Ao
expor esta perspectiva tedrica, Haguette (1999) ressalta que o ser humano ¢ capaz de
formar os seus objetos e pode, através das atividades, estabelecer seu ambiente e os
objetos sociais que dele fazem parte. Os primeiros interacionistas enfatizaram o “papel
do simbolo e do significado compartilhado, como fator aglutinante na sociedade (...) e

sustentavam que o comportamento da pessoa nao podia ser estudado independentemente
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do contexto em que o comportamento ocorria € da percepcdo que ela tinha do seu

ambiente”( Littlejohn, 1982, p.66).

Blumer (1969) vé o significado como surgindo no processo de interagdo entre os
seres humanos, na maneira como o ser humano age com o outro em relagdo a uma
determinada coisa. O autor entende que o significado formado no contexto social envolve
um processo de interpretagdo que tem dois passos distintos. Primeiro, o ator indica para si
mesmo as coisas que possuem significado, um processo no qual ele estd interagindo ou
comunicando-se consigo mesmo. Segundo, o ator seleciona, checa, suspende, reagrupa e
transforma os significados a luz da situacao, na qual ele esta colocado e da direcdo de sua
acdo. Assim, a interpretagao ¢ considerada como um processo formativo, no qual os

significados sdo utilizados para dirigir as agdes.

O foco do interacionismo estd na geracdo do significado, no processo pelo qual o
significado ¢ construido através da interagdo (KLEIN e WHITE, 1996). No IS, os
significados sdo considerados produtos sociais, como criagdes formadas dentro e através
das atividades das pessoas, a medida que elas interagem. Na interacdo simbolica, a vida
do grupo humano ¢ um processo pelo qual as pessoas formam, sustentam e transformam
os objetos de seu mundo, de acordo com os significados que dao aos objetos. Os objetos
podem passar por mudangas nos seus significados. A vida e a acdo das pessoas mudam

com as mudancas em seu mundo de objetos.

Com a morte de Mead, em 1931, o desenvolvimento do Interacionismo Simbolico
foi dividido em dois periodos. No primeiro, denominado de tradi¢ao oral, grande parte das
idéias foram sustentadas e transmitidas oralmente por seus criadores, principalmente por
Mead. Nos anos que se seguiram, outros pesquisadores contribuiram para o
desenvolvimento desta perspectiva teorica, em diferentes variagdes, formando duas
escolas. A Escola de lowa, que tem como seu fundador Manford Kuhn, que acreditava na
operacionalizacao dos conceitos para o estudo cientifico da interagdo, ¢ a Escola de

Chicago, liderada por Herbert Blumer, um soci6logo e devotado discipulo de Mead, que
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deu continuidade a tradi¢do do primeiro periodo (LITTELEJOHN,1982; BURR et.
al,1979).

3.1.1- Pressupostos Do Interacionismo Simbolico:

Pressupostos sdo as crencas que fundamentam a elaboracdo do referencial tedrico.
Leopardi (1988) relata que pressuposi¢cdo ¢ a exposi¢do da configuracdo referencial, ou

seja, sdo crencas e valores enunciados explicitamente e que definem a posicao do autor.

Os fundamentos do IS propostos por Blumer (1969, p. 2) estdo baseados em trés

premissas e nas idéias basicas ou root images como ele preferiu chama-la.
As trés premissas:

= as agOes dos seres humanos estdo relacionadas as coisas, objetos fisicos, as
pessoas, a instituigdes, atividades ou situagdes da vida cotidiana, baseadas no

significado que elas tém para eles proprios;

= o significado destas coisas surge no ¢ do processo interativo social, que

estabelece com outros seres humanos;

* na vivéncia de uma situacdo, os significados atribuidos irdo sendo
manipulados e modificados através de um processo interpretativo utilizado
pela pessoa ao lidar com as coisas que encontra, sendo um guia orientador as

suas agoes.

No processo interpretativo da interagdo social, primeiramente hd& um momento em
que a pessoa interage consigo mesma, indicando para si as coisas significativas. Depois a
pessoa seleciona, suspende, reagrupa e transforma esses significados a luz da situacao que

esta colocada, sendo utilizados como guias da acao.

As idéias basicas do IS, para Charon (1989), baseado em Mead e Blumer sdo:
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I - O ser humano ¢ um ser ativo, de interagdo, enquanto as sociedades sdo
compostas de individuos que interagem. A dinamicidade nas interagdes implica a

consideracao ao outro, levando-o a agir, perceber, interpretar e ter uma nova agao.

2 - O ser humano ¢ compreendido como agindo no presente, influenciado nao pelo
que aconteceu no passado, mas pelo que esta acontecendo agora. O passado entra em

acdo, quando o relembramos e o aplicamos no presente.

3 - Interagdo ¢ o que ocorre entre individuos, mas também o que acontece com cada
individuo. Na situacdo em que os seres humanos estdo inseridos, agem num mundo

definido por eles e de acordo com essa defini¢ao.

4 - O IS descreve o ser humano como um ser consciente, imprevisivel e ativo, tendo
liberdade de fazer escolhas, conforme a percepcdo e definicdo de mundo. A
conscientizagdo dessas escolhas pessoais ¢ dos outros envolve a avaliacdo das agdes,

tornando-se uma orientagcdo para o seu viver e para a sua vida.

3.1.2- Conceitos:

Segundo Meleis (1985, p. 157), “conceito ¢ uma imagem mental da realidade
tingida com a percep¢ao, experiéncia e capacidade filosofica do pesquisador”. Para
George (1993,p. 14), “conceitos sdo palavras que descrevem objetos ou acontecimentos e

constituem os componentes basicos da teoria”.

A seguir, apresento os principais conceitos do IS. Destaco que estes conceitos se
interpenetram num movimento continuo de ir e vir, em busca da atribui¢do de

significados as experiéncias vividas.
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FIGURA 1 — Conceitos do Interacionismo Simbolico.
3.1.2.1 Sociedade

De acordo com Mead, toda a atividade grupal se baseia no comportamento
cooperativo. A sociedade, para o IS, ¢ um processo dindmico entre o ser humano e o
grupo social. A associacdo humana surge somente, quando cada agente social percebe a
inten¢do dos atos do outro e, entdo, controi sua propria resposta baseado naquela intengao.
Estas intencOes sdo transmitidas através de gestos que se tornam simbolicos, isto €,
passiveis de serem interpretados. Segundo Haguette (1992), para o IS, a sociedade
humana se funda, pois, na base do consenso, de sentidos compartilhados, sob a forma de

compreensdes € expectativas comuns.
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Charon (1989) define a sociedade como uma forma de vida em grupo, em que os
individuos interagem, assumem o papel do outro, interpretando a sua agdo. Assim, pode
fazer ajustes nos seus atos, controlando-se, dirigindo-se e partilhando perspectivas.

A sociedade humana ¢ feita de individuos que tém “selves” (isto é, que fazem
indicagdes para si mesmos); que a ag¢ao individual é uma constru¢do e nao um
dado, erigida pelo individuo através da percepgdo (noting) e interpretacdo das
caracteristicas das situagdes nas quais ele atua; que a agdo grupal ou coletiva
consiste do alinhamento de agdes individuais trazidas pelas interpretagdes que os

individuos alocam as ac¢des dos outros ou consideram em termos da acdo de cada
um (BLUMER, 1969, p. 82).

Para Blumer (1969), a sociedade humana deve ser vista como consistindo de pessoas
em acdo e a vida da sociedade deve ser vista como consistindo de suas acdes. E através
deste processo de constante atividade que estruturas e organizacdes sdo estabelecidas.
Logo, a vida do grupo necessariamente pressupde a interagdo entre os membros do grupo.

Assim, a sociedade consiste de individuos interagindo uns com os outros.

Num processo cooperativo, no viver em sociedade, apreende-se a idéia de
interdependéncia, existente na acdo dos individuos juntos, e ha ajuda mutua para resolver
os problemas enfrentados. Na sociedade, os simbolos usados possuem um significado
compartilhado. A relagdo dos seres humanos entre si permite o compartilhar de
experiéncias, no desenvolvimento de habilidades para responder ao outro e a si mesmo.
Assim, a sociedade nasce através dos simbolos significantes dos seres humanos, no grupo

(HAGUETTE,1999; LITTELEJOHN, 1982).

Em relacdo a sociedade, segundo Blumer (1969, p.50), ha duas concepgdes
centrais do IS. A primeira diz que as pessoas, individual ou coletivamente, sdo preparadas
para agir com base nos significados dos objetos que compreendem seu mundo; a segunda
refere que a associacao das pessoas se d4 necessariamente na forma de um processo, na

qual elas fazem indica¢des umas para as outras e interpretam essas indicacdes.
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O IS vé a sociedade humana como formada por pessoas empenhadas em viver. Este
viver € um processo de atividade continua, na qual os participantes desenvolvem linhas de

acdo nas multiplas situacdes que eles se encontram, através da interacao social.
3.1.2.2 Self

Ao afirmar que o ser humano possui um self, Mead quer enfatizar que, da mesma
forma que o individuo age socialmente com relacdo a outras pessoas, ele interage
socialmente consigo mesmo. Isto significa dizer que o ser humano pode tornar-se objeto
de suas proprias acdes. O self ¢ formado através das defini¢des feitas por outros, que
servirdo de referencial para que ele possa ver-se a si proprio e tornar-se objeto de suas
proprias agdes dentro da sociedade. O self ¢ desenvolvido no processo da experiéncia
social como resultado de suas relagdes neste processo. A partir da idéia de que o ser

humano pode atuar em relagao aos outros, ele pode fazé-lo em relagao a si mesmo.

Haguette (1992) relata que, para Mead, o desenvolvimento do self inicia-se em um
estagio de imitagdo por parte da crianca. Em seguida, ela passa a assumir o papel de
outros em relagio a si propria. E o que Mead chama de o outro generalizado ou papel
coletivo, que ela adquiriu ao longo de sua associacdo com 0s outros € cujas expectativas

internalizou.

Segundo Lacerda (2000), para o IS, o ser humano possui um self, que constitui um
processo social analitico de dois momentos: 0 eu e o0 mim. O ato ¢ o resultado da
interagdo entre estes dois elementos. O primeiro representa a espontaneidade, sendo a
tendéncia impulsiva ndo direcionada do individuo. O eu se constitui antes de ele ser
submetido ao controle das definigdes e expectativas dos que o cercam, ele ndo se sujeita
as regras socialmente estabelecidas e aceitas. O eu € a propulsdo espontdnea do ato

humano.

Para a autora, o mim ¢ o self social, construido pela interagdo do ser humano cuja

acdo ¢ guiada pelas definicdes e expectativas dos outros, na convivialidade. O
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comportamento do ser humano ¢ um processo continuo em que o eu € o impulso inicial e
propulsor do ato, € 0 mim o norte que o direciona. Ritzer (1993) apud Althoff (2001)
declara que, o “eu” ¢ o aspecto imprevisivel e criativo do self, conferindo certo

dinamismo as situagdes cotidianas. O “mim” ¢ a adog¢ao do “outro generalizado™.
3.1.2.3 Mente

E através do aparato fisiologico que a génese da mente se torna possivel por meio
dos processos sociais de experiéncias € comportamentos, dentro de uma matriz de
relagdes sociais e interagdes. E a sociedade-interagdo social que, usando os cérebros,
forma a mente. A mente, segundo Haguette (1992) baseada em Mead, enquanto processo,
se manifesta sempre que o ser humano interage consigo mesmo, utilizando simbolos
significantes. A mente surge do processo social em comunicacao, sendo originaria e fruto
dele. O organismo, nesse processo social, escolhe os estimulos que lhe sdo relevantes para
suprir suas necessidades, surgindo da interagdo com os outros, sendo dependente do self e

dos simbolos. Toda a acao interativa simbdlica em relagao ao self ¢ agao da mente.

Segundo Mead (1972), a conduta mentalmente controlada ¢ possivel pela
simboliza¢do, a partir da indicagdo feita pelo ser humano a si mesmo e aos outros, em
determinada situagdo. A mente ¢ a acdo simbolica que utiliza simbolos e os dirige em

relagdo ao self.
3.1.2.4 A¢cdo Humana

A acdo humana ¢ entendida como um processo continuo de tomada de decisdes,
resultante das formas como o ser humano percebe e interpreta o mundo. Ele investiga o
significado das a¢des e dos atos de outras pessoas e, a partir disso, define o curso de sua
acdo, fundamentada na sua interpretacao. Dessa maneira, numa interagcao consigo mesmo
e com os outros o ser humano ¢ chamado a agir, construindo a sua a¢do. O ser humano
age baseado nas coisas que ele observa, interpreta e estabelece no chamado processo de

interagdo interpretativa (BLUMER, 1969).
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Littlejohn (1982, p.68-69) refere que, os principais conceitos da obra de George H.
Mead, sociedade, self e mente, ndo sao categorias distintas, mas “énfases diferentes sobre
0 mesmo processo: o ato social”. O autor declara ainda que, Mead considera o ato social
“ como a unidade bésica de andlise (...), uma relagdo triadica que consiste num gesto
inicial de um individuo (encoberta ou abertamente), ¢ uma resultante do ato, a qual ¢

percebida ou imaginada por ambas as partes na interacao”.

Blumer (1969, p.50) declara que para o estudo da acao social, as quatro concepgdes

centrais do Interacionismo Simbdlico sdo:

1- As pessoas, individual ou coletivamente, sdo preparadas para agir com base nos

significados dos objetos que compreendem seu mundo;

2- A associacao das pessoas se da necessariamente na forma de um processo no qual

elas fazem indicagdes umas para as outras e interpretam estas indicagdes;

3- Os atos sociais, sejam individuais ou coletivos, sdo construidos através de um
processo, no qual os atores percebem, interpretam e avaliam as situagdes as quais 0s

confrontam,;

4- As complexas interconexdes dos atos que compreendem organizacao,
institui¢des, divisdo de trabalho e redes de interdependéncia sdo questdes que se movem e

nao questdes estaticas.

Blumer (1969) relata que acdo conjunta sempre sofre um processo de formacao,
embora possa ser uma forma de acdo social repetitiva e estabelecida. As pessoas t€ém um
entendimento de como agir e de que como as outras pessoas agirdo. Elas compartilham
significados comuns e preestabelecidos do que ¢ esperado na acdo dos participantes e
guiam seus comportamentos a partir destes significados. A cada nova situagao vivenciada,
os participantes da acdo t€ém que construir suas linhas de acdo e ajusta-las uns aos outros

através de um processo de definicdo e interpretagao.
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O objeto deste estudo ¢ o cuidado prestado pela familia a sua crianca hospitalizada.
Desta forma, a agdo humana enfocada ¢ o cuidado. O cuidado ¢ um processo interativo e
dinamico de envolvimento e de co-responsabilidade entre o enfermeiro e o paciente,
compartilhando conhecimentos, sentimentos, exigindo respeito a dignidade humana. Essa
interagdo permeada pela solidariedade, que ¢ construida, envolve atitudes éticas,
sensibilidade e reciprocidade no processo do cuidado (BETTINELLI, 1998). O cuidado
da familia a crianca hospitalizada nao ¢ neutro, nem homogéneo, mas profundamente
embasado nas relagdes que se estabelecem com os sujeitos envolvidos no processo de

cuidar.
3.1.2.5 Interacdo Social

Ao interagir, nos tornamos objetos sociais uns para os outros, utilizamos simbolos,
ha um direcionamento do self, ocorre a acdo mental, sdo tomadas as decisdes e
compartilhamos perspectivas (constitui o guia para a realidade). Assim, definimos a
realidade e a situacdo e assumimos o papel do outro. Para entender a natureza da

interagdo, € preciso reconhecer a existéncia de todas essas atividades (CHARON, 1989).

O agir do ser humano estd baseado no significado que depreende da propria
vivéncia. O ser humano manipula e modifica os significados, através do processo de
interpretacdo, quando de sua interacdo com elementos significativos (BLUMER,1969). A

interacdo implica seres humanos agindo em relagdo uns aos outros.
3.1.2.6 Assumir O Papel Do Outro

Compreendemos o significado das agdes das outras pessoas através da interagao
simbdlica do “eu”, ou seja, pela utilizagdo da mente. A capacidade de assumir o papel do
outro ¢ considerada como condi¢do a comunicacdo humana e a efetivacao da interagao
simbdlica (CHARON, 1989). O ser humano assume o papel do outro com base nas
perspectivas inferidas da ag¢do do outro, como os outros agem, imaginando-se

simbolicamente em seu lugar e compartilhando de seu significado” (LACERDA, 2000,
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p.36). Ao assumir o papel do outro, o ser humano busca compreender a acao observada e,
a partir dessa observagao, num processo interpretativo, estabelece a linha de sua propria

agao.
3.1.2.7 Simbolo

Os simbolos fazem parte do pensamento ¢ da conduta humana. O ser humano,
durante suas interagdes, aprende e utiliza os simbolos para dar significado a si e ao outro.
Segundo Betinelli (2002), os simbolos sdo desenvolvidos pelo ser humano no meio social
em que vive, sendo constituinte dos valores individuais e coletivos da cultura do grupo a
que pertence. Os simbolos pertencem a categoria de objetos sociais, utilizados nas
representagdes de alguma coisa que tem um significado para os individuos como ser
particular e social. Nitschke (1999), ao falar sobre os simbolos, diz que se referem a todo
o mundo de significados compartilhados que, junto com as fantasias, idéias, valores e

principios, integram o imaginario € o mundo imaginéavel, nesta sociedade de imagem.
3.1.2.8 Ser Humano

Mead achava que deveriamos considerar o ser humano como parte da natureza e em
constante mudanca. Relacionado ao pensamento evolucionista, o ser humano possui a
capacidade de raciocinar e de se comunicar simbolicamente consigo mesmo € com 0s
outros. Assim, no pensamento de Mead, o ser humano € o tnico capaz de entender, alterar
e ajustar-se a natureza, através da construcdo, invengdo e descoberta. Porém, Mead nao
concordava com a idéia de considerar o comportamento como somente aquilo que podia
ser visto. Ele acreditava que, sem o entendimento da mente, sociedade e self, o
comportamento humano ndo poderia ser entendido pelo o que ele é. Mead se considerava

um behaviorista social, interessado no ato social (CHARON, 1989).

Sob a perspectiva interacionista, o ser humano ¢ visto como um organismo que
responde a outros, ndo somente no nivel ndo-simbdlico, mas faz e interpreta as indicacoes

de outros. O ser humano possui um self, que significa ser um objeto da sua propria acao.
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Ele ¢ um objeto para si mesmo, age e guia as suas agoes em dire¢cdo a outros, com base no
tipo de objeto que ele € para si mesmo. O objeto do self emerge do processo de interacao

social.

Na abordagem do self, Blumer (1969) faz referéncia as id¢ias de Mead, o qual
destaca que, para se tornar um objeto para si mesmo, uma pessoa tem de ver-se a partir de
fora. Podemos fazer isso nos colocando na posicdo do outro e vendo ou agindo em
direcdo a ndés mesmos, a partir dessa posicao. Nos formamos os objetos de ndés mesmos,

através de um processo de tomada de papéis.

No IS, o ser humano ¢ visto como um organismo social que se engaja em interagao
consigo mesmo, ao fazer indicagdes para si e responder a estas indicagdes. Em virtude de
se engajar em auto-interagdo, o ser humano coloca-se em uma situacao diferente com o
seu ambiente. Ele ¢ um organismo atuante, em vez de meramente responder a atuagao de
algum fator, na sua organizagdo. Para o IS, o ser humano ¢ um ator no mundo. Como ator,
ele define o mundo no qual age, envolvendo escolhas conscientes, avalia as acgodes e
direciona a ele mesmo (Charon,1989). O ser humano vive em um mundo simbolico. Para
entender seu comportamento devemos entender o significado que tem uma agao para ele.

O ser humano define o significado do contexto e da situagdo em que ele se encontra.

Neste estudo, o ser humano € visto como um ser social que atribui significados as
experiéncias que vivencia e que, através destes significados, dirige seus atos e a sua vida,
influenciando e sendo influenciado pelos outros seres humanos com os quais interage.
Assim, o ser humano familia cuida baseado nos significados que atribui ao cuidado.
Significados estes atribuidos através das suas experiéncias anteriores no cuidar e ser

cuidado por outros seres humanos (familiares e sociedade).



4. APRESENTANDO O REFERENCIAL METODOLOGICO

Como meu objetivo foi investigar significados, optei por desenvolver uma pesquisa
de cunho qualitativo. A pesquisa qualitativa, segundo Polit (1995,p.18.), “consiste em
coletar e analisar materiais subjetivos e narrativos”. Para Minayo (2002), a pesquisa
qualitativa trabalha com um universo de significados, motivos, aspiracdes, crengas,
valores e atitudes, possibilitando que o autor se envolva diretamente na situagdo,
permitindo observar os agentes no seu cotidiano, convivendo e interagindo socialmente

com estes.

O cuidado familiar a criangca depende das interagdes que ocorrem no interior da
familia. A opg¢do pela Teoria Fundamentada nos Dados (Grounded Theory) possibilitara
explorar a riqueza e a diversidade desta experiéncia humana, como assinalam Streubert e
Carpenter (1995), permitindo gerar um conhecimento sobre a familia, um campo cada vez

mais do interesse na enfermagem.

A decisdo em realizar este estudo com base na Teoria Fundamentada nos Dados,
deu-se em funcao dessa metodologia permitir o desenvolvimento, de forma indutiva, de
um conhecimento ainda pouco explorado, a partir da propria realidade das familias. A
abordagem qualitativa desta teoria permitiu entender o fendmeno através de sua
observacao no cenario social, coletando e analisando sucessivamente informagdes, por
meio de abordagem indutiva e dedutiva, até se chegar ao desenho de um modelo tedrico

explicativo do fendmeno do estudo.

Esta modalidade de pesquisa permitiu a constru¢do de um modelo teérico, de forma
a contribuir na constru¢do de estratégias que melhorem nossa performance junto as

familias com as quais interagimos em nosso cotidiano de trabalho.
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4.1 A Teoria Fundamentada Nos Dados:

A Teoria Fundamentada nos Dados (TFD) foi idealizada pelos socidlogos
americanos Barney Glaser e Anselm Strauss, que a denominaram de “grounded theory”.
Desenvolveram seus estudos na Universidade da California, Sao Francisco, USA, em
meados da década de 60, do século XX. Como professores de sociologia desta
universidade, uniram suas experiéncias para desenvolver técnicas para a analise de dados
qualitativos. Anselm Strauss, veio da Universidade de Chicago com uma forte tradi¢ao
na pesquisa qualitativa. Seu pensamento era inspirado pelos interacionistas e
pragmatistas, tais como, W.l.Thomas, John Dewey, G.H.Mead, Everett Hughes e Hebert
Blumer. Com caracteristicas de pesquisa diferentes de seu colega, Barney Glaser,
proveniente da Universidade de Columbia e influenciado por Paul Lazarsfeld, um
inovador de métodos quantitativos, contribuiu para a formulacdo de um conjunto

sistematico de procedimentos para o processo de pesquisa ( Strauss e Corbin, 1990).

Ao 1niciarem seus trabalhos na Universidade da California, em Sao Francisco,
Glaser e Strauss ajudaram os estudantes de enfermagem a guiar suas pesquisas. Um dos
primeiros projetos relacionado com a morte de pacientes nos hospitais resultou em duas

monografias sobre o tema, Awareness of dying e Time for dying’.

Com a experiéncia obtida nos estudos desenvolvidos e como uma alternativa as
formas de andlise realizadas na época, os pesquisadores passaram a desenvolver uma
nova abordagem para a investigagdo cientifica, denominada Teoria Fundamentada nos
Dados. Assim, emergiu um novo método de técnicas de andlise dos dados qualitativos,
com caracteristicas que o distingue de outros métodos, dando énfase ao desenvolvimento
de teoria. Este modelo foi primeiramente publicado, em 1967, no livro The Discovery of

Grounded Theory®. Desde a sua publicacdo, as técnicas para o desenvolvimento da Teoria

" GLASER, Barney, STRAUSS, Anselm. Time for dying. Chicago: Aldine, 1965.
GLASER, Barney, STRAUSS, Anselm. Awareness of dying. Chicago: Aldine, 1968
¥ GLASER, Barney, STRAUSS, Anselm. The discovery of grounded theory. Chicago: Aldine, 1967
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Fundamentada nos Dados tém sido refinadas pelos autores, sozinhos (Glaser,1978) ou
com colaboradores (Strauss e Corbin, 1990,1994), além de outros pesquisadores

(Clarke, 1997, Charmaz, 1997).

A TFD tem suas raizes nos pressupostos do Interacionismo Simbdlico, tendo como
objetivo captar aspectos intersubjetivos das experiéncias sociais do ser humano. Segundo
Lowenberg (1994), ela ¢ um tipo de pesquisa situada como uma variante, dentro do
interacionismo simbolico. Segundo a perspectiva interacionista, a TFD esta voltada para o
conhecimento da percepgdo ou do significado, que determinada situagdo ou objeto tem

para o outro.

Chenitz e Swanson (1986) relatam que a TFD se relaciona ao estudo dos aspectos
experienciais do comportamento humano, ou seja, a maneira como as pessoas definem os
eventos ou a realidade e como agem em relagdo as suas crencgas. Na enfermagem, alguns
autores vém utilizando a TFD como referencial metodoldgico na busca por identificarem
os significados que as experiéncias t€m paras pessoas € que direcionam suas agdes
(LACERDA, 2000; ALTHOFF, 2001; ALVAREZ, 2001; BETTINELLI, 2001; TREZZA,
2002).

A TFD trata-se do modo de construir indutivamente uma teoria assentada nos dados,
através de uma analise qualitativa destes e que, agregada ou relacionada a outras teorias,
poderd acrescentar e trazer novos conhecimentos a area do fendmeno estudado. Seu
objetivo ndo ¢ rechacar ou provar, mas sim acrescentar novas perspectivas ao
entendimento do fendmeno. Strauss e Corbin (1990) dizem que todos os procedimentos

da TFD tém o objetivo de identificar, desenvolver e relacionar conceitos.

A compreensao da ag¢do humana estd relacionada a descobertas de categorias
relevantes e das relagdes existentes entre elas. As categorias surgem, a partir da visao e da
compreensdo do fendmeno, na perspectiva dos participantes do estudo, sabendo-se que

sdo derivados de suas interagcdes sociais. Nesse método, explora-se a diversidade da
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experiéncia humana e, com ela, desenvolvem-se teorias de médio alcance, que podem

ampliar o conhecimento na enfermagem.

E possivel que, ao ampliar o conhecimento sobre um fenomeno, abordando aspectos
que ndo foram ainda explorados ou analisando os ja explorados por outros pesquisadores,
porém com um outro enfoque, se construa um modelo tedrico (STRAUSS e

CORBIN,1991).

A TFD permite a geragao de teorias, a partir dos dados obtidos, analisados e
comparados de maneira sistematica e concomitante. Essa metodologia tem sido utilizada
em estudos com uma abordagem qualitativa e nas pesquisas indutivas na enfermagem,
pois € um referencial que fornece caminhos e propicia orientacdo ao pesquisador, nos
estudos interacionistas. E um processo de anélise e interpretagdo de dados bastante
complexo, que requer envolvimento constante e consome tempo e energia do

investigador.

As teorias geradas podem ser formais ou substantivas, sendo que estas sdo
desenvolvidas em areas de pesquisa empirica. As formais existem no nivel conceptual de
interrogagdo, explicando um processo que transcende e deriva de varias teorias
substantivas. Este método tem como propdsito gerar teoria substantiva que possa ser
desenvolvida dentro de uma investigagdo sociologica substantiva ou empirica. O
conhecimento ¢ construido a partir da interagdo social, de informag¢des e compreensao da

atividade e das a¢goes humanas.

Segundo Hutchinson (1993), no atual estagio de desenvolvimento de teorias de
enfermagem, ha poucas teorias substantivas que explicam o mundo da vida didria dos
pacientes e das familias. Para a autora, a TFD possibilita estudar a riqueza e a diversidade
da experiéncia humana e gerar uma teoria que pode ser utilizada para entender a
realidade. O processo social presente nas interagdes humanas tem sido o foco explorado

por este método.
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Para Streubert e Carpenter (1995), a TFD ¢ um método adequado a pesquisas
qualitativas, na area de enfermagem, e pode gerar teorias, ao descrever e interpretar
fenomenos. Esse tipo de trabalho permite aprofundar o conhecimento, dentro da

multidimensionalidade e da experiéncia do ser humano, no seu cotidiano.

Os pressupostos para a utilizagao dessa teoria, segundo Glaser e Strauss (1967), sao

0s seguintes:
a) toda a experiéncia humana ¢ um processo que se encontra em constante evolugao;
b) a construgdo da teoria inclui abordagem dedutiva e indutiva;

c¢) devem existir varios grupos amostrais, os quais sdo comparados entre si, ao longo

do estudo, e dardo origem aos conceitos da amostragem e a saturacao categorial.

Glaser e Strauss (1967) ressaltam a importancia de que a coleta de dados e de
informagdes, junto aos sujeitos pesquisados, seja feita em situagdes € com caracteristicas
diferentes, pois isso possibilitard a andlise e interpretacdo sistematica comparativa dos

dados, de forma mais profunda e rica.

Esses autores sugeriram alguns estadgios que facilitam a comparagdo constante dos

dados:

= estabelecer categorias baseadas na semelhanca dos conteudos e na diferenca
destes com as categorias, o que ird ajudar na elucidagdo das propriedades

tedricas das categorias;

* comparar o incidente em cada categoria, com as dimensdes da categoria, para
a compreensao de um todo bastante identificado, que possa refletir ¢ mostrar

as relacdes das dimensdes das categorias;
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= examinar cada categoria e suas propriedades, para que possam ser reduzidas
ou agrupadas e, a partir disso, buscar a saturagdo teorica do conteudo dos
dados. No momento em que se percebe a repeticdo das informagdes, a

amostra do grupo ¢ considerada completa;

= realizar a primeira amostra tedrica, de forma seqiiencial e ndo paralela. Apds
a andlise desta amostra, partir para a busca de outra. O método de anélise

indicado para essa teoria ¢ o da comparacao constante de dados.

Em relagdo a coleta e andlise dos dados feita de maneira simultanea, este ¢ um
aspecto vital na conducao da pesquisa, pois

a comparacdo constante dos dados ¢é utilizada para elaborar e aperfeigoar,

teoricamente, as categorias, elucidadas a partir dos dados, sdo constantemente

comparadas aos dados obtidos bem no inicio da coleta dos dados, de modo que

os elementos comuns e variacdes podem ser determinados. Enquanto ocorre a

coleta dos dados, o interrogatorio torna-se cada vez mais centrado nas
preocupacdes tedricas emergentes (POLIT e HUNGLER, 1995, p. 276).

Para Glaser e Strauss (1967), a andlise comparativa dos dados tem como base os
seguintes componentes: conhecimento do ambiente, codificagdo dos dados, formacao das
categorias, reducdo do nimero de categorias ou novos agrupamentos, identificagdo da

categoria central, modificacdo e integragdo das categorias.

Nessa modalidade de pesquisa fundamentada nos dados, o pesquisador tem um
trabalho sistematico intenso. Ela requer também uma sensibilidade teorica bastante
agucada, para captar uma grande variedade de informagdes, que irdo facilitar a

compreensao dos fendomenos existentes no local do estudo.

Os procedimentos utilizados nessa teoria, para desenvolver e relacionar conceitos,
requerem que os dados sejam olhados com perspicacia, imaginacao, aspectos estes que
fazem parte da sensibilidade tedérica. Quanto a esta, decorre da experiéncia pessoal e
profissional, com um embasamento consistente na literatura, que pode ampliar a

percepcao, compreensao e interpretagdo dos dados dos participantes da pesquisa, sobre o
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fenomeno estudado. E um atributo em que o pesquisador tera insights, isto é, habilidade
de dar significado aos dados, capacidade de compreender os eventos e de separar o que ¢

pertinente do que ndo € para o estudo proposto.

A receptividade do pesquisador deve ir além dos dados em si, pois, muitas vezes,
novas situacdes e novas idéias poderdo estar nas entrelinhas. Essa sensibilidade aos dados
também requer que se registrem todos os eventos e acontecimentos observados no

contexto estudado.

O pesquisador deve reconhecer as tendéncias dos participantes da pesquisa, ter
capacidade de analise situacional e fazer uma leitura do contexto organizacional,
impedindo algum viés possivel no estudo. O investigador ¢ parte integrante do processo
de pesquisa, devendo ter habilidades proprias e reconhecer o seu papel neste tipo de

investigacdo cientifica.

E fundamental que o pesquisador tenha um bom conhecimento da metodologia a ser
aplicada. Isso favorecera que ele tenha maior habilidade de andlise dos dados
encontrados. Outro aspecto que deve ser considerado, ja falado anteriormente, ¢ que o
pesquisador tenha o menor numero possivel de idéias pré-concebidas, ao iniciar o estudo.
Evidentemente que poderd ter uma hipotese prévia e uma pergunta norteadora do

problema da pesquisa, para guiar o inicio dos trabalhos.

Segundo Lacerda (2000), os conceitos sdo a base de andlise dessa metodologia. Os
procedimentos utilizados buscam identificé-los, fazendo o desenvolvimento dos mesmos
e relacionando-os, para que haja relevancia tedrica comprovada. Precisam ser
significativos e estar repetidas vezes presentes nos procedimentos de codificacdo para se

transformarem em categorias.

Conforme Glaser e Strauss (1967), a amostra tedrica € o processo de coleta de dados
para gerar teoria. Ha a coleta, codificacdo e analise dos dados, e decisdo sobre que dados

coletard sucessivamente. O objetivo dessa amostra ¢ apontar os eventos que sejam
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indicativos de categorias. A coleta de dados ¢ efetuada até acontecer a saturagdo teorica,

ou seja, até ocorrer a repeti¢ao e auséncia de dados novos.

Essa amostragem ¢ fundamental para iniciar o processo que vai gerar uma teoria,
que determina e controla onde serd feita a proxima coleta, e a posterior codificacdo e
analise dos dados. O objetivo da amostragem tedrica € apontar eventos que sio
indicativos de categorias. O interesse estd na coleta de dados sobre o que os participantes
do estudo fazem, em termos de acao e interagcao no cuidado. Essa coleta sera desenvolvida
até acontecer a saturagdo tedrica, ou seja, a repeticdo ou auséncia de dados novos. Decide-
se, entdo, pelos incidentes que deverdo ser coletados no proximo passo € onde ¢ possivel
encontra-los, para ser desenvolvida a teoria. Busca-se o incidente e ndo as pessoas em si
(STRAUSS e CORBIN,1991). A seguir, apresento as proximas etapas do caminho

construido para a efetivagdo desse estudo.
4.2 Percorrendo o Caminho

4.2.1 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido na cidade de Rio Grande/RS, no Hospital Universitario
Dr. Miguel Riet Corréa Jr, mais especificamente nas Unidades de Pediatria e de
Convénios, ¢ no Hospital Geral da Associa¢do de Caridade Santa Casa do Rio Grande, na
Unidade de Pediatria, pois sao as Unicas institui¢des hospitalares da cidade e onde ocorre

todas as internacdes pediatricas.

A cidade do Rio Grande possui cerca de 186.544 habitantes. Era conhecida, ha
uma década, como uma cidade pesqueira, mas a pesca industrial predatéria exacerbada,
comprometeu a atividade de pescadores artesanais; houve a desativagdo de muitas
industrias que, associada ao desestimulo a agricultura, originou o crescente desemprego
com conseqiiente empobrecimento da populagdao, com a formagao de bolsdes de pobreza e

a favelizacao.
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Além disso, as condigdes climaticas, caracterizadas por um clima frio e umido,
repercutem negativamente na saude e na qualidade de vida da populagdo, principalmente
na infantil. Segundo o Gltimo Relatorio Municipal de Satde’ de 1998, 70% da populagdo
do Rio Grande tem baixa renda, estando 30% abaixo da linha de pobreza funcional. O
relatério mostra, ainda, que mais de trés em cada 100 criangas morrem antes do
nascimento ou antes de completarem um més de vida, sem contar os abortos ilegais
ocorridos e que a expectativa de criangas nascidas, em média, ¢ de dois a quatro anos

menor do que a expectativa de vida das criangas nascidas nas demais regides do Estado.

O Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Corréa Jr. tem como campo de atuacao o
ensino, a pesquisa, a extensio e a assisténcia a satde. E um hospital referéncia no
atendimento materno-infantil e se destaca no atendimento ao paciente HIV. Possui as
seguintes unidades: Pronto Atendimento, Ambulatério Geral, Centro Cirtrgico, UTI
Geral, Clinica Médica, Clinica Cirtrgica, Pediatria, UTI Neonatal, Internacao Obstétrica,

Convénios.

Sua estrutura Administrativa possui os seguintes servigos: Lavanderia e Rouparia,
Higienizagdo, Almoxarifado, Enfermagem, Nutricdo e Dietética, Farmacia, Laboratorio
de Anadlises Clinicas, Patologia, Radiologia, Hemoterapia, Servi¢o Social, Custos,
Faturamento, Epidemiologia, Convénios, Médico-estatistico, Fisioterapia, Hemodialise,
Médico, Pessoal, Contabilidade, Jardinagem, Transporte, Manutencdo, Vigilancia,

Telefonia, Portaria.

Além destes servigos, através de projetos desenvolvidos junto ao Ministério da
Satde, o hospital conta hoje com: Hospital Dia AIDS adulto, Hospital Dia AIDS
pediatrico, Servico de Endoscopia, Centro de prevencao ao uso de drogas —CENPRE,
Banco de Leite Humano, Centro Integrado de Diabetes - CID, Centro de Pneumologia,
Centro de Atendimento aos Clientes Cronicos, Ambulatério de Enfermagem e Servico de

Diélise. Ha dois anos o hospital recebeu o titulo de Hospital Amigo da Crianga,
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Virias sdo as comissdes criadas com o objetivo de melhor operacionalizar os
servicos e distribuir as tarefas: Comissdo de Assessoria ao Servigo de Enfermagem —
CASENF, Comissdao de Controle de Infec¢do Hospitalar — CCIH, Comissdao de
Padronizacao e de Licitagdo, Comissdao de Nutricdo Enteral, Comissao de Prontuario e

Comisséo de Etica, criada no ano de 2000 .

Sdo lotados no HU dois tipos de funcionarios. Um grupo formado por servidores
que fazem parte da Fundacdo Universidade Federal do Rio Grande, sdao funcionarios
publicos aprovados via concurso publico. Um grupo formado por funciondrios celetistas
contratados pela Fundacao de Apoio ao Hospital Universitario - FAHERG, criada em 27
de novembro de 1986, com o objetivo de operacionalizar a contratacdo de pessoal e a

aquisi¢do de material.

A Unidade de Pediatria do HU,é composta de 25 leitos, assim distribuidos: 1 leito
de isolamento, 1 enfermaria com 2 leitos, 6 enfermarias com 3 leitos, que funcionam com
sistema de alojamento conjunto e 1 enfermaria com 4 leitos, onde as criancas
permanecem sem o acompanhamento da familia, todos para criangas conveniadas pelo

SUS.

Na enfermaria com 4 leitos, internam criangas provindas dos orfanatos ou casas de
passagem da cidade e criancas cujas familias, por um motivo ou por outro, encontram-se
impossibilitadas de permanecer junto com a crianga, durante o seu periodo de internacao.
Estas criangas ficam integralmente aos cuidados diretos, especialmente, das auxiliares de

enfermagem.

As enfermeiras e auxiliares de enfermagem atuantes nesta Unidade de Pediatria,
encontram-se divididas em seus respectivos turnos de trabalho (manha, tarde, noite I,
noite II). A equipe de enfermagem que presta servicos neste setor ¢ composta por 5

enfermeiras e 21 auxiliares de enfermagem assim distribuidas: pela manhd , 2

? Relatério Municipal de Saude da Cidade de Rio Grande. Ano 1998.
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enfermeiras e 5 auxiliares de enfermagem; a tarde, 1 enfermeira e 5 auxiliares de
enfermagem; na noite I, 1 enfermeira ¢ 5 auxiliares de enfermagem e na noite II, 1

enfermeira e 6 auxiliares de enfermagem.

A Unidade de Convénios do HU possui quatorze leitos; destes dez sdo semi-
privativos e quatro sdo privativos. Internam nesta unidade tanto adultos como criangas

com enfermidades médico-cirargicas.

A equipe de enfermagem que presta servigos neste setor ¢ composta por quatro
enfermeiras e 10 auxiliares de enfermagem, assim distribuidas: pela manha 1 enfermeira e
3 auxiliares de enfermagem; a tarde 1 enfermeira e 3 auxiliares de enfermagem; na noite
I, 1 enfermeira e 2 auxiliares de enfermagem e na noite I, 1 enfermeira e 2 auxiliares de

enfermagem.

O Complexo Hospitalar Associagdo de Caridade Santa Casa do Rio Grande ¢
formado por cinco instituicdes: 0 CACON- Centro de Alta Complexidade em Oncologia;
o Hospital Geral Santa Casa do Rio Grande (HG); o Hospital Psiquiatrico; o Hospital de
Oncologia e Cardiologia e o Hospital Geriatrico. Este estudo foi desenvolvido na Unidade

de Pediatria do Hospital Geral Santa Casa do Rio Grande.

O HG tem como campo de atuagdo o ensino e a assisténcia a saide. E um hospital
referéncia no atendimento de alta complexidade em oncologia; cirurgia cardio-vascular;
psiquiatria (nivel 4); intensivismo (nivel 2); neuro-cirurgia (nivel 1); trdumato-ortopedia;

urgéncia e emergéncia e nefrologia.

Destaca-se pelo seu investimento em recursos diagndsticos, contando, neste
sentido, com diversos servicos: Servico de Andlises Clinicas; Servico de Hemoterapia;
Ressonancia  Magnética; Tomografia;  Cintilografia;  Endoscopia;  Ecografia;
Ecocardiografia; Radiologia e Ecografia cerebral. A realizagdo de ecografia cerebral
permite o diagnostico de morte encefalica conforme as normas do protocolo nacional para

a captagdo de orgaos.
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Sua estrutura Administrativa ¢ semelhante a do HU, possui os seguintes servigos:
Lavanderia e Rouparia, Higienizagdo, Almoxarifado, Enfermagem, Nutricdo e Dietética,
Farmacia, Laboratorio de Andlises Clinicas, Patologia, Radiologia, Hemoterapia, Servigo
Social, Custos, Faturamento, Epidemiologia, Convénios, Médico-estatistico, Fisioterapia,
Hemodialise, Médico, de Pessoal, Contabilidade, Jardinagem, Transporte, Manutencao,

Vigilancia, Telefonia, Portaria.

Através de projeto desenvolvido junto ao Ministério da Saude, o hospital conta
hoje com o Hospital Dia no Hospital Psiquidtrico o que permite a desinstitucionalizagdo
de muitos pacientes. Com vistas a melhor operacionalizar os servigos e distribuir as
tarefas o Complexo Hospitalar conta com a Comissao de Controle de Infec¢ao Hospitalar

— CCIH e a Comissdo de Etica em Pesquisa.

O complexo Hospitalar Associagao de Caridade Santa Casa do Rio Grande possui
585 leitos, destes 280 no HG, 120 no Hospital Psiquiatrico, 85 no Hospital de Oncologia e
Cardiologia e 100 no Hospital Geriatrico. Ao todo, sao 850 funciondrios, todos celetistas

regidos pelas leis trabalhistas vigentes (CLT), a maioria destes lotados no HG.

A Unidade de Pediatria do HG possui 30 leitos assim distribuidos: 25 leitos para o
SUS, tendo quatro enfermarias com quatro leitos e trés enfermarias com trés leitos, 3

leitos privativos e 2 leitos semi-privativos.

A equipe de enfermagem que presta servigos neste setor ¢ composta por 1
enfermeira e 10 auxiliares de enfermagem assim distribuidos: pela manha , 1 enfermeira
por quatro horas e 3 auxiliares de enfermagem; a tarde, a mesma enfermeira faz mais
quatro horas e 3 auxiliares de enfermagem; na noite I, 2 auxiliares de enfermagem e na
noite II, 2 auxiliares de enfermagem. A noite e nos horarios do dia que a unidade nio
possui enfermeira fixa a unidade fica sob a chefia de uma enfermeira supervisora,

responsavel por mais de um setor.



86

4.2.2 Participantes da pesquisa

A populacao deste estudo foi composta pelos membros de quinze familias de
criancgas internadas na Unidade de Pediatria e Convénios do HU e Unidade de Pediatria
do HG que estavam prestando cuidados a crianga, durante a sua internacao, no periodo de
coleta e analise dos dados. Foram estabelecidos critérios para a escolha dos participantes.
O primeiro era ser cuidador significativo da crianga e prestar-lhe cuidados diretos
periodicamente. Além disso, optei pelas pessoas que, cuidando da crianga no hospital, se
dispuseram a participar do trabalho, pois exigiria muita disponibilidade e tempo para as
entrevistas e observacdes. Apos, ouvi mais trés familias com o objetivo de validar o

modelo tedrico construido.

O numero de participantes e de grupos amostrais foi determinado pelo processo de
amostragem teorica, como recomenda a Teoria Fundamentada nos Dados. Essa
amostragem tedrica possibilita a identificagdo, o desenvolvimento de conceitos pela
coleta, codificacdo e andlise dos dados. Por sua vez, o analista estabelece os tipos de
dados que serdo coletados e a seguir quais e quantos deverdo ser os participantes das
amostras, a fim de desenvolver o modelo teérico construido (GLASER E STRAUSS,
1967).

Os nomes das familias foram escolhidos a partir de palavras repetidas diversas vezes
pelos familiares cuidadores durante as entrevistas. Por exemplo: “me dd muita aflicdo
estar aqui, muita aflicio” (Familia Afli¢do). “E um desespero ter um filho internado. Foi
desesperador para n6és. Me sinto desesperada” (Familia Desespero). “Alienada, ¢ assim
que estou. Nao consigo fazer nada, tomar decisdes. Estou me sentindo completamente
alienada”. “Alegria ¢ o temos hoje, ¢ uma alegria de estarmos juntas. Felizes por estar
tudo bem. Apesar de tudo, sentimos alegria”. Com estes nomes procurou-se mostrar como

as familias se sentiam no momento em que foram entrevistadas.
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O primeiro grupo amostral foi composto por cinco familias de criancas internadas na
Unidade de Pediatria do HU: familia carinho, familia inexperiéncia, familia solidao,

familia confianga e familia cansaco.

FAMILIA CARINHO: formada por pai, mie, e filho. A mae tem 25 anos, é do lar e
cursou até a 4° série do ensino fundamental; o pai tem 33 anos, ¢ auxiliar de servigos
gerais em uma empresa e cursou até a 3* série do ensino fundamental. O filho tem 7 anos
e ¢ portador de paralisia cerebral, provocada por anoxia cerebral durante o parto, e de
hidrocefalia, sendo que foi operado para colocagdo de valvula para drenagem do liquido
céfalo-raquidiano. Os pais sdo naturais de Sdo José do Norte, mas residem em Rio
Grande. A renda familiar ¢ de R$ 450, 00. Residem em casa propria, de material,
composta de quatro pecas mais banheiro. A internacao da crianga deu-se por Pneumonia.
Devido a seus problemas de saide a crianga j& teve mais de 10 internagdes hospitalares
anteriores. Tem em média duas internagdes anuais. Participaram da entrevista a mae e da

observagao participante a crianga, a mae € a tia paterna.

FAMILIA INEXPERIENCIA: formada por pai, mée, filha, sogra ¢ sogro da mie. A mie
tem 22 anos, estudou até a 5 série do primeiro grau e € vendedora de lingeries. O pai tem
25 anos, segundo grau completo e, no momento, encontra-se desempregado. A filha tem
dois meses. A sogra vende lingerie e o sogro trabalha na fabrica de peixe como tarefeiro.
O pai ¢ natural de Rio Grande e a mae natural de Porto Alegre. Estdo casados ha cinco
anos. A casa ¢ dos sogros, ¢ de material e possui 8 pecas. Nao possuem renda familiar
fixa, pois esta depende das vendas e da existéncia de servigo na fabrica de peixe. A
internagdo da crianga deu-se devido a uma queda do colo da mae que lhe ocasionou uma
fratura no cranio na altura do osso frontal a direita. Participaram da entrevista a mae e da

observacao a crianga, a mae e o pai.

FAMILIA SOLIDAO: formada por mée e seis filhos. A mie tem 26 anos, estudou até a 5°
série do ensino fundamental e trabalha em uma fabrica de velas. E natural de Herval,

solteira. Seus filhos tém 5 meses, trés anos, cinco anos, sete anos, 0ito anos € onze anos.
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O pai da tltima crianca ndo mora com a mae, da-lhe uma pensdo de meio salério minimo.
Os outros cinco filhos sdo do seu primeiro companheiro que ndo paga pensao aos filhos,
pois encontra-se desempregado. Neste momento, quem esta cuidando dos outros filhos
nao internados € o seu pai, que constituiu outra familia. A familia mora em um terreno
como posseira em casa de madeira com duas pecas. Nao possui luz, 4gua encanada,
banheiro nem esgoto. A renda da familia ¢ de um saldrio minimo e meio. A internacdo do
seu filho de 5 meses deu-se devido a intolerancia a sacarose, a lactose e a carne bovina,
ocasionando-lhe diarréia cronica. E sua segunda internagio pelo mesmo motivo.

Participaram da entrevista a mae e da observag¢ao a mae e a crianga.

FAMILIA CONFIANCA: formada por pai, mie e trés filhos. A mée tem 24 anos, é dona
de casa e cursou até a oitava série. O pai tem 30 anos, cursou apenas a primeira série do
ensino fundamental, trabalha no porto. Ambos sdo procedentes de Rio Grande e vivem
maritalmente h4 dois anos. Os dois primeiros filhos de 7 e 5 anos sdo do primeiro
casamento da mae. O ultimo filho tem 1 ano e 10 meses ¢ ¢ do seu companheiro atual.
Vivem em casa propria, de madeira composta de 4 pegas e banheiro. A renda familiar € de
R$ 450,00. A filha de 7 anos esta internada, devido a convulsdes. Esta é a segunda
internacdo da menina pelo mesmo motivo. Participaram da entrevista a mae e da

observagao a crianga € a mae.

FAMILIA CANSACO: formada por pai, mie e um filho. A mae tem 29 anos, estudou até
a quarta série e é dona de casa. E natural e residente em Sio José do Norte. O pai tem 32
anos, estudou até a segunda série, ¢ natural e residente em Sao José do Norte. Trabalha
em uma empresa de pesca e a renda familiar ¢ de setecentos reais. Sdo casados ha doze
anos. Moram em casa propria, de madeira que possui trés pegas: um quarto, cozinha e
banheiro. Possuem luz, 4gua encanada e esgoto. Seu filho possui nove anos. O filho ¢
portador de paralisia cerebral, devido a hiperbilirrubinemia. Internou devido a crises
convulsivas. Esta € sua nona internacao. Participaram da entrevista a mae e da observagao

a crianca ¢ a mae.
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A finalidade deste grupo amostral foi verificar como as familias percebiam a
situagdo em que se encontravam e como construiam o cuidado a crianga no hospital. Este
grupo me permitiu, através da codificagdo, analise e comparacao entre os dados formar os
codigos e categorias iniciais de analise. Elaborei diversos memos'®, que foram

importantes para alimentar as reflexdes e subsidiar a constru¢ao do modelo tedrico.

Percebi que a doenca comega a se manifestar na crianca em casa, exigindo da
familia cuidados especificos. Verifiquei que o cuidado familiar a crianca no hospital
comeca a ser construido, antes mesmo da sua internagdo,, mostrando-me a existéncia de

um processo.

O segundo grupo amostral foi formado por cinco familias de criangas internadas na
Unidade de Pediatria do HU: familia tristeza, familia harmonia, familia unido, familia

desgosto e familia alienagao.

FAMILIA TRISTEZA: formada pela mée, por dois filhos e pelo companheiro que, no
momento encontra-se preso na FEBEM. A mae tem dezesseis anos, € do lar e estudou até
a sétima série. O pai tem dezesseis anos e estudou até a quinta série. Ambos sdo
procedentes de Santa Vitoria do Palmar. A filha tem um ano e dois meses, € portadora de
paralisia cerebral, devido a uma encefalite que teve aos seis meses. Esta ¢ a sua quinta
internacao que se deu devido a convulsdes. O segundo filho possui cinco meses e nasceu
durante a internacao da irma. Tendo em vista a auséncia de familiares e a inexisténcia de
residéncia para onde ir e devido ao fato de estar sendo amamentado, encontra-se junto
com a mae, no hospital. A assistente social do hospital pleiteia junto ao Ministério
Publico, um beneficio para a filha, devido a suas necessidades especiais de cuidados de
saude bem como busca contatos com o pai da mae que ¢ menor de idade em busca de
apoio na solucdo do problema desta familia. Participaram da entrevista a mae e da

observagao a mae ¢ as duas criangas.

' Da-se nome de memos as idéias emergentes dos dados que auxiliaram, posteriormente na analise destes.
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FAMILIA HARMONIA: formada por mae, pai e duas filhas. A mae tem dezenove anos,
estudou até a terceira série e ¢ do lar. O pai tem 26 anos, tem primeiro grau completo e ¢
vendedor de frutas. Ambos sdo procedentes de Rio Grande e vivem juntos ha trés anos. A
renda da familia gira em torno de R$ 250,00. Vivem em casa de madeira de uma pega,
sem luz nem 4gua encanada. O banheiro fica na rua e ¢ de madeira. O terreno ¢ de posse.
Uma das filhas tem dois anos e, a outra, cinco meses. A pequena internou por
bronquiolite. E sua primeira internagdo. Participaram da entrevista a mie e da observagdo

a crianca ¢ a mae.

FAMILIA UNIAO: formada por mée, pai e filha. A mie tem dezessete anos ¢ é do lar. O
pai tem dezoito anos e ¢ pescador. Ambos sdo procedentes de Sao José do Norte. A renda
familiar € de cerca de quatrocentos reais. Vivem juntos ha um ano e seis meses. Moram
em casa propria com duas pecas de madeira e banheiro de material. Possui agua e luz. A
filha possui trés meses e estd internada por bronquiolite. E sua primeira internago.
Participaram da entrevista a mde ¢ a avd materna ¢ da observagdo a crianca € a avod

materna.

FAMILIA DESGOSTO: formada por mae, avo, padrasto, irmao, sobrinho e filho. A mae
tem dezesseis anos, mora na casa de sua mae e do padrasto, estudou até a sétima série e €
procedente de Sao José do Norte. A mae desconhece a renda familiar, pois o unico na
familia que trabalha ¢ o padrasto que trabalha em um bar e ndo tem renda fixa. A mae nao
vive com o pai da crianca. que ndo da pensdo para o filho. Vivem em casa propria, de
madeira, composta por quatro pecas com luz e agua. A crianca tem sete meses. E
portadora de hidrocefalia diagnosticada apds ter tido meningite. Esta ¢ a sua nona

internacdo ¢ deu-se devido a um entupimento da valvula ventricular. Participaram da

entrevista a mae e da observacao a crianga, a mae ¢ a avo materna.

FAMILIA ALIENACAO: formada por mie, filho, avo, avo e trés irmios. A mie possui
31 anos, ¢ solteira, encontra-se, atualmente, desempregada. Possui o primeiro grau

completo. A renda familiar ¢ de cerca de oitocentos reais e deve-se a pensao do avo e do
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salario de dois irmdos. Vivem em casa propria, de material, com seis pegas. A crianca tem
um ano e quatro meses ¢ internou devido a um carogo no lado esquerdo do pescoco. Esta
¢ sua primeira internagdo. Participaram da entrevista a mae ¢ uma das tias maternas e da

observagao a criang¢a, a mae ¢ duas tias maternas.

A finalidade deste grupo foi perceber como as familias se organizam para cuidar a
crianga no hospital. O objetivo foi ampliar as categorias que haviam emergido no

primeiro grupo amostral bem como densifica-las.

A partir deste grupo, me questionei se 0 que eu estava encontrando seria igual em
outras instituicdes de saude? Familias que estavam vivenciando a mesma experiéncia em
outras institui¢cdes significariam o seu cuidado a crianca de forma similar? Senti a
necessidade de trocar de contexto e, entdo, decidi colher dados no Hospital Geral da

Associagao de Caridade Santa Casa do Rio Grande.

O terceiro grupo amostral foi formado por trés familias de criangas internadas na

Unidade de Pediatria deste hospital: familia vitoria, familia desamparo e familia alegria.

FAMILIA VITORIA: formada por pai, mie, e duas filhas. A mde tem 37 anos ¢
aposentada, cursou o ensino médio; o pai tem 41, ¢ pescador, também cursou o ensino
médio. Ambos sdo naturais de Rio Grande. A renda da familia é em torno de R$ 500,00.
Residem em casa propria, de alvenaria composta por cinco pegas, com agua encanada e
luz. Uma das filhas tem dezoito anos ¢ a filha internada possui um ano e dois meses. A
menina internou com suspeita de meningite. Esta ¢ sua terceira internacdo, em quinze
dias. Participaram da entrevista a mae e o pai e da observagdo a crianga internada, sua

irma mais velha, a mae e o pai.

FAMILIA DESAMPARO: formada pela mae e dois filhos. A mae tem 19 anos, ¢ do lar e,
as vezes, descasca camardo em um galpao de pesca perto de sua casa. Estudou até a
segunda série do ensino fundamental. O pai tem 38 anos, estudou até a quinta série e ¢

pescador. Sao procedentes de Rio Grande. Estdo separados, no momento, ¢ a mae esta
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gravida de cinco meses de outro companheiro do qual, também, encontra-se separada
atualmente. o pai da menina internada possui uma renda em torno de R$ 400,00 ¢ da
pensdo para os filhos de R$ 100,00. O filho possui quatro anos e a filha internada possui
um ano e quatro meses. Residem no Bosque, em casa de madeira, com duas pecas. Tem
luz mas estd atrasada dois meses, entdo estd cortada. A 4gua ¢ puxada do vizinho. Nao
tem banheiro. A familia utiliza o banheiro do vizinho que ¢ na rua ou o urinol. A casa ¢
fria, o terreno € baixo, tem muita umidade. A menina tem bronquite. A casa ndo ¢ muito
segura, tem muitas frestas e ¢ muito fria. Esta ¢ a segunda internacao da menina. Internou,
desta vez, com pneumonia. Participaram da entrevista a mae e da observacao a crianga € a

mae.

FAMILIA ALEGRIA: formada pela mae e pela filha. A made tem 30 anos, ¢ manicure,
estudou até a oitava série. O pai da menina tem 29 anos, possui segundo grau completo e
trabalha em uma oficina mecanica. Ambos procedentes de Rio Grande. A mae ganha em
torno de R$ 400,00 mas recebe ajuda do ex-esposo para sustentar a filha. Encontram-se
separa dos ha 3 anos. Residem em casa de material, com cinco pegas. Com agua e luz
encanada. A crianca tem cinco anos ¢ esta ¢ sua terceira internagao. Quando nasceu, a
menina ficou internada porque passou da hora. Depois, com quatro meses, teve
pneumonia e, agora, a causa da internacao foi bronquite, com falta de ar. Participaram da

entrevista a mae e da observacao a crianga e a mae.

A finalidade deste grupo foi verificar como as familias percebem o papel das
interacOes na vivéncia da internacao da crianga € com quem a familia interage ao cuidar a
crianca no hospital? Este grupo foi muito importante porque me auxiliou na densificagao

das categorias previamente formadas e na ampliagdo do nimero de categorias.
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Como ambas as unidades de pediatria destinavam-se as familias conveniadas pelo
SUS'" e todas pertenciam a classes menos favorecidas, fiquei me questionando se as
familias de criangas internadas na Unidade de Convénios do HU passariam pelo mesmo
processo construido pelas outras familias e se estas atribuiam significados semelhantes ao

cuidado que prestam a seus filhos no hospital ?

Assim, o quarto grupo amostral foi formado por duas familias de criangas

internadas na Unidade de Convénios do HU: familia desespero e familia afli¢do.

FAMILIA DESESPERO: formada pela mae, o pai e trés filhos. A mae tem 32 anos, ¢
professora do ensino fundamental. E formada em Pedagogia. O pai tem 43 anos e &
advogado. Ambos sdo naturais de Rio Grande. A renda da familia gira em torno de R$
5000,00. Residem em casa propria, de alvenaria com 12 pegas. Tem dgua encanada e luz.
Uma das filhas tem dezesseis anos, um filho com oito e o filho que estd internado com
trés anos. Esta ¢ sua primeira internagdo. Internou com suspeita de meningite.

Participaram da entrevista a mae e da observagao a crianga, a mae € o pai.

FAMILIA AFLICAO: formada pela mae, pelo pai e pela filha. A mie tem 23 anos e é
estudante de biologia. O pai tem 35 anos e ¢ contador. Ambos sdao naturais de Ribeirdao
Preto. Sua renda familiar ¢ de R$ 2200,00. Residem em um apartamento alugado no
centro que tem 5 pecas, luz e agua encanada. A filha tem dois anos. Esta ¢ a sua primeira
internacdo. Internou com gastroenterite. Participaram da entrevista a mae e da observagao

a crianga, a mae € o pai.

A finalidade deste grupo foi verificar como as familias se percebem enquanto
cuidadoras de seus filhos no hospital, a partir da experiéncia da internagdo da crianca e

que facilidades e dificuldades elas encontram para cuidar a crianga no hospital.

""" Apesar da Unidade de Pediatria do Hospital Geral da Associagio de Caridade Santa Casa do Rio
Grande possuir leitos privativos e semi-privativos, neste periodo do estudo ndo houveram criancas
internadas.
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Este grupo foi muito esclarecedor porque me possibilitou ver as similaridades
vividas pelas familias. Auxiliou na densificacdo das categorias, em algumas
reorganizagdes de cddigos, na emergéncia de alguns componentes e no preenchimento de

algumas lacunas.

A ocorréncia de repeti¢des dos dados e a auséncia de dados novos, mostrou-me que

a saturacao teorica havia sido alcancada.

4.2.3 Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada através de entrevista ¢ de observagao de forma a
obter uma melhor compreensdo da realidade, relativa ao fendmeno em estudo. Iniciou-se

em agosto de 2004 e terminou em fevereiro de 2005.

As entrevistas foram utilizadas para investigar as vivéncias e experiéncias das
familias que compuseram a populacdo do estudo no cuidado a crianga no hospital. A
técnica de entrevista ¢ utilizada, segundo Chenitz e Swanson (1986), quando se deseja
informag¢des em profundidade, obtendo informacdes com as proprias palavras dos
respondentes e descri¢ao das situagdes, elucidando detalhes. Ao referir-se a entrevista,
Lacerda (2000) comenta que a escuta atenta faz parte da acdo desse instrumento. Lodi
(1991) refere que a entrevista nos oportuniza conhecer o participante da pesquisa,

propiciando um crescimento mutuo.

As entrevistas tiveram como pergunta inicial: Como vocé cuida do seu filho no
hospital? Nao parti de um roteiro fixo de entrevista, pois pretendi o desvelamento do
fendmeno atribuido por cada familia. Como ndo sabia o que ia encontrar, parti da
pergunta inicial e fui explorando os aspectos destacados pelas proprias familias.
Conforme os significados surgiam, foram sendo explorados na busca pelo seu

desvelamento. Por este motivo, as entrevistas ocorreram da forma mais livre possivel,
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permitindo que os dados refletissem os significados atribuidos pelas familias, como uma
unidade singular e rede de interacdes. A cada novo grupo amostral as perguntas eram
direcionadas para o desvelamento de determinadas questdes levantadas no grupo amostral

anterior, conforme especificado no item 4.2.2 participantes da pesquisa.

Strauss e Corbin (1991) referem que nao ha um modelo de entrevista, porém o
pesquisador precisa ter um plano inicial que orienta a busca de dados sobre o assunto em
estudo. Precisa também ter a capacidade de diversificar as maneiras de conduzir a
entrevista. Neste estudo, elas foram realizadas na propria enfermaria com uma familia de
cada vez. Foram gravadas e transcritas. Apos me apresentar para o familiar cuidador junto
a crianga e explicar os objetivos e metodologia do estudo, solicitei o seu Consentimento

Livre e Esclarecido para participar do estudo e agendei a entrevista.

No dia agendado, me apresentei para o familiar cuidador e aguardei o melhor
momento de iniciar a entrevista. Algumas necessitaram ser remarcadas, devido a piora no
quadro clinico da crianga ou necessidade da realizacdo de exames e procedimentos
naquele horario. Cada entrevista teve uma duracdo média de uma hora e meia resultando

num total de vinte e duas horas de entrevistas para serem transcritas.

Apo6s cada entrevista, procurei realizar sua transcricdo, no mais breve periodo de
tempo possivel. A transcrigdo apresentou-se como um momento muito importante porque,
ao longo desta, ia refletindo acerca dos significados que as familias estavam tentando me
comunicar. Uma das entrevistas levou doze horas para ser transcrita tal o grau de
informagodes e significados que a familia tentou comunicar e as reflexdes que esta me
despertou. Nao consegui precisar o tempo gasto com as transcri¢des, pois, a0 mesmo
tempo em que transcrevia, parava para construir as notas teoricas que, também

subsidiaram a analise.

ApoOs transcritas, levei as entrevistas para serem validadas pelo familiar cuidador

respondente. Lia a entrevista para eles, confirmando informagdes e complementando



96

outras. Esta validacdo apresentou-se como muito importante porque serviu para esclarecer
diversas duvidas que foram surgindo ao longo das transcrigdes, auxiliaram na confecc¢ao
das notas teoricas e das observagdes e ampliaram minha visdo acerca do fendmeno
estudado. Cada entrevista foi categorizada logo que era transcrita e validada, uma de cada
vez para que seus dados pudessem ser comparados com o da proxima entrevista e, assim

por diante, num constante ir e vir.

Apos a validagdo da entrevista, agendei o dia da observacao participante. Realizei a
observagdo da familia no hospital, durante dois turnos de trabalho: um pela manha e outro
a tarde, em dias diferentes. Cada familia foi observada durante doze horas. Com excecao
da familia inexperiéncia, que recebeu alta apds a primeira observagdo de seis horas.

Houve, entdo, sessenta ¢ seis horas de observagao.

Na observagdo, fiz uma descricdo das agdes, comportamentos e atitudes das
familias, nas suas relagdes de cuidado as suas criangas. Pude, através desta, perceber o
cotidiano, as relagdes e as atividades da vida didria das familias no hospital, rica de
significados, muitos deles ainda ndo explorados por nds profissionais da satde. Destas
observagdes elaborei notas de observagdao que compuseram os dados deste estudo e

subsidiaram varias reflexoes.

Os memos também serviram como fonte de dados.As id¢ias emergentes (memos)
apresentaram-se como elementos importantes na elaboragdo desta teoria fundamentada
nos dados. Foram elaborados na forma de notas tedricas e notas de observacdo. Para
facilitar o trabalho, utilizei as sugestdes de Schatzman e Strauss (1973), que indicam a
importancia das Notas de Observagdo (NO), que sdao os registros dos eventos
experenciados, vistos e ouvidos e as Notas Teodricas (NT), que sdo as andlises e
inferéncias tedricas feitas durante a coleta e a interpretacdo dos dados. Nos memos,
registrel as indagacOes que precisariam ser melhor explicitadas e com mais reflexdo.

Foram desenvolvidos durante a coleta e andlise dos dados. Sao procedimentos registrados
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de andlise de relatos, representando os insigths, na formagao da teoria. Foram empregados

para guardar idéias sobre cddigos, categorias e relacdes entre elas.

Exemplo de notas teoricas:

o A familia ¢ fonte preciosa de informagdes para a equipe de saude, acerca da crianga.

o A familia negocia com a equipe, com vistas a beneficiar a crianga: cuidados, horarios.

o A familia ¢ importante fonte de carinho para a crianga.

o A familia supervisiona o trabalho da equipe (vigia?).

o A familia, também, faz diagnoésticos baseada nos seus referenciais e, a partir destes, se

organiza para cuidar melhor da crianga.

o Ao fazer o que sabe, a familia sente-se competente para cuidar. A aprovacao da equipe
para o seu cuidado ¢ importante fonte de estimulo para o cuidado familiar.

o As familias se solidarizam entre si.

o Ha constante troca de informagdes entre as familias e a equipe. Este compartilhar
informagdes subsidia a ambas ao cuidado ‘a crianga.

o O cuidador no hospital se sente apoiado pela presenca dos outros familiares.

o O cuidador no hospital é fonte de informagdes acerca da internagdo para os outros
membros da familia.

Exemplo de notas de observacao:



FAMILIA ALIENACAO / 05/09/04

8:00 A mae esta sentada na cama da crianca ¢ uma tia estd dando o banho na crianga. Apods o
banho, a tia senta-se ao lado da mie com o bebé no colo segurando uma bolsa de agua quente
junto ao pescogo da crianga conversam animadamente € 0 menino brinca com um carrinho. Apos
algum tempo, a auxiliar diz para a tia que € preciso trocar a bolsa, pois ja esta fria. A mie da
crianga dd mamadeira ao filho, enquanto a tia toma café.

9:00 A tia pega a roupa suja e vai embora. A mae brinca com a c¢a. no corredor

10:00 A auxiliar oferece outra bolsa quente e a mie pega o filho no colo e coloca a bolsa no seu
pescoco. A auxiliar verifica os sinais da c¢a. ¢ anota sua eliminagdes. A mae vai para o quarto ¢
troca as fraldas do filho. A mle senta-se na cama e conversa com as outras maes do quarto. Os
médicos entram no quarto € conversam com as maes ¢ examinam as cg¢as. Apalpam o pescogo da
cca. que chora e chama a mae. Os médicos suspendem o calor local e vao embora.

11:00 A mae acomoda o menino na cama, pois este dorme. Pede que a outra mae repare e desce
para almogar.

11:30 hs. A mée retorna ao quarto ¢ a cga. ainda dorme. Esta vai ao banheiro, retorna e senta-se a
ler uma revista que a mae do lado lhe ofereceu. As duas conversam animadamente sobre a novela
das 21 horas, que esta dando.

11:45 hs. A enfermeira vem conversar com a mae orientando-a acerca da suspensdo do calor local
no pescoco da crianga. Comunica-lhe que a tarde sera realizada a drenagem do abcesso do
pescogo da crianca. A mae olha o filho e chora. A enfermeira lhe orienta que ¢ um procedimento
simples e que ndo ira doer, pois ¢ dado um anestésico local. Relata que, apds a drenagem, a
crianga sentird menos dor. Sai do quarto e, como a crianca dorme, a mae também cochila na
poltrona.

12:00 hs. A auxiliar de enfermagem entra e verifica os sinais vitais da crianga, procurando nao
acorda-la. A mae acorda e comunica a auxiliar acerca das eliminagdes e da ingesta alimentar da
crianga. A auxiliar anota tudo na folha de cuidados e se retira. A mie volta a dormir.

4.2.4 Codificacdo ou Andlise dos Dados
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A partir da coleta, procedi o exame dos dados linha a linha, recortando as unidades

de analise. A codificagdo substantiva dos dados foi feita através da codificagao aberta, da

codificacdo axial e da codificagao seletiva .

4.2.4.1: Codificacdo Aberta:

O processo de analise inicial deu-se através da codificacdo aberta, em que as falas

foram minuciosamente detalhadas, através do exame do contetido, linha por linha, apds a

digitacdo das gravacdes feitas com os sujeitos do estudo, de forma a elaborar os codigos

(unidades de analise). Estes foram agrupados em ramificacdes por similaridade e

diferengas. Todos os dados foram passiveis de codificacao: os dados foram codificados,

comparados com outros dados e designados em subcategorias e categorias.



Exemplo:

Entrevista: dados brutos

As vezes, é um pouco dificil manter minha
autonomia de méde aqui no hospital, mas eu
consigo, eu sou um pouco autoritaria. Entdo, eu
consigo, eu tenho a personalidade um pouco
forte, entdo eu me imponho. Eu me imponho
mesmo, se eu achar alguma coisa errada eu vou
14, pergunto. Até do médico, se eu acho que ele
vai fazer alguma coisa que ndo é necessario eu
vou l& e converso. Se eu quiser alguma coisa a
mais, eu termino conseguindo porque eu insisto.
Eu participo de todas as decisdes, quanto ao
cuidado do meu filho. Normal.

Codigos

e Achando dificil manter a autonomia no
hospital

e Sendo autoritaria e conseguindo

e Tendo que se impor

e Perguntando

e Conversando

e Insistindo

e Participando de todas as decisoes

quanto ao cuidado

Pra mde ¢ sempre dificil ver, sempre doi na
gente ver, mas eu prefiro ver, prefiro estar junto.
As vezes, eu fico olhando e digo: -Oh, tem uma
veinha aqui. Sempre fiz isso, até quando ele
internava na Santa Casa, sempre me deixavam
entrar na salinha de procedimentos para ajudar,
nunca atrapalhei.

e Sendo dificil ver os procedimentos
realizados na crianga

e Sentindo dor ao ver os procedimentos
realizados na crianga

e Preferindo ver os procedimentos

e Preferindo estar junto, durante a
realizacdo dos procedimentos

e Deixando a mae entrar na sala de
procedimentos

e Ajudando a equipe, durante a realizagdo
dos procedimentos

e Niao atrapalhando a realizagdo dos
procedimentos

4.2.4.2: Codificacdo Axial:
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A codificagdo axial € o conjunto de procedimentos e atividades, nos quais os dados

sdo agrupados de maneiras novas, sendo feitas as conexdes entre as categorias. Procurei

descobrir o ponto de vista dos participantes do estudo e como eles lidam com o problema,

desvelando os significados que eles atribuem ao fendmeno estudado. Durante este

processo, muitas horas foram utilizadas na reordenagdo dos codigos, na relacdo entre as

categorias, buscando captar os significados ali contidos.

Exemplo de codificagdo axial:



Codigos/componentes

Subcategoria

Categoria

Colocando as suas coisas no seu canto

Organizando o seu canto do seu jeito/ se organizando
para cuidar/ criando um ambiente melhor para a cga.
Arrumando o seu canto toda hora para ndo ficar
baguncado

Conservando limpo o quarto que as gurias da limpeza
limparam/ cuidando da limpeza da enfermaria/ limpando
o chdo/ ndo podendo ter sujeira/ mantendo o quarto
limpo/ fazendo o maximo para manter o quarto limpo/
mantendo a higiene no quarto/ mantendo o quarto limpo/
mantendo o quarto arrumado

Nao deixando os alimentos espalhados no quarto/ ndo
deixando as coisas espalhadas no quarto

Varrendo o chio/ passando uma vassoura no chéo
Tragando regras de organizagdo para conviver bem com
as outras familias

Mantendo a cama arrumada/ mantendo o quarto
arrumado/ achando o ambiente arrumadinho
Valorizando a enfermaria decorada

Procurando reproduzir o quarto da cga.

Organizando o

ambiente do cuidado

Tendo que dividir o cuidado da crianga com a equipe
Aprendendo o cuidado no hospital

Estando familiarizada com a tecnologia do hospital
Usando a sonda para aspirar/ usando a luva de borracha
Compreendendo a necessidade dos procedimentos/
Preferindo ver os procedimentos/ preferindo estar junto
na realizagdo dos procedimentos/ compreendendo a
necessidade da realizagdo da flebotomia e do intracath/
entendendo os procedimentos como necessarios
Cuidando da c¢a. com soro

Ajudando a segurar a cga. para colher o liquido da
coluna

Familiarizando-se
com a tecnologia do

cuidado

PROCURANDO
ADAPTAR-SE
NO HOSPITAL

4.2.4.3: Codificagdo seletiva:
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Para Strauss e Corbin (1990), o primeiro modelo de codificagdo geral que o

investigador precisa ter em mente ¢ o denominado de modelo paradigmatico. Ele

estabelece uma relagdo entre as categorias, envolvendo, respectivamente, causa,

fendmeno, contexto, condi¢des intervenientes,

estratégias de acdo/interagdo e

conseqiiéncias. E a conexdo entre as categorias que permite a construcao da teoria.
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A codificacdo seletiva consiste no desenvolvimento da categoria central, em
relaciond-la com as outras categorias, pela andlise sistematica. E o processo de selecionar

o tema central do estudo, a partir das categorias.

Com a identificacdo das categorias, o proximo passo foi o desenvolvimento do
modelo de integracdo, que € a integragdo e conexao entre as categorias, sistematicamente
analisadas. O modelo de integragdo ¢ um esquema que, segundo Althoff (2002),
estabelece uma relacdo entre as categorias e a natureza destas relagdes. Para desenvolver
o modelo de integragdo, identifiquei as categorias indicativas da condi¢do causal, depois,
do contexto, posteriormente, das condigdes intervenientes, das estratégias de agdo das
familias, até chegar na conseqiiéncia. E uma etapa que precisa muita atengio e requer um

ir € vir nas etapas anteriores, agrupando e reagrupando as categorias.

O fendmeno consiste na idéia central ou acontecimento sobre o qual o conjunto de
acoes/interagdes sao dirigidas. O contexto ¢ o especifico conjunto de propriedades que
dizem respeito a um fendmeno. Representa o conjunto particular de condicdes, dentro das
quais as estratégias de agdo/interacdo sao tomadas. As estratégias de acdo/interacdo serao
planejadas para realizar ou responder a um fendmeno, sdo um conjunto especifico de
condicdes percebidas. As condigcdes intervenientes facilitam ou constrangem as
estratégias, dentro de um contexto especifico. As conseqii€ncias sdo os resultados atuais
ou potenciais da acgdo/interacdo. Podem acontecer no presente ou no futuro. Essas
conseqiiéncias poderdo tornar-se parte de condigdes, afetando o proximo conjunto das
acOes/interagdes. As condigdes causais sao eventos, acontecimentos que levam a

ocorréncia ou ao desenvolvimento do fendmeno (STRAUSS e CORBIN, 1990).

Cabe ainda salientar que, para melhor compreensao e visualizacao dos dados, foram
elaborados quadros e diagramas, que facilitaram a visualizacdo das conexdes que foram
estabelecidas entre as categorias. Eles sdo representacdes graficas ou mensagens visuais

das relagdes entre os conceitos, que facilitam e pdem em evidéncia os escritos. Os
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diagramas ajudaram a aprofundar a capacidade analitica do material existente e orientar a

minha reflexao.

4.2.5 Validando o modelo desenvolvido

A validacdo ¢ um critério imprescindivel para consolidar a pesquisa e imprimir
rigor cientifico. Apds o desenvolvimento do modelo, procedi a validagdo das categorias e
suas relacoes entre elas e delas com o tema central do estudo. Para este momento, submeti
o modelo construido a outras trés familias de forma individual, lhes apresentando as
categorias formuladas, até chegar ao tema central. Uma familia de cada unidade na qual o
estudo foi desenvolvido: Pediatria do HU (familia paciéncia), Unidade de Convénios do

HU (familia ternura) e Pediatria do HG (familia forga).

FAMILIA PACIENCIA: formada pela mie, o pai e um casal de filhos. A mie tem 35
anos, ¢ do lar e cursou até a oitava série do primeiro grau. O pai tem 63 anos, ¢ barbeiro e
cursou até a sexta série do primeiro grau. Ambos naturais de Rio Grande e vivem
maritalmente hd quinze anos. A filha tem 13 anos e estd cursando a oitava série do
primeiro grau. A renda familiar ¢ de cerca de R$ 450,00. Vivem em casa propria, de
material com quatro pecas, mais banheiro. O filho possui dois anos e internou por

pneumonia. Esta ¢ sua primeira internacao hospitalar.

FAMILIA TERNURA: formada pela mie, pelo pai e pela filha. A mie tem 39 anos, é
formada em pedagogia e ¢ professora. O pai tem 42 anos, ¢ formado em Administragdo de
Empresas e ¢ despachante aduaneiro. Ambos naturais de Rio Grande. Sua renda familiar
gira em torno de R$ 7000,00. Residem em casa propria, de material formada por quatorze
pecas. A filha possui sete anos e internou para investigacdo de dor abdominal. Esta ¢ sua

primeira internacao.

FAMILIA FORCA: formada pela mée, pelo pai e pelo filho. A mie possui 34 anos e ¢ do
lar. Possui o segundo grau completo. O pai tem 45 anos, possui o segundo grau completo

¢ ¢ bancario. Naturais de Rio Grande. A renda familiar é de R$ 2200,00. residem em
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apartamento proprio com cinco pegas. O filho tem dois anos e internou por pneumonia.

Esta ¢ sua primeira internacao.

Apresentei a cada uma um resumo do estudo, seus objetivos, o método de coleta e
de analise, de forma que compreendessem como foram elaboradas cada categoria, os
diagramas, os quadros e como cheguei ao modelo tedrico. Deixei o material com elas por
uma semana e, ap0s, marquei um encontro com cada familia, de forma a ouvir suas
avaliagdes. Os encontros aconteceram nas casas das familias. Neste momento, procurei
ouvir atentamente suas sugestdes, no sentido de confirmarem ou ndo o modelo construido.
Todas as sugestdes foram analisadas. A partir desta validagdo, algumas alteragdes foram

realizadas no modelo, de forma a dar-lhe maior clareza.

4.2.6 Conferindo o rigor da pesquisa

Todas as precaucdes foram tomadas, durante a pesquisa, para assegurar a
credibilidade do estudo. Para Glaser (1978), a credibilidade da teoria serd obtida pela sua
integracao, relevancia e viabilidade. Durante todo o estudo, tive essa preocupacio, ou
seja, analisar o conjunto de dados, tornando-o o mais denso e integrado possivel. Procurei
respeitar a veracidade, a consisténcia ¢ a validade dos dados, todos critérios muito
importantes na avaliacdo do rigor, na pesquisa qualitativa. O rigor metodologico foi um
aspecto seguido com muita tenacidade e considero que € um ponto significativo de todo
trabalho cientifico. Muitas foram as vezes em que necessitei parar a coleta e analise dos
dados, retornando ao estudo do referencial tedrico e metodolégico, com vistas a0 meu

compromisso com o rigor da pesquisa.

4.2.7 A Ouestdo ética

Para que o estudo tivesse carater sigiloso, foram respeitados os principios éticos da
pesquisa envolvendo seres humanos, conforme a Resolucdo 196/96'2. O projeto da tese

foi submetido ao Comité de Etica da Universidade Federal de Santa Catarina (apéndice A
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— Parecer do Comité). Também, solicitei o Consentimento da Chefia de Enfermagem do
HU e da Chefia de Enfermagem da Associagdao de Caridade Santa Casa do Rio Grande,

para utilizar suas dependéncias para a coleta de dados (apéndice B e C).

Foi elaborado um documento — Consentimento Livre e Esclarecido — (apéndice D),
onde foram explicados todos os procedimentos a serem utilizados com cada familia, de
modo que todos os participantes da pesquisa o fizessem por livre concordancia. Antes do
aceite, descrevi a cada uma os objetivos € a metodologia empregada no trabalho. As
familias foram identificadas por pseudonimos escolhidos por elas mesmas ou por mim (no
caso de sete familias que nao sabiam que nome escolher). Comprometi-me, também, apos
a digitacdo do conteudo das entrevistas, a entregar uma cdpia a cada participante, para
analise do contetido das mesmas, de forma que pudessem acrescentar ou suprimir do texto

coisas que achassem convenientes.

4.2.8 A sensibilidade teorica

Além do processo de sistematizacdo, o método requer do pesquisador uma
sensibilidade tedrica, referida como a qualidade pessoal do pesquisador em relagdo aos
atributos de ter insights, ou seja, habilidade para dar significados aos dados, capacidade
de entender e separar aquilo que ¢ importante para o estudo. A literatura e as experiéncias
profissional e pessoal sdo fontes de sensibilidade tedrica. Porém, ¢ durante o processo de
analise que o pesquisador aumenta a sua sensibilidade, faz comparagdes, pensa sobre o
que vé€, levanta hipoteses e procura reconhecer o que ¢ importante para a formagao dos
conceitos, suas relacoes e significados (Strauss e Corbin,1990). Segundo Glaser (1978),
as realizacOes tedricas significantes vém com o crescimento € a maturidade dos dados,
sendo que, muito disso, esta fora da consciéncia do analista, até que aconteca. Por isso, ¢
importante que o pesquisador mobilize suas habilidades criativas, em cada etapa do
processo. Ao longo de todas as etapas do método, procurei desenvolver a sensibilidade

tedrica.

"2 Decreto196/96 de Pesquisa com Seres Humanos, do Ministério da Saude, Brasilia, 1996.



5. COMPREENDENDO A EXPERIENCIA DAS FAMILIAS COM O
CUIDADO DE SEUS FILHOS NO HOSPITAL

5.1 Apresentando os fendmenos, categorias, subcategorias, seus componentes e
codigos

Durante o seu viver, a familia pode se deparar com o adoecimento da crianca ¢ a
necessidade de sua internagdo hospitalar. Frente a esta situagcdo, passa por um processo
com vistas a sua adaptacdo para melhor cuidar da crianca. Busca adaptar-se a nova
realidade e reorganizar-se para enfrentar esta experiéncia de viver e conviver com a
doenca, para, dessa forma, reconstruir sua identidade como grupo. A participacdo da
familia no cuidado a crianga neste periodo ¢ fundamental para a recuperagdo da crianca.
A legislagdo vigente e as instituicdes de saude tém investido esfor¢os, no sentido de

possibilitar a participacao da familia neste periodo.

O processo de cuidado familiar a crianca no hospital ¢ um processo dinamico,
apresentado neste estudo através de etapas que se sobrepdem e se interpenetram. Durante
a experiéncia de ter um filho internado no hospital, as familias interagem com pessoas,
coisas, situagdes e consigo mesmas, atribuindo significados a esta experiéncia. O
movimento de analise comparativa dos dados, preconizado pela Teoria Fundamentada nos
Dados e o referencial teorico do Interacionismo Simbodlico permitiram compreender os
significados deste processo, entender a trajetoria e as estratégias utilizadas por estas
familias para cuidar, permitindo a elaboracdo de um modelo explicativo da vivéncia

familiar no cuidado a crianga no hospital.

O processo de analise constante dos dados me possibilitou construir o modelo de
integracdo ou model paradigm, proposto por Strauss e Corbin (1990). Para a construg¢ao
deste modelo, procurei estabelecer a relagdo entre as categorias, os fendmenos e o tema

central.

A andlise dos dados deste estudo mostrou que a familia, frente ao adoecimento da

crianca e a necessidade de sua internacao hospitalar, passa por trés etapas: vivenciando o
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cuidado a crian¢a no domicilio antes da internacado; vivenciando o cuidado a crian¢a no
hospital e preparando-se para a alta hospitalar. Em todas estas etapas, a familia interage,
compartilhando o cuidado & crianga. Desta forma, o tema central” deste estudo foi
identificado como: COMPARTILHANDO O CUIDADO A CRIANCA: refletindo o
ser familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacio

hospitalar.

Diagrama 1: Etapas do Tema Central Compartilhando o cuidado a criancga: refletindo o
ser familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internagao
hospitalar.

Vivenciando o Vivenciando o
cuidado a crianga cuidado a Preparando-se para
no domicilio antes crianga no a alta hospitalar.
da internacéo. hospital.

A seguir, apresento as fases que demarcaram essa experiéncia familiar e que
representam os fendmenos'® deste processo com suas categorias, subcategorias',
componentes' e codigos que os integram. Explicar este processo ¢ desvendar a trajetoria
familiar no cuidado a crianga, ao construir significados que influenciaram seu

comportamento neste periodo.

13 Tema Central é o conjunto de a¢des e interagdes que representam a esséncia do processo de integrago,
as condicdes causais, as condi¢cdes intervenientes, o contexto, as estratégias de agdo e interagcdo e as
conseqiiéncias.

' Fendmeno ¢ a manifestagio que retrata um momento de um processo.

13 Categorias sdo conceitos fundamentais que integram o fendémeno.

' Subcategorias sdo sub-conceitos que se originam das categorias.
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FIGURA 2: Integracdo dos Conceitos do Interacionismo Simbolico com os fendmenos que indicam o

processo vivido pelas familias que vivenciam a internagdo hospitalar da crianga.

"7 Componentes sdo caracteristicas que entram na composig¢io das categorias e subcategorias.



FENOMENO 1 — VIVENCIANDO O CUIDADO A CRIANCA NO
DOMICILIO ANTES DA INTERNACAO

Este fendmeno ¢ formado pelas categorias: revelando o modo de vida familiar por
meio do cuidado a crianga, mobilizando-se frente as manifestacdes de doencas e

aceitando a necessidade da internacdo hospitalar

1° FENOMENO

VIVENCIANDO O CUIDADO A
CRIANCA NO DOMICILIO
ANTES DA INTERNACAO

CATEGORIAS I
1.1 1.2 1.3
REVELANDO O MOBILIZANDO-SE ACEITANDO A
MODO DE VIDA FRENTE A NECESSIDADE DA
FAMILIAR POR MEIO MANIFESTACOES DE INTERNACAO
DO CUIDADO A DOENCAS HOSPITALAR
CRIANCA

Diagrama 2 — Fenomeno: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio antes da internagéo.

1.1 REVELANDO O MODO DE VIDA FAMILIAR POR MEIO DO
CUIDADO A CRIANCA.

Esta categoria ¢ composta pelas subcategorias: vivenciando o cuidado a crianga no

domicilio e vivenciando o descuidado a criang¢a no domicilio.
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1.1

REVELANDO O MODO DE VIDA
FAMILIAR POR MEIO DO CUIDADO A
CRIANCA

SUBCATEGORIAS

1.1. 1 VIVENCIANDO O CUIDADO A 1.1.2 VIVENCIANDO O DESCUIDADO A

CRIANCA NO DOMICILIO

CRIANCA NO DOMICILIO

Diagrama 3 — Categoria: Revelando o modo de vida familiar por meio do

cnidado A crianca

1.1.1 VIVENCIANDO O CUIDADO A CRIANCA NO DOMICILIO

A familia tem uma estrutura de funcionamento interno, na qual forma uma rede de
interagdes, de modo a cuidar de seus membros. O cuidado dispensado pela familia ¢
fundamental para que a crianga possa viver todas as etapas de seu crescimento e
desenvolvimento. Cada familia, a partir de seus referenciais, possui suas singularidades na
forma de criar e cuidar seus filhos. No seu processo de viver, a familia atribui

significados ao cuidado que presta a crianga.

No seu cotidiano de cuidado, as familias assumem suas responsabilidades frente a
crianca, dando tudo de si para o atendimento das necessidades. Além de cuidados
relacionados a sobrevivéncia da crianca, a familia preocupa-se com o seu
desenvolvimento global. O cuidado familiar a crianca envolve o cuidado com suas roupas,

com a sua higiene, com a sua alimentagao e com a sua educagao.
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“Cuidar, ¢ cuidar mesmo (riso), como é que eu vou dizer assim, fazer o que
precisa nas horas que precisa,... cuidar a noite, cuidar da roupa, cuidar da
comida, levar na escola, educar, orientar, conversar, eu acho que tudo isso
envolve, tudo isso é cuidado” (Familia Carinho).

“ A crianca cuidada é a que a familia dd tudo que a crianga precisa, dentro das
suas possibilidades. La em casa, a gente ndo tem muita coisa para dar para as
criangas, mas ndo falta a comida e as roupinhas bem lavadas, o banho”
(Familia Harmonia).

“Ah, eu faco tudo, eu dou mamd, eu mudo ela, dou banho, cuido dela assim do
meu jeito” (Familia Inexperiéncia).

“Crianga bem cuidada é aquela que recebe carinho, comida, banho. Tudo que
precisa, na hora que precisa” (Familia Tristeza).

A familia preocupa-se em manter a crianca bem estimulada e preocupa-se em dar-

lhe seu carinho, sua atencao ¢ seu amor.

“Uma crian¢a bem cuidada é a que é amada” (Familia Desamparo).

“ Assim, o principal que eu acho eu dou amor, dou carinho pra ela” (Familia
Inexperiéncia).

“Dar atengdo, dar carinho, acho que isto seria o maior cuidado. E com isso que
a gente se preocupa mais” (Familia Soliddo).

“Crianga cuidada é a que ndo é judiada, que ganha bastante carinho” (Familia
Harmonia).

“ A gente se preocupa em estimular ele com joguinhos e brinquedos pra fazer
ele pensar e desenvolver os movimentos. Ele sempre foi muito esperto e alegre
(Familia Desespero).

“Em casa, eu faco a fisioterapia nele, eu boto ele no chdo, eu estimulo ele,
mostro coisas coloridas, converso com ele. E s6 eu e ele dentro de casa, entdo,
eu fico conversando, que nem ele fosse uma crianga que estivesse me escutando,
que ta me entendendo tudo” (Familia Cansago).

Outra preocupagao da familia € promover a saude da crianga. Para isso, a familia

cuida dela, no sentido de prevenir doencas através de acompanhamento médico e da

vacinagao.
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“Cuidar, ¢ ir pro médico, quando precisa. A gente tem um convénio, entdo, eu
sempre levo, qualquer espirro eu ja to ld, levo pra consultar” (Familia
Carinho).

“ Eu levo elas no posto de PSF que tem perto da minha casa, pra vacinar, pra
pesar. A médica que tem la que examina. Tem um agente comunitario que vai
uma vez por semana, que vé se é atendido, se estd se precisando de alguma
coisa (Familia Soliddo).

No caso de doenga, a familia preocupa-se em medica-la e, se esta tiver que

internar, a familia acompanha-a, visando dar continuidade a seus cuidados.

“Uma crian¢a cuidada ndo sei explicar. Acho que é levar no médico, dar
remédio direitinho, se tiver que dar. Se tiver que ficar internado, a mde ndo
fugir nem nada, ficar junto” (Familia Desgosto).

“Cuidado é a crianca estar bem, bem de saude. Ndo ele é bem cuidado, porque
ele é uma crianca que tem esse problema (encefalopatia), mas recebe todo o
tratamento, ele tem muita infec¢do respiratoria e esta sempre internado. Mas
apesar de ser doente, a gente cuida bem. A gente esta sempre atenta a tudo,
sempre presente” (Familia Cansacgo).

“Quando estd, assim, com uma febre, alguma coisa assim, eu mesma dou o

medicamento em casa e cuido, observo” (Familia Esperanga).

Quadro 1 - Vivenciando o cuidado a crianca no domicilio.

Fenémeno: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio

Categoria 1.1: Revelando o modo de vida familiar por meio do cuidado a crianga

Subcategoria 1.1.1: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio

COMPONENTES/CODIGOS

Fazendo o que precisa na hora que precisa/ Atendendo na hora que precisa

tudo que envolve a crianga ¢ cuidado

dando tudo da gente para a crianga/ tendo que ter responsabilidade de fazer a sua parte
dando do bom e do melhor para a crianga/ dando tudo que a crianga precisa/ recebe o que precisa quando
precisa/ recebe o que precisa nas horas certas/ ¢ a que tem tudo o que precisa

¢ a que tem tudo que precisa para viver e ser feliz

recebendo tudo que precisa dentro das possibilidades da familia

fazendo o que se pode

cuidando do seu jeito

ndo deixando a crianga sozinha / ficando sempre na volta cuidando

néo judiando

cuidando a noite

cuidando da roupa

trocando as fraldas da crianga

dando banho

deixando bem limpinho / estando limpa / estando bem limpinha/ ¢ a que tem boa higiene
cuidando da comida / dando comida / estando bem alimentada/ ¢ muito bem alimentada
amamentando

levando na escola/ é a que recebe educagio/ educando
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conversando

¢é crianga bem estimulada

¢ a que dorme bem

deixando fazer so o que pode

dando amor / dando carinho/ recebendo carinho e amor/ recebendo bastante carinho / dando atengdo/ é a que
ganha muito carinho/ dando muito amor/ € a crianga amada

cuidando para que esteja bem de saude/ € a que tem boa saude

levando no médico / levando para o médico quando se precisa/ levando

todo més para consultar/ fazendo acompanhamento médico para pesar

levando no posto para vacinar e fazer curativo

¢ a que a mae ndo foge se tiver que internar / é a que a mae fica junto durante a internagdo hospitalar / dando
remédio direitinho

1.1.2 VIVENCIANDO O DESCUIDADO A CRIANCA NO DOMICILIO

As familias reconhecem situacdes de descuidado a crianca relacionadas ao nao
atendimento de suas necessidades bdsicas de subsisténcia e a ndo percep¢ao de suas
necessidades. Assim, para as familias, o descuidado a crianca manifesta-se em nao

alimenté-la adequadamente, na sua ndo higienizagao, entre outras situagoes.

. . . U . ndo é lia. Fi
“Uma crianga descuidada ndo é bem alimentada, ndao é bem educada pela familia. Fica
na rua, pois a mde ndo se importa” (Familia Alegria)

“ E uma crianga desnutrida, suja, sem carinho. Que a mde ndo se interessa nem em
levar num médico, na hora certa” (Familia Cansago).

Desta forma, o descuidado apresenta-se, relacionado aos determinantes soOcio-
culturais como a alimentacdo, habitacdao, educacao, condi¢oes de trabalho, entre outros.
Através do cuidado prestado a crianga, a familia expressa seu modo de vida. Tem seu
cuidado influenciado pelo contexto no qual se insere e pelos recursos de que dispde para
presta-lo. Sendo assim, cuidar a criang¢a revela a contradicdo existente entre o que a
familia conceitua como cuidado e suas limitagdes para realizé-lo, pois muitas familias das
classes populares lutam cotidianamente pela sua sobrevivéncia em condi¢des bastante

adversas.

O descuidado ¢ identificado pela familia, ndo propriamente pela falta de cuidado a
crianca, mas sim pela prestagdo de um cuidado reconhecido como limitado. As familias
revelam a consciéncia de que cuidam, mas, devido a suas limitagdes econdmicas, deixam

de prestar um cuidado mais qualificado a crianga; revelam que ndo conseguem arcar com
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todas as exigéncias que o ato de cuidar demanda. Neste contexto, aprendem a viver o seu
dia-a-dia com o que a vida lhes oferece. Resistem, construindo o seu viver, significando

sua existéncia no espago-tempo vivido.

Algumas das familias deste estudo vivem em moradias precarias, com pouco
espaco, dificuldade na realizagdo da higiene, devido a falta de 4gua encanada e, inclusive,

com alimentacao e vestuario limitados.

“ Pra mim, uma crian¢a bem cuidada é aquela que recebe as coisas que precisa nas
horas certas, aquelas bobagens pra comer. Ja os meus ndo tém aquelas bobagens que
tem que ter (yogurte, frutas, doces), os meus tem so a comida e o leite, que é o que eu
posso dar pra eles.E dificil porque, ds vezes, a gente ndo tem nem o dinheiro do pdo e
do leite. Por isso, eu acho que os meus ndo sao bem cuidados.” (Familia Desamparo).

“Os meus filhos nunca tiveram uma roupa comprada. Tudo que eles vestem é ganhado
de outras crianc¢as. Entdo, eu tenho pouca roupa pra eles” (Familia Desamparo).

“Aqui, o cuidado é melhor, pois, no meu caso, como nenhum de nos tinha emprego,
tinha dia que a gente ndo tinha nem comida em casa. Chegou a faltar o remédio das
convulsoes, por isso, que o pai dela foi roubar. Porque ficou desesperado que ela
comegou a convulsionar e ndo tinha o remédio no postinho” (Familia Tristeza).

“Eu moro em uma casa de madeira em um terreno de posse. A casa tem duas pegas.
Quer dizer é uma que eu divido em duas com um guarda-roupas. Ndo tem luz nem agua
encanada, nem banheiro, nem esgoto. Eu compro um balde de dagua por dia de um
vizinho. A luz é de vela. Ai tu viu, eu mais seis filhos vivendo assim. Mas no que eu
posso eu cuido. A prioridade é a comida” (Familia Soliddo).

No entanto, algumas manifestagdes de descuidado sdo evidenciadas pelo
despreparo da familia em atender algumas das necessidades da crianga como de educacao,
atencdo e carinho, seguranga, tempo presenca € no nao atendimento de suas necessidades

em casos de doenca.

“ Crianga descuidada é aquela que é maltratada. Eu fago umas bobagens ....
mas maltratar ndo. Nunca deixei uma marca em um filho meu. Amor ndo falta
pra eles. Na hora que eu .... mas eles recebem carinho” (Familia Desamparo).

“ Uma crianga descuidada, no caso, ¢ quando a mde chega em casa, olha e
deixa a crianga sozinha, sai. Ndo da alimentacdo para ela. E a crianca precisar
daquela coisa e a familia ndo da. Precisa de um leite, a mde ndo da. Ndo dar o
remédio. Ndo levar para consultar, quando estiver doente. Eu ja fiquei mais de
dois meses sem ter o remédio da convulsdo em casa. Por isso eu luto pra
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conseguir internar, porque este remédio nunca tem no posto. (Familia
Desgosto).

Quadro 2 - Vivenciando o descuidado a crianga no domicilio.

Fenémeno: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio
Categoria 1.1: Revelando o modo de vida familiar por meio do cuidado a crianga
Subcategoria 1.1.2: Vivenciando o descuidado a crianga no domicilio
COMPONENTES/CODIGOS

. ¢é o contrario do cuidado / € ndo cuidar

. ndo alimentando direito / deixando ficar desnutrido / ndo recebendo comida/ ndo recebendo comida nas horas
certas/ ndo recebendo alimentagdo suficiente / ndo amamentando/ é cga. que ndo ¢ bem alimentada/ ¢ mal
alimentada

. ndo tem horario para nada

. ndo levando a crianga na escola/ ndo ¢ bem educada

deixando a crianga solta na rua, correndo riscos / deixando atirada na rua sem mae perto / deixando largada na

rua/ que fica na rua

e  deixando sozinha a Deus dara / deixando sozinha e saindo

. batendo na crianga / apanhando/ é cga. maltratada

. ndo tem tudo o que precisa

. ndo sendo preocupada/ que a familia ndo se importa/ que os pais ndo tém tempo para lhe dar atengio

e ndo percebendo as necessidades da crianga / ndo recebendo o que precisa

. sendo relaxada

. ndo trocando as fraldas

e ndo dando banho / deixando ficar sujo / deixando a crianga desdeixada / ndo sendo limpa/ é cga. que ndo tem
uma boa higiene/ ¢ mau higienizada

. ndo arrumando a crianga direito/ é mal vestida

e  ndo dando o que a crianga necessita

. nao dando carinho / ndo dando ateng@o / € a c¢a. que ndo ganha muito carinho

. ndo tendo interesse em levar a crianga a0 médico / € a que a mae ndo leva no hospital quando esta doente / ndo

levando no médico quando a crianga fica doente
. ndo percebendo a doenga da crianga

® 3o dando o remédio que a crianga precisa

1. 2 - MOBILIZANDO-SE FRENTE AS MANIFESTACOES DE DOENCAS.

Esta categoria ¢ formada pelas subcategorias: percebendo as primeiras manifestagdes de

doenca na crianga e buscando recursos na rede de apoio social.
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1.2
MOBILIZANDO-SE FRENTE AS
MANIFESTACOES DE DOENCAS

l SUBCATEGORIAS

1.2.1 PERCEBENDO AS PRIMEIRAS 1.2.2 BUSCANDO RECURSOS NA REDE

MANIFESTACOES DE DOENCA NA DE APOIO SOCIAL
CRIANCA

Diagrama 4 — Categoria: Mobilizando-se frente as manifestagdes de doengas.

1.2.1 PERCEBENDO AS PRIMEIRAS MANIFESTACOES DE DOENCA NA
CRIANCA

A doenga constitui-se em um episédio comum e inevitavel na vida de qualquer
crianga. Ela surge de forma stbita ou manifesta-se de forma lenta e progressiva. A familia
¢ o primeiro espaco onde a doenga ocorre e a crianga comeca a ser tratada. A familia, por
sua proximidade e convivéncia ¢ quem identifica as primeiras manifestagdes de doencas
na crianga ¢ se mobiliza, no sentido de debeld-las. Este fato demonstra o aspecto

organico e interacional da familia, frente a singularidade de cada um de seus membros.

As principais manifestagdes de doengas identificadas pelas familias deste estudo
foram: gripe, resfriado, febre, tosse, amareldo na pele, mudanca de humor, dificuldade
para engolir, dificuldade para respirar, dor, entre outras.

“A guria estava com febre e bronquite. Teve uma gripe forte que virou
bronquiolite” (Familia Harmonia).

“ Eu notei que ele ficou muito quietinho e sonolento. Quando vi, ele estava com
41graus de febre. Foi um susto. De manhd, estava rindo e brincando e, de tarde,
estava daquele jeito” (Familia Desespero).
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“ A doenca do meu filho se apresentou com dificuldade, porque ele ndo nasceu
com esse problema, ele ficou depois.Ele tinha 4 meses de nascido e depois dali
comegou o problema da ictericia. A médica disse que, conforme o
desenvolvimento dele, que a gente ia notar as dificuldades, as seqiielas que ele
ia fica... Com trés meses eu achei ele meio amarelinho, mas tudo que é crianca
fica meio amarelinha, né? Ele teve a ictericia e foi pro banho de luz, ai o médico
ficou esperando, esperando, esperou demais e ai foi fazer uma transfusdo ai a
crianga ja tava com 6 dias de banho de luz e ai ndo deu mais tempo, né? Ai deu
uma paralisia no cérebro, e ai deixou uma lesdo” (Familia Cansago).

It . .7 . » ry.
Ele comegou com espirro, com tosse e eu ja levei pra consultar” (Familia
Carinho).

“O meu filho teve Meningite, quando era menor,e ficou com Hidrocefalia na
cabega e teve que colocar uma valvula na cabe¢a. Eu notei que a cabega dele
comegou a crescer e os olhos ficaram saltadinhos. Foi um susto” (Familia
Desgosto).

Quadro 3 - Percebendo as primeiras manifestagdes de doenga na crianga

Fenomeno: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio
Categoria 1.2: Mobilizando-se frente as manifestagdes de doengas
Subcategoria 1.2.1: Percebendo as primeiras manifestagdes de doenga na crianca
COMPONENTES/CODIGOS

iniciando uma gripe/ percebendo que a crianga estava gripada/ achando que a crianga estava com gripe
aparecendo o resfriado / tendo um resfriado forte

se engasgando muito com a alimentagao

percebendo que a moleira da crianga cresceu

a cabega comegou a crescer e os olhos dele ficaram saltadinhos

fazendo uma infecgao respiratoria

percebendo a crianga toda amarelinha

tendo febre e muita tosse/ percebendo que a crianga estava com febre/ tendo febre alta/ tendo febre/ vendo que
o filho estava com febre alta/ tendo a filha em casa com febre e diarréia

tendo bronquite/ tendo febre e bronquite

achando que eram os dentes da crianga nascendo

percebendo que a crianga estava enjoadinha

percebendo que a crianga ndo queria comer/ ndo querendo comer

pensando que era garganta

percebendo que o filho ficou quietinho e sonolento

queixando-se de dor nas costas

1.2.2 . BUSCANDO RECURSOS NA REDE DE APOIO SOCIAL

Esta Subcategoria ¢ formada pelos componentes: Cuidando da crianca em casa e

Procurando os servicos de saude.
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1.2.2. BUSCANDO RECURSOS NA

REDE DE APOIO SOCIAL

Cuidando da Crianga em Procurando os Servigos
casa de Saude

Diagrama 5 — Subcategoria: Buscando recursos na rede de apoio social.

Cuidando da crianca em casa:

Cuidar a crianga em caso de doenga tem-se mostrado uma atividade corriqueira. A
familia, geralmente a mae, quando percebe que a crianca estd doente tenta cuidd-la em
casa com os recursos € os conhecimentos de que dispde, a partir de suas experiéncias
anteriores € dos significados atribuidos a elas. Realiza praticas de cuidado dentro da sua
realidade. Os principais cuidados domiciliares a crianca sdo aqueles realizados com o
objetivo de amenizar os sintomas das doencas e aqueles direcionados ao corpo doente,
como o cuidar para a crianca nao pegar frio, vestir-se adequadamente, alimentar-se bem e
diminuir a febre.

“ Cuidei pra ela nao pegar frio. Ela ficou enjoadinha e ndo queria comer. Fiz
canjinha. Dei na boca. Ela so queria colo” (Familia Desamparo).

Algumas familias utilizam-se de praticas da medicina popular, como o uso de chas,
benzeduras e simpatias. Também, utilizam medicamentos de que dispdem em casa e que
foram utilizados em ocasides anteriores de doenca na familia. Medicam a crianga com 0s
medicamentos que conhecem ou que lhes foram indicados por pessoas leigas.

“ A gente faz tudo. quando eu vi que ela estava com febre dei o remedinho que

eu ja tinha em casa. Achei que era gripe ou dente nascendo. Dei chazinho de
funcho.” (Familia Desamparo).

Sempre procuro medicar primeiro em casa com o que eu tenho” (Familia
Alegria).



118

“Assim, quando eu vi que a diarréia ndo passava eu tentei tudo: benzedura pro
quebrante, cha de folha de pitangueira, cha da casca do romd, simpatia, dei um
soro de pacotinho que a minha vizinha tinha em casa e me deu” (Familia
Soliddo).

A familia ndo se acomoda frente a doenga; cla ¢é ativa, dinamica na busca do seu
bem viver. Lanca mao de todos os recursos presentes no seu circulo social, cercando-se de
uma rede social e familiar de apoio para lhe auxiliar no cuidado a crianca doente em casa.
Verifica-se a existéncia de uma solidariedade parental que contribui para a sobrevivéncia
e para a existéncia das familias. Esta solidariedade concretiza-se através do
compartilhamento e troca permanente de servigos, de apoio em todas as horas e para

todos os problemas e de conhecimentos.

A familia, em situa¢do de doenga se expande. Geralmente, sdo as mulheres que
mobilizam esta rede de apoio nas pessoas da mae, sogra, irma e vizinhas, seja ajudando a
cuidar da crianga diretamente, seja fornecendo conhecimentos baseados nas suas

experiéncias prévias com a doenga.

“Quando ela adoeceu, eu chamei a minha irmd porque ela ja tem quatro filhos
e, talvez, soubesse o que fazer. Eu disse: - Vou levar ela no médico. Ela disse
que era bobagem minha, que os filhos dela ela cuida em casa. Eu vi que era
ignordncia dela, porque ela ndo sabia o que fazer pra falta de ar da guria.
Entdo, sou eu e Deus. Porque a minha irmd ndo sabe nada sobre pontada. Ndo
conhece nada sobre ervas de chd. Ela disse que era bronquite e ja era
pneumonia. Se eu vou por ela, fico s6 em casa e perco a guria” (Familia
Desamparo)

A gente cuida e quando vé que a criang¢a adoece, a gente faz tudo pra cuidar em
casa. Eu pergunto pra minha mde o que fazer, chamei a vizinha pra me ajudar.
Fago tudo que me dizem. Comprei e dei o remédio que o médico
receitou” (Familia Alegria).

Frente a doenca, a familia promove alteragdes no seu cotidiano, de forma a melhor
cuidar da crianga. Como estratégias, revela-se o faltar ao servigo para cuidar da crianca
em casa e o0 ndo levar a crianga na escolinha.

“ Quando eu vi que ela estava doente, eu avisei no saldo que eu ndo podia ir

porque a minha filha estava doente e sou so eu pra cuidar dela em casa”
(Familia Alegria).
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“ Naquele dia em diante, ele ja ndo foi mais na escolinha. SO vai quando estiver
bem bonzinho mesmo” (Familia Desespero).

Quadro 4 — Buscando recursos na rede de apoio social

Fenémeno: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio
Categoria 1. 2: Mobilizando-se frente as manifestagdes de doengas
Subcategoria 1.2.2: Buscando recursos na rede de apoio social

Componente. Cuidando da crianga em casa

CODIGOS

fazendo tudo que estd ao seu alcance para cuidar em casa e evitar a internagdo/ langando méo de todos os
recursos de que dispde/ cuidando da crianca em casa/ fazendo de tudo para cuidar a crianga doente em casa
cuidando sozinha da crianga em casa

dando soro caseiro em casa

dando os remédios que tem em casa / tendo uma farmacinha em casa/ medicando com o que tinha em casa
automedicando com os medicamentos que conhece

sendo ajudada a cuidar em casa pela mae, pela sogra e pela irmd/ chamando a irma para ajudar a cuidar/
perguntando a irmd o que fazer/ pedindo ajuda para a vizinha/ perguntando para sua mde como cuidar/
perguntando para sua vizinha como cuidar/ aprendendo a cuidar com a mae/ pedindo ajuda para a vizinha para
cuidar a crianga em casa

fazendo tudo que lhe dizem

dando chas caseiros/ dando chas

benzendo contra o sapinho e o mau olhado

fazendo a simpatia para o bronquite com mamao e mel

cuidando para a crianga néo pegar frio

cuidando pra crianga se alimentar

aquecendo bem a crianga

verificando toda hora a temperatura da crianga

faltando ao servigo para cuidar da crianca

ndo levando a crianga na escolinha para cuidar melhor

fazendo em casa como aprendeu no hospital

Procurando os servicos de saude:

Por nao darem conta sozinhas do cuidado a crianga frente ao seu adoecimento, as

familias, muitas vezes, procuram os servi¢os de saude. Varias sdo as condutas das

familias frente a doenca da crianga, mas os servicos de saude e o médico sdo procurados

na maioria das situagdes de doenga da crianga, principalmente, quando a familia percebe a

piora no seu quadro clinico. Buscam os servigos de saude com o objetivo de melhor

subsidiar seu cuidado a crianca em casa. Este fato revela que a familia ¢ fortemente

influenciada pelo sistema profissional de cuidados em saude e que apresenta-se como

promotora de saude ao agregar recursos internos e externos frente a doenca de seus

membros.
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As familias utilizam-se de convénios, levam a crianga para consultar em unidades

basicas de saude ou

no hospital. Conforme o seu discernimento acerca da evolugdo do

quadro clinico da crianca, procuram mais de um servigo de saiide e ouvem a opinido de

mais de um profissional médico. Repetem esta estratégia varias vezes, até a resolugdo do

problema da crianga.

“A,i eu como mde, sem um convénio médico, sem um outro tipo de ajuda trouxe
ela aqui no Pronto Socorro pra consultar” (Familia Vitoria).

“E o caso da minha filha. Ela sempre foi sadia, bem cuidada e ai ficou doente.
Quando a gente se depara com a doenga, faz tudo que esta ao nosso alcance pra
cuidar e evitar a internagdo. Ela teve um resfriado forte e eu, como de costume,
levei ela pra consultar ali no postinho perto de casa” (Familia Vitoria).

“ Levei no postinho umas quantas vezes pra consultar, mas ela so foi piorando.
(Familia Desamparo).

“ A gente tem um convénio, entdo, eu sempre levo, qualquer espirro eu levo pra
consultar e eu ja peco os exames, ele faz hemograma, RX de Torax. Porque esta
doenca dele (encefalopatia) ele precisa internar frequentemente mas eu SO
interno quando ndo tem mais jeito de cuidar em casa” (Familia Carinho).

“ Liguei para o Pediatra e levei no consultério, na hora. Eu estava tdo
assustada que passei na frente das outras pessoas que estavam no consultorio”
(Familia Desespero).

“Eu levei ela pra consultar, dei remédios, cuidei, tudo, mas ela piorou. Trouxe
para consultar de noite. Fizeram uma nebulizacdo e mandaram embora. De
manhd, eu trouxe de novo e, ai ela internou” (Familia Harmonia).

Quadro 5 — Buscando recursos na rede de apoio social

Fenomeno: Vivenciando o cuidado a crianca no domicilio

Categoria 1.2: Mobilizando-se frente as manifestagcdes de doencas
Subcategoria 1.2.2: Buscando recursos na rede de apoio social

Componente: Procurando os servigos de satide

CODIGOS

. utilizando

o convénio / correndo para o convénio/

. levando para consultar/ correndo e levando no Pediatra/ trazendo no médico/ querendo levar a c¢a. a0 médico/
levando no consultorio do Pediatra/ sendo atendida pelo médico

. pedindo passagem para o ex- sogro para levar a c¢a. ao médico/ pedindo passagem para a irma para levar a cga.
no hospital/

. levando novamente para consultar/ levando de novo no Pediatra

e  levando no hospital / trazendo a crianga no hospital / levando no Pronto Socorro para consultar/ levando no
hospital de plantdo

. pedindo exames/ fazendo exames no laboratdrio

. levando no posto perto de casa / levando no postinho perto de casa/ levando no postinho varias vezes/ levando

no posto
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. sendo atendida pelo agente comunitario
e tendo que tirar ficha de madrugada
e comprando e dando o remédio prescrito/ entrando com antibidtico/ entrando com uma medicag@o mais forte

1.3 — ACEITANDO A NECESSIDADE DA INTERNACAO HOSPITALAR
DA CRIANCA

Esta categoria ¢ composta pelas subcategorias: reconhecendo a piora no quadro
clinico da crianga, reconhecendo a sua falta de recursos para cuidar da crianga em casa,
sentindo-se angustiada frente a internacdo hospitalar e resignando-se com a necessidade

da internacao.

1.3
ACEITANDO A NECESSIDADE DA INTERNACAO
HOSPITALAR DA CRIANCA

1.3.1 1.3.2 1.3.3 1.3.4
RECONHECENDO A RECONHECENDO A SENTINDO-SE RESIGNANDO-SE
PIORA NO QUADRO FALTA DE ANGUSTIADA COM A

CLINICO DA RECURSOS PARA FRENTE A NECESSIDADE
CRIANCA CUIDAR DA INTERNACAO DA INTERNACAO
CRIANCA EM CASA HOSPITALAR

Diagrama 6 — Categoria: Aceitando a necessidade da internagdo hospitalar da crianca

1.3.1 RECONHECENDO A PIORA NO QUADRO CLIiNICO DA CRIANCA.

A familia, frente a doeng¢a da crianca, presta-lhe cuidados e fica vigilante

acompanhando a evolucdo no seu estado de saude. A partir da rede de interagdes com a
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crianga, com o meio no qual se insere e consigo mesma, a familia percebe a piora no

quadro clinico da crianga.

Esta piora ¢ reconhecida, através do surgimento de novos sintomas ou do

agravamento dos sintomas pré-existentes, dos quais as familias geralmente desconhecem

a etiologia, ndo sabem lidar ou tém medo de suas conseqiliéncias, como ¢ o caso da

convulsdo ou da febre alta e continua. Também ¢ percebida devido a ndo obtengdo dos

efeitos esperados dos medicamentos administrados a crianga ou dos cuidados efetivados

no domicilio.

“ Eu vi que ela comegou a piorar. Em sete dias, medicando em casa, ela piorou
muito” (Familia Vitoria).

“ Depois de dois dias ruim, comeg¢ou a falta de ar e o cansago. Ela ficou
chorosa, coisa que ela ndo ¢. Com febre de 40 graus, das cinco da tarde as duas
da manhd. Ai eu me apavorei. Por isso, que os médicos dizem que a primeira
coisa ¢ levar no médico. So que ndo é facil conseguir médico e tu ndo vai,
também, viver no médico por qualquer coisa” (Familia Alegria).

“Ele se internou com crise convulsiva, mas ele ia ser hospitalizado pra fazer
uma cirurgia da gastrostomia, so que dai eu vim antes do dia marcado porque
deu uma crise convulsiva. E ai depois que ele melhorou da crise convulsiva e ai
eu fiquei esperando pelo cirurgido e dai demorou e ele fez uma infec¢do
respiratoria. E depois ele terminou o tratamento da infec¢do respiratoria e ai
depois que ele fez a cirurgia, porque ndo tinha leito la no bloco pra fazer
cirurgia, que tinha que esperar uma vaga. Ai ele ficou muito tempo, acabou
pegando uma infecgdo respiratoria” (Familia Cansago).

“ Ele comegou a usar a medicagdo mais forte e ndo surtiu efeito. So que ele ndo

pode mais tomar antibiotico, entdo foi se agravando. Usou xarope mas, também,
ndo deu resultado, a gripe evoluiu. Ele ficou muito encatarrado, ai a pneumonia
voltou” (Familia Carinho).

Quadro 6. Reconhecendo a piora no quadro clinico da crianga

Fendmeno: Vivenciando o cuidado a crianca no domicilio
Categoria 1..3: Aceitando a necessidade da internacao hospitalar da crianga
Subcategoria 1.3.1. Reconhecendo a piora no quadro clinico da crianca

COMPONENTES/CODIGOS

ele foi piorando / foi se agravando / percebendo que o quadro foi se agravando/ percebendo que a cca. piorou muito/
percebendo a piora da c¢a./ ficando apavorada com a piora da cga.

fazendo cada convulsdo feia em casa / tendo que internar por causa da crise convulsiva / tendo uma convulsio / ficando
desesperada com as convulsdes da filha / vindo do Norte com a crianga convulsionando sem parar / tendo convulsdes em

achando que a crianga ia morrer em casa
ndo deu resultado/ percebendo que a medicag@o ndo surtiu efeito/ os remédios dados em casa ndo fizeram efeito
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tendo que sair correndo de casa com a crianga

percebendo o surgimento de outros sintomas/ ficando muito assustada com os sintomas da cca.
a gripe evoluiu / a gripe forte virou bronquite/

a bronquiolite surgindo de repente

a Pneumonia voltou / fazendo Pneumonias freqiientes /

a febre ndo cedeu nunca

ficando muito cansadinha e com falta de ar/ tendo dificuldades para respirar
dando ictericia na crianga

assustando-se pois a cga. comegou a vomitar e a febre ndo cedia

vendo que a cca. se desidratou, ficou prostradinha e com os olhinhos fundos
dando paralisia no cérebro da crianga / tendo medo da lesdo no cérebro da crianga

1.3.2 RECONHECENDO A FALTA DE RECURSOS PARA CUIDAR DA
CRIANCA EM CASA

Significa que, em dado momento, a familia percebe o esgotamento de seus recursos
e suas limitacdes para continuar cuidando da crianca em casa, frente ao agravamento do

seu quadro clinico e a necessidade de novas estratégias de agao.

Revela as diversas caréncias da familia, no sentido de cuidar de sua crianca doente
em casa. A familia percebe que a crianca necessita de cuidados profissionais que fogem a
sua competéncia, como por exemplo: realizacdo de nebulizagcdo, exames especializados
com vistas ao diagndstico da patologia da crianga; necessidade de transfusdo de sangue;
necessidade de medicamentos administrados por outras vias que nao a oral; necessidade
de banho de luz; necessidade do uso de uma sonda para se alimentar, disponiveis apenas
no hospital.
“ Quando ela chegou aqui, o médico encaminhou ela pra que ela ficasse aqui

para fazer exames. Coisa que fora daqui ndo ia ter condig¢oes de fazer rapido, ia
ser mais demorado. Por isso, que ela internou” (Familia Vitoria)

“Com a piora dela, eu vi que precisava de remédio forte que eu ndo tinha como
comprar. So internando. Como é que eu ia ficar com a guria em casa daquele
jeito?” (Familia Desamparo).

A falta de condig¢des financeiras para arcar com os custos das consultas, exames ¢
tratamento adequado aliada a uma rede deficiente de apoio social na comunidade
apresentam-se como condicionantes para o cuidado domiciliar a crianga doente frente a
piora do seu quadro clinico. As familias relatam dificuldades para consultarem com um

médico, no momento de doenca. A maioria delas nao conta com convénio médico
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privado, ndo consegue consulta médica nas unidades basicas de satide nos dias e horarios
que necessita ¢ ndo dispde de recursos para a compra dos medicamentos prescritos pelo

médico para a crianga.

Constatam que as unidades basicas de saide nao encontram-se preparadas para
atuar junto as familias em situagdes de doenca, pois estas ndo funcionam a noite, ndo dao
conta de casos mais graves; nao realizam exames complementares, dificultando o
diagnostico e tratamento adequados a cada caso; nao fornecem os medicamentos
prescritos pelo médico, fazendo com que as familias necessitem procurar ajuda na rede
terciaria de saude.

“ La no posto, tu nunca consegue médico porque ld tem gente que ¢ paga pra ir
bem cedo pra fila pegar as fichas e ai tu ndo consegue ficha pra consultar. Pra
tu ir cedo com eles, tu ndo tens com quem deixar as criangas. A gente ndo tem

como competir com eles pelas fichas, porque a gente ndo tem dinheiro pra
pagar” (Familia Desamparo).

“ Onde eu moro, tem posto de saude, mas, pra levar ela no posto, eu tenho que
tirar ficha de madrugada, ai eu trago ela aqui. Além disso, as vezes, a gente tira
ficha e o médico ndo vem” (Familia Inexperiéncia).

“ La no postinho, so tem pediatra segundas e quintas. A gente, se precisa, tem
que levar para consultar la no hospital (em Sdo José do Norte/ RS). Quando é
uma coisa mais grave, a gente traz aqui em Rio Grande” (Familia Unido).

A falta de ajuda para cuidar da crianca apresenta-se como uma limitacdo familiar
para o cuidado domiciliar a crianga em situacdo de adoecimento. Além disso, em algumas
situagdes, faltam conhecimentos acerca da patologia para subsidiar a familia como
cuidadora de seu filho.

“ Eu sou sozinha. Ndo tenho quem me ajude a cuidar em casa e, eu ndo sei

cuidar de crianca com bronquite, ndo tenho as coisas pra cuidar em casa”
(Familia Desamparo).

E comum familias residentes em cidades do interior terem que procurar 0s recursos
de que ndo dispdem para o cuidado a crianga em outra cidade, o que dificulta mais o

cuidado familiar a crianga em situacao de adoecimento.
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“ Estou ha cinco meses aqui no hospital. Vim de Santa Vitoria, porque ld ndo
tem recurso pra atender a crianga com convulsdo”. Ld, eu levava ela no
postinho pra consultar, mas nunca tinha pediatra. Entdo, ela teve este problema
e sempre que tem que internar eu venho pra Rio Grande e interno aqui. Aqui,
tem neurologista. (Familia Tristeza).

“ La em Sao José do Norte, ndo atendem casos mais graves e, se internar, até a
banheira para o banho do bebé tem que levar de casa” (Familia Unido).

Quadro 7 — Reconhecendo a falta de recursos para cuidar da crianga em casa

Fendmeno: Vivenciando o cuidado a crianca no domicilio
Categoria 1.3: Aceitando a necessidade da internacgdo hospitalar da crianga
Subcategoria 1. 3.2: Reconhecendo a falta de recursos para cuidar da crianga em casa

COMPONENTES/CODIGOS

. reconhecendo que ndo poderiam continuar cuidando em casa/ vendo que o cuidado a cga. ndo estd mais ao alcance da
familia em casa/ fazendo tudo que estava a seu alcance/ tendo vontade de cuidar em casa mas faltando recursos/ trazendo
para internar pelo esgotamento dos recursos necessarios ao cuidado da crianga/ esgotando as suas possibilidades de cuidado
a crianga em casa / ndo tendo mais o que fazer em casa/ aceitando a internagdo por ndo ter recursos para cuidar da crianga
em casa / reconhecendo que em casa faltam recursos para o cuidado da crianga/ ndo tendo as mesmas condi¢des para o
cuidado em casa/ tendo a consciéncia da falta de recursos para cuidar em casa

. obrigando-se a trazer para internar devido a sua baixa renda

. ndo tendo ajuda para levar o filho para o hospital/ ficando desesperada de ndo ter recursos para levar a filha para o hospital

nao tendo um convénio médico com que contar/ sendo dificil conseguir um médico/ ndo tendo médico no posto nos horarios

que se necessita/ tirando ficha para o médico s6 para a proxima semana

nao tendo nenhum tipo de ajuda/ internando por néio ter quem lhe ajude a cuidar em casa

0 postinho nao funcionando a noi

te/ o postinho ndo dando conta dos casos graves

tendo que procurar o hospital em casos de doengas

ndo tendo exames no postinho / ndo sabendo o diagndstico da crianga para poder tratar melhor / tendo que internar para

fazer os exames/ ndo tendo como fazer exames rapidamente fora do hospital

ndo podendo demorar para fazer a transfusdo de sangue

aceitando a internag@o por ndo saber cuidar de cga. com bronquite em casa

ndo tendo os recursos necessarios na sua cidade de origem / ndo tendo os recursos necessarios na sua cidade

percebendo a necessidade de cuidados e recursos disponiveis s6 no hospital / tendo mais recursos no hospital para cuidar da

crianga do que em casa /

. tendo que se alimentar com uma sonda/ tendo que trocar a sonda da alimentagdo de vez em quando/ tendo que fazer
transfusdo de sangue/ tendo que fazer banho de luz na crianga/ ndo tendo a nebulizagdo em casa

. se acostumando com a doenga crénica da crianga

. nao tendo alimento diversificado para a crianga em casa

. faltando os remédios da convulsdo / ndo tendo remédio no postinho/ ndo tendo condi¢des de medicar a c¢a. em casa/ ndo
tendo como comprar as medicagdes/ sabendo que o filho necessita de medicamentos os quais a familia ndo dispde/ ndo
tendo recursos para comprar os medicamentos/ dependendo de alguém que tire o remédio na farmacia

. nao tendo Pediatra / ndo tendo médico no posto de saude/ sendo um sacrificio conseguir uma consulta com o médico para a
crianga consultar/ ndo conseguindo ficha para consultar no posto

. ndo tendo dinheiro para pagar uma consulta particular/ ndo tendo condi¢des de comprar os medicamentos/ ndo podendo
pagar os exames necessarios/ ndo tendo quem dé uma inje¢ao em casa sem pagar

. ndo tendo em casa quem prepare uma medicagao

. recebendo a noticia de que poderia ser Meningite/ recebendo a noticia de que poderia ser alguma coisa grave

®  tendo medo de ndo conseguir um leito para a internago da crianga

1.3.3 SENTINDO-SE ANGUSTIADA FRENTE A INTERNACAO HOSPITALAR

Revela que a necessidade da internagdo da crianga causa em sua familia uma forte

angustia, concretizada pelo medo da entrada desta no mundo do hospital ¢ medo da
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gravidade do quadro clinico. O hospital ¢ reconhecido pelas familias como um mundo

desconhecido, no qual se ¢ submetido a dor e ao sofrimento.

A familia apresenta tristeza e desespero frente a necessidade da interna¢do da
crianca, sente-se culpada e apresenta profunda sensagdo de fracasso na sua funcdo de
cuidadora e de promotora da saide e bem estar da crianga; sente medo de perder o
controle sobre a situacdo em que se encontra e do que possa acontecer com a crianga no

hospital.

“ A gente fica meio assustada. Eu fico com um pouco de medo, porque, aqui, a
gente estd so no meio da doenga. O pior que a minha filha esta aqui porque eu
deixei ela cair de cabega no chdo (chora)” (Familia inexperiéncia).

“Nos  ficamos desesperados porque sabemos que Meningite é uma doenca
muito grave. Eu sinto que a gente tinha que ter evitado esta internagdo, esta
doen¢a.Eu ndo sei o que nos podiamos ter feito mais, mas eu ndo aceito que ele
tenha quase morrido. Eu sei que ndo sou, mas eu me sinto culpada. Eu vejo ele
tdo indefeso, tdo fragil. A nossa vontade é de proteger, de defender ele de tudo e
de todos. Pode ser exagero, mas eu sinto assim” (Familia Desespero).

“ Ter uma filha internada no hospital é muito ruim. Ah, ndo ... pra vim no
hospital tem que ser so pra ganhar filho e olhe la” (familia Esperanga).

“ A mde dela ficou desesperada com a internagdo. Chorava todo dia, so esta
mais trangiiila agora que ela melhorou” (Familia Unido)

“A gente cuida em casa bem cuidada. Ela tem tudo a tempo e a hora. E ai tem
que internar por causa disso. A gente se sente muito mal. Eu nunca imaginei ver
ela aqui. Eu ndo sabia se eu desmaiava ou se ela que ia desmaiar” (Familia
Alegria).

Quadro 8. Sentindo-se angustiada frente a internagdo hospitalar

Fenémeno: Vivenciando o cuidado a crianga no domicilio
Categoria 1. 3: Aceitando a necessidade da internacao hospitalar da crianga
Subcategoria 1.3.3: Sentindo-se angustiada frente a internagdo hospitalar

COMPONENTES/CODIGOS

. lutando muito contra a internagao hospitalar da crianga

. apresentando sentimentos contraditdrios acerca da presenga do filho no hospital

sendo muito doloroso aceitar a necessidade da internagao/ ficando ansiosa e nervosa com a necessidade da internagdo/ suando
frio com a necessidade da internagdo

sentindo-se muito triste com a necessidade de internacdo da filha

ficando desesperada com a necessidade da internagdo da filha

ficando apavorada com a opinido do médico

Nao compreendendo como a cca. ficou doente

parecendo que o mundo ruiu/ ficando desestruturada

ndo conseguindo pensar em nada
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. achando ruim uma filha internada no hospital

. achando dificil o filho ter que internar

. ficando assustados com a doenga da filha / levando um susto com a possibilidade da internagdo/ ficando assustada com a
internagdo/ ficando assustada com a possibilidade da interna¢do/ sentindo-se muito mal com a doenga da crianga/ ficando
muito assustada com a internagdo

. verificando a existéncia de outras possibilidades a internagéo

ouvindo mais de uma opinido médica sobre a necessidade da internagdo/ querendo mas sendo dificil ouvir uma segunda

opinido/ ndo tendo dinheiro para pagar um médico particular

sentindo-se fracassada enquanto cuidadora/ sentindo-se fracassada no seu cuidado no domicilio

sentindo-se culpada pela internacao

tendo medo da crianga piorar se ndo internar

ficando apavorada com a possibilidade de uma doenca grave

1.3.4 RESIGNANDO-SE COM A NECESSIDADE DA INTERNACAO

Esta subcategoria ¢ formada pelos componentes: reconhecendo a necessidade da

internac¢do e levando a crianga para internar.

1.3.4
RESIGNANDO-SE COM A
NECESSIDADE DA INTERNACAO

RECONHECENDO A
NECESSIDADE DA
INTERNACAO

LEVANDO A CRIANCA
PARA INTERNAR

Diagrama 7 — Subcategoria: Resignando-se com a necessidade da internacdo

Reconhecendo a necessidade da internacio:

Mesmo sentindo-se fortemente angustiada e com medo, frente a piora no quadro
clinico da crianca e a falta de recursos para continuar prestando-lhe cuidados em casa, a

familia reconhece a necessidade da internagdo hospitalar .
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Significa reconhecer que, neste momento, a internagdo hospitalar da crianca

apresenta-se como a solugdo, como a possibilidade de propiciar cuidados especializados a

crianga, com vistas ao restabelecimento de sua saude. A familia reconhece que o hospital

congrega 0s recursos necessarios € apresenta-se como a possibilidade de acesso das

familias a estes recursos.

“ Eu acho dificil ele ter tido que internar, mas é para o bem dele, pra ele ficar
bom. Entdo, a gente aceita” (Familia Alienagdo).

“ A gente langou mdo de todos os recursos que a gente dispunha. Mas tem um
momento em que a gente reconhece a necessidade da internagdo. Reconhece
porque vé que ndo estd mais ao nosso alcance, em casa, conseguir tratd-la.
Entdo, eu reconhe¢o que, o que estava ao meu alcance eu fiz, mas que ela
precisava de algo mais” (Familia Vitoria).

“Ela precisou internar para fazer a tomografia. Como tinha que fazer, so
internando” (familia Inexperiéncia).

“ E muito doloroso pra gente enquanto pais aceitar a necessidade da
internag¢do. Mas, além de todos estes dados, que eu te falei outro dado muito
importante é a renda. A gente se obriga a trazer pra internar porque as vezes, tu
tens vontade de tratar em casa, mas ndo tens como comprar as medicagoes. Tu
sabes que o teu filho precisa, entdo, tu vais fazer o melhor por ele e onde tu
consegues que ele tenha esta medicagdo é internando. Isto ¢ o melhor para ele”
(Familia Vitoria).

A 1indicacdo médica para a internagdo hospitalar da crianca contribui para a

aceitacao desta pela familia, pois este ¢ reconhecido como o profissional que detém

conhecimento e competéncia técnica para determinar o diagnostico médico e a terap€utica

medicamentosa da qual a crianga necessita para recuperar-se.

“ O médico examinou e disse que poderia ser Meningite e que era grave. Meu
Deus, nosso mundo ruiu ali. Tudo girou. Eu enxerguei a morte na nossa frente.
Meu marido ficou todo mole e eu fiquei com a visdo turva. Entdo, ndo deu pra
pensar em nada. Quando vi, ja estava no hospital pra colher o liquido da
coluna” (Familia Desespero).

“ A gente aceita a internagdo porque se o médico que é médico diz que precisa,
quem somos nos pra dizer o contrario? Se tu ndo aceita e procura outro médico
que vai dizer a mesma coisa, tu so perde tempo e ela pode piorar. Eu levei ela
no plantdo e ele disse que o melhor era internar. A gente pensa tudo. Nunca
imaginei passar por isso de novo. Em segundos, a vida passa na tua cabega.
Mas ndo tinha condigoes de cuidar em casa, ela estava com muita falta de ar. Ai
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eu conversei com o pai dela e decidimos que, realmente, era o melhor ”
(Familia Alegria).

Quadro 9: Reconhecendo a necessidade da internacao

Fenomeno: Vivenciando o cuidado a crianca no domicilio
Categoria 1.3: Aceitando a necessidade da internagdo hospitalar da crianca
Subcategoria 1. 3.4: Resignando-se com a necessidade da internagao
Componente: Reconhecendo a necessidade da internagdo

COMPONENTES/CODIGOS

. tendo um momento em que se reconhece a necessidade da internagdo/ reconhecendo que a c¢a. precisava de algo mais/

percebendo que a internac@o era a melhor coisa neste momento/ percebendo que a internago seria a solugao/

aceitando a internagdo para o filho ficar bem/ aceitando o que ¢ melhor para o filho/

vendo que ndo tinha condigdes de cuidar a cga. em casa

vendo o estado da cga. e aceitando a internagdo

aceitando a internago por achar que s6 no hospital ha os recursos para o atendimento as criangas doentes

tendo experiéncias anteriores com outras internagdes

concordando com o médico com a necessidade da internagdo/ sabendo que o médico tem razdo devido o estado da crianga/

recebendo encaminhamento médico para internar a crianga/ dizendo que o melhor seria internar/ aceitando que o médico

sabe o que ¢ melhor para a cga.

. conseguindo os medicamentos necessarios através da internagdo hospitalar/ precisando fazer soro e antibidticos/ sendo
obrigada a baixar para ter acesso aos medicamentos

. decidindo junto do pai da cga. acerca da internagdo/ decidindo internar

Levando a crianc¢a para internar:

A partir da aceitagdo da necessidade da internagdo hospitalar da crianga, a familia
mobiliza-se no sentido de concretiza-la. Esta mobilizacao envolve o comunicar aos outros
membros da familia, amigos, vizinhos acerca da internacao; fazer arranjos domésticos, de
forma a viabilizar a continuidade da vida cotidiana da familia; arrumar roupas,
documentos, materiais de uso pessoal, alimentos para levar para o hospital; comunicar ao
chefe que ndo podera trabalhar por algum periodo; arrumar quem cuide de seus outros
filhos; entre outros arranjos.

“ Nem fomos em casa. Ja fizemos a baixa e ele internou. O pai dela que foi em

casa e trouxe as coisas que eu pedi para ele e avisou toda a familia” (Familia
Alegria)

“ Quando o médico disse que tinha que internar, eu fiquei chocada. Fui em casa
arrumar as coisas, avisar a familia, pegar os documentos, tudo. Avisei minhas
colegas para que elas avisassem meus professores” (Familia Afli¢do).

“ Pela manhd, a febre diminuiu e ele conseguiu dormir. Foi ai que eu consegui
raciocinar melhor. Liguei para os familiares e amigos, deixando-os a par do
que estava acontecendo. De que as visitas estavam proibidas e que precisava
que eles rezassem muito pelo meu filho. Liguei para a escolinha, avisando e
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alertando sobre a doenga. Pedi para a mde de uma colega chegada da minha
filha que a levasse para a sua casa e controlasse seus estudos porque é época
das provas finais. Pedi que procurasse entreté-la. Pedi para a minha made ficar
com o meu outro filho, que estava muito assustado. Avisei ‘a escola onde
trabalho que ndo poderia dar aulas por tempo indeterminado. Foi uma
loucura!” (Familia Desespero).

Neste momento, uma das preocupacgdes da familia diz respeito a disponibilidade de
leito no hospital para a crianga poder internar, pois sabem que, normalmente, os dois
hospitais da cidade apresentam-se lotados. Conseguir um leito para internar constitui-se
como uma preocupagao a menos para as familias.

“ Chegar no hospital e ter um leito foi uma preocupacdo a menos. A gente sabe
que ¢ dificil. Que a Pediatria estd sempre lotada. Foi muito bom” (Familia
Vitoria).

O transporte utilizado pelas familias para levar a crianga para internar ¢ variado:
carro, Onibus, ambulancia, lancha-ambulancia. As familias menos favorecidas
economicamente possuem dificuldades, até mesmo para conseguirem um transporte para
levar a crianga para internar, solicitando, neste momento, ajuda para vizinhos e parentes.

“ Era pra gente ter uma ajuda pra trazer um filho pra internar. La no postinho,
ndo tem ambulancia. Foi dificil (chora). Tive que deixar as criangas com uma
vizinha e sai a pedir uma passagem de onibus. Minha irmd ndo tinha, nem meu

sogro. Al fui na minha outra irmd que trabalha e ela me conseguiu. Peguei o
onibus e desci bem pertinho do hospital” (Familia Desamparo).

“Vim de Sao José do Norte até aqui na lancha-ambuldncia. Ele convulsionou o
tempo inteiro” (Familia Desgosto).

“ Al meu marido pegou o carro e a gente correu do consultorio do médico até o
hospital; levou um minuto” (Familia Desespero).

“ Me trouxeram ld de Santa Vitoria de ambuldncia direto para o hospital”
(Familia Tristeza).

Quadro 10: Levando a crianga para internar

Categoria 1. 3: Aceitando a necessidade da internag@o hospitalar da crianga
Subcategoria 1.3.4: Resignando-se com a necessidade da internagdo
Componente: Levando a crianga para internar

COMPONENTES/CODIGOS
e tendo que internar/ sendo necessario internar / tendo que reinternar/ estando sempre pronta para internar
. internando por crise convulsiva/ internando para fazer o tratamento necessario /internando para fazer o necessario/

internando para fazer o tratamento necessario/ internando para colher o liquido da coluna/ internando com suspeita de




Meningite

ficando no hospital para fazer exames rapidamente/ batendo RX dos peitinhos/ internando devido o resultado dos exames
sabendo o diagnostico da filha

vindo para Rio Grande para internar/ levando para internar/trazendo a crianga para internar/

arrumando as coisas em casa ¢ indo para o hospital/ indo em casa e trazendo o necessario

comunicando a familia pelo telefone e indo direto para o hospital/ avisando a familia acerca da internacdo da crianga
avisando no servico que ndo poderia ir trabalhar por algum tempo

chegando no hospital de ambulancia / vindo do Norte com a lancha ambulancia / o vizinho trouxe para o hospital de carro/
pegando o Onibus e vindo para o hospital com a crianga nos bragos/ chegando rapidamente no hospital

conseguindo um leito para internar

ficando sozinhos em um leito de isolamento/ internando na Unidade de Convénios
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FENOMENO 2: VIVENCIANDO O CUIDADO A CRIANCA NO
HOSPITAL

A necessidade da internagdo hospitalar da crianca mobiliza a familia, no sentido de
continuar prestando-lhe cuidados. Frente a doenga da crianca, a familia ingressa em um
mundo que ndo ¢ o seu mundo cotidiano , 0 mundo do hospital. Neste mundo, a familia
terda que adquirir novos referenciais de cuidado. Através das interacdes que realiza no
hospital, a familia se redimensiona para poder cuidar da crianca. Desta forma, a familia
passa a cuidar da crianca sob novas perspectivas e influéncias, desencadeando um
fendmeno que, neste estudo, denominou-se de vivenciando o cuidado a crianga no
hospital. No hospital, a familia constroi significados e desenvolve agdes de cuidado, de

forma a dar conta das necessidades da crianca.

O cuidado a crianga realizado pela familia, neste ambiente, apresenta-se bastante
diversificado e volumoso. Verifica-se que a familia realiza a maioria do cuidado direto a
crianga. Ao fazé-lo, depara-se com atividades corriqueiras com as quais ja estava
acostumada em casa, mas, também, depara-se com atividades bastante complexas,

precisando redimensionar-se.

Este fendmeno ¢ formado por nove categorias: adequando o cuidado da crianca no
hospital; percebendo o descuidado no hospital; procurando adaptar-se ao hospital;
necessitando de ajuda para cuidar da crianca no hospital; avaliando o cuidado dos
profissionais; reconhecendo a dificuldade da crianga adaptar-se ao hospital; revelando-se
como um ser de direitos; construindo uma rede de apoio social no hospital e vivendo os

tempos do hospital.
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20 FENOMENQ
VIVENCIANDO O CUIDADO A CRIANCA NO

HOSPITAL

CATEGORIAS

1 2.1 ADEQUANDO O CUIDANDO DA CRIANCA NO HOSPITAL

2.2 PERCEBENDO O DESCUIDADO NO HOSPITAL

1 2.3 PROCURANDO ADAPTAR-SE AO HOSPITAL

2.4 NECESSITANDO DE AJUDA PARA CUIDAR DA CRIANCA NO
HOSPITAL

1 2.5 AVALIANDO O CUIDADO DOS PROFISSIONAIS

2.6 RECONHECENDO A DIFICULDADE DA CRIANCA ADAPTAR-SE
AO HOSPITAL

1 2.7 REVELANDO-SE COMO UM SER DE DIREITOS

2.8 CONSTRUINDO UMA REDE DE APOIO SOCIAL NO HOSPITAL

1 2.9 VIVENDO OS TEMPOS DO HOSPITAL

Diagrama 8 — Fendmeno: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

2.1 ADEQUANDO O CUIDADO DA CRIANCA NO HOSPITAL

Esta categoria ¢ formada por sete subcategorias: cuidando das necessidades

biologicas da crianga no hospital; cuidando das necessidades emocionais da crianga no
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hospital; cuidando das necessidades terapéuticas da crianga no hospital; realizando
controle no hospital; reconhecendo-se como a principal referéncia de cuidado da crianca
no hospital; cuidando da seguranga da crianga no hospital e sendo fonte de informacoes

acerca da crianga.

l 2.1. CUIDANDO DA CRIANCA NO HOSPITAL

SUBCATEGORIAS

2.1.1. 2.1.2. 2.1.3. 2.1.4. 2.1.5. 2.1.6. 2.1.7.
CUIDAND || CUIDAND §| CUIDAND CONTRO- || RECONHE-}| CUIDAND SENDO
O DAS O DAS O DAS LANDO O | CENDO-SE O DA FONTE DE
NECESSID f| NECESSI- || NECESSID || TRABALH COMO A SEGURAN-|| INFORMA-
A-DES DADES ADES 0 DOS PRINCIPAL CA DA COES
BIOLOGI- EMOCIO- || TERAPEU- | PROFISSIO|| REFEREN- | CRIANCA ACERCA
CAS DA NAIS DA TICAS DA || -NAISE A CIA DE NO DA
CRIANCA CRIANCA CRIANCA | EVOLUCA || CUIDADO || HOSPITAL || CRIANCA
NO NO NO 0 DO DA
HOSPITAL | HOSPITAL || HOSPITAL ESTADO CRIANCA
DE SAUDE NO
DA HOSPITAL

CRIANCA

Diagrama 9 — Categoria: Cuidando da crianga no hospital

2.1.1 CUIDANDO DAS NECESSIDADES BIOLOGICAS DA CRIANCA NO
HOSPITAL

Revela que, no hospital, as familias priorizam cuidados relativos ao atendimento

das necessidades da crianga de higiene, alimentagao, sono e repouso.
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2.1.1.
CUIDANDO DAS

NECESSIDADES BIOLOGICAS
DA CRIANCA NO HOSPITAL

Cuidando da higiene da
crianga no hospital

Cuidando do sono e do
repouso da crianga no
hospital

Cuidando da alimentagdo
da crianga no hospital

Diagrama 10 — Subcategoria: Cuidando das necessidades bioldgicas da crianga no hospital

Cuidando da higiene da crianca no hospital mostra que, no hospital, o familiar
cuidador, geralmente, ¢ quem realiza os cuidados de higiene da crianca. Embora, no
hospital, a higiene faca parte do processo terapéutico da criancga, a familia a reconhece
como uma forma de propiciar a crianca conforto, bem estar ¢ prazer. E um momento em
que o familiar cuidador se comunica com a crianga, interage com ela, fortalecendo seus

lagos de afeto e sua cumplicidade familiar.

O cuidado da familia relativo a higiene da crianga no hospital consiste no banho,
na troca de suas fraldas e de suas roupas, quando sujas; na sua higiene oral; no cuidado
com o seu cabelo e na preocupacdo em manté-la sempre limpa e arrumada.

“ Cuidar, no hospital, ¢ dar banho, é escovar os dentes dela, pentear o cabelo
dela. Eu gosto de fazer isso com todo o carinho, porque ela gosta do sabonete

cheiroso, da esponjinha, de mudar o penteado. E uma forma de se preservar, é
um momento s6 nosso’’ (Familia Alegria).

“ Banho ela toma sozinha. Eu vejo a roupa pra ela, penteio os cabelos dela”
(Familia Esperanga).
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“ Tipo dar o banho, sou eu que dou no meu negrinho. E tdo bom, faco
massagem na barriguinha dele, lavo bem a cabecinha dele. Troco as fraldas
dele durante o dia pra ele ficar sequinho” (Familia Soliddo).

Apesar de, aparentemente, simples, em muitas situacdes, a familia precisa adquirir
novas habilidades para realizar este cuidado, pois algumas criancas estdo em soroterapia,
com sondas ou cateteres de oxigénio, requerendo da familia um novo aprendizado quanto

a técnica da higienizagdo, dificultando a sua realizagao.

“ Dar o banho com ela no soro é dificil, mas nos damos entre nos dois. Eu dou
o banho e o pai dela pega a mdozinha e cuida do soro. E até divertido, agora.
Ela gosta, se sente bem” (Familia Vitoria).

“ A minha filha usa a sonda pra se alimentar, entdo, eu dou o banho com a
banheira em cima da cama que é mais facil. Tem que cuidar pra ndo molhar
muito o rostinho pra ndo soltar os esparadrapos. Entdo, eu lavo o rostinho
separado com um paninho” (familia Tristeza).

Quadro 11: Cuidando da higiene da crianca no hospital
Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.1: Cuidando das necessidades bioldgicas da crianga no hospital
Componente: Cuidando da higiene da crianga no hospital

CODIGOS

dando banho na filha/ dando banho no hospital/
mantendo a crianga arrumada e limpa

penteando a crianca

fazendo a higiéne

lavando a crianga toda hora

trocando a crianga/ trocando as fraldas da crianga
lavando as fraldas e pendurando no banheiro
escovando os dentes da cca.

vendo a roupa para a crianga vestir

Cuidando da alimentacdo da crianca no hospital significa que, no hospital, a
questdo da alimenta¢do da crianga ¢ um dos motivos de preocupacao da familia. A familia
preocupa-se com que a crianca se alimente, de forma a manter seu corpo nutrido
facilitando a sua recuperacao. Para a familia, uma boa alimentag¢dao ¢ condi¢ao essencial

para a recuperacao da crianca.
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Em situagdo de doenca, ¢ comum a crianca ficar enjoada e ndo ter fome e vontade
de se alimentar. A familia se esforca para oferecer o alimento para a crianga, procurando
dar seu jeitinho para que a crianca coma. Por conhecer seus hébitos e preferéncias
alimentares, procura adaptar a dieta do hospital a crianca.

“Quem da a comida pra ele sou eu. Pego no colo, canto pra ele e devagarinho

ele vai comendo. Fago um carinho quando ele ndo quer comer a comida, dou
um jeitinho e ele come.” (Familia Soliddo).

Ha a preocupacdo com o que esta sendo oferecido para a crianca pelo Servico de
Nutri¢do, pois a familia identifica que a criancga pode estar com dificuldades de adaptar-se
a dieta do hospital, tendo em vista o oferecimento de alimentos os quais desconhece ou
ndo gosta. A familia preocupa-se que a crianga receba alimentos variados em quantidades

e com freqiiéncia adequada, de forma que nao fique enfraquecida e piore sua saude.

“ Eu ja disse pra nutricionista que cenoura ele ndo come. Ele so aceita aquilo
que ele ja esta acostumado. Mas, aqui, ele recebe uma comida boa, bem variada
e nutritiva que vai fazer ele se fortalecer logo” (Familia Soliddo)

“ A dieta que esta vindo é muito parecida com a que ele tem em casa. Ele ndo
come porque estd enjoado. Entdo, eu vou dando aos pouquinhos, varias vezes
ao dia, e ele vai comendo. Mostro um brinquedinho, converso, fa¢o tudo”
(Familia Desespero).

“ Eu cuido muito as quantidades da comida que vem e o que vem. Ela estd
muito acostumada a comer peixe e, aqui é mais sopinha, caldos. Mas ela esta
gostando. Eu dou com jeitinho pra ela ir se familiarizando. Ela come pouco
porque estd enjoada, tristinha. Mas eu dou, toda hora um pouquinho. Sou eu
quem dou” (Familia Vitoria).

Quadro 12: Cuidando da alimentacdo da crianga no hospital.
Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.1: Cuidando das necessidades bioldgicas da crianca no hospital
Componente: Cuidando da alimentagdo da crianga no hospital

CODIGOS

dando um jeitinho para a crianga comer/ fazendo o possivel para que a cga. se alimente/ tentando fazer a c¢a. comer
dando a comida na boca da crianga

cuidando tudo que a crianga come

fazendo a crianga arrotar

amamentando a crianga

procurando manter a crian¢a bem alimentada
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Cuidando do sono e do repouso da crianca no hospital revela que o ambiente
hospitalar ndo proporciona condi¢cdes adequadas para o sono e o repouso da crianca.
Aparentemente, este encontra-se organizado em funcao dos servigos e profissionais que la
existem e, por isso, os procedimentos, a realizagdo de exames, a rotina dos profissionais,
sao mais importantes. Conseqiientemente, o sono da crianca pode ser interrompido a
qualquer momento. Além disso, co-habitam na mesma enfermaria mais de uma familia,

sendo dificil conseguir estabelecer um ambiente propicio ao sono e o repouso da crianca.

Por estar no hospital, um ambiente estranho, a crianca, geralmente, apresenta
dificuldades para dormir. A familia, por sua vez, procura adaptar este ambiente de forma
a favorecer o sono e o repouso da crianca. Como estratégias, solicita siléncio; pede para
que alguns procedimentos ou a alimentagao aguardem a crianga acordar; dorme junto com

a crianca na cama ou na cadeira e vela o sono da crianga, de forma que nada a perturbe.

“ Eu cuido pra ver se, pelo menos a noite, ela dorme bem” (Familia Tristeza).

“Ele estava com colica e chorou a noite toda. So foi dormir de manhdzinha. At
eu disse para as enfermeiras que eu ndo ia dar banho nem comida para ele
poder dormir melhor. Elas nem viram o coragdozinho dele para ele poder
dormir. Pedi para a minha colega de quarto levar o gurizinho dela para brincar
um pouco la fora para ele dormir. Este gurizinho é muito barulhento, mas ai a
mde dele me da esta for¢a e o meu negrinho dorme” (Familia Solidado).

“A minha filha esta estranhando muito esta cama que ndo é a dela. Ja coloquei
as cobertas, o travesseiro dela, mas ndo adiantou. Ela dorme comigo na
cadeira, toda a noite no nosso colo” (Familia Afli¢do).

“Quando ela esta dormindo, ndo deixo ninguém entrar aqui, sendo ela ja fica
aluada, se engasga, tem convulsdo. Eu deixo o quarto bem arejado, bem
silencioso e fico cuidando ela dormir” (Familia Tristeza)

“Eu durmo junto com ele no bergo, pois em casa ele dorme comigo” (Familia
Desgosto).
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Quadro 13: Cuidando do sono e do repouso da crianga no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.1: Cuidando das necessidades biologicas da crianga no hospital

Componente: Cuidando do sono e do repouso da crianga no hospital

CODIGOS

botando a crianga para dormir

deixando a crianga dormir
dormindo de mao com o filho

deixando a crianga dormir com ela na cadeira

cuidando para ver se a crianga dorme bem a noite
ndo deixando fazer barulho para que a crianga néo se acorde/ pedindo siléncio para que a crianga possa dormir
dormindo junto com a crianga na cama

pedindo para nebulizar depois que a crianga acordar
guardando a comida para quando a crianga acordar

2.1.2 CUIDANDO DAS NECESSIDADES EMOCIONAIS DA CRIANCA NO

HOSPITAL

No hospital, a familia reconhece que a crianca apresenta-se mais carente,

necessitando que se priorize cuidados relativos ao seu aspecto emocional. A preocupacao

com o bem estar emocional da crianca faz com que a familia procure entreté-la no

hospital, reforce suas relagdes de carinho e afeto e, mais do que nunca, se esforce em ser

presenca para a crianga.

4.1.2.
CUIDANDO DAS

NECESSIDADES

EMOCIONAIS DA CRIANCA

Sendo presenca para a
crianga no hospital

Dando afeto para a crianca

no hospital

Entretendo a crianga no
hospital

Diagrama 10: Subcategoria: Cuidando das necessidades emocionais da crianca no hospital
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Sendo presenca para a crianca no hospital revela que a familia preocupa-se

em estar disponivel para a crianga nas 24 horas do dia, de forma a acompanhar toda a

evolu¢do do seu tratamento e de dar mais seguranca e tranqiiilidade para a crianca
enfrentar melhor a experiéncia da hospitalizacao.

“Ndo saio do lado dela. Toda hora olhando pra ela,tocando nela. Uma pa de

coisas para que ela melhore logo. Eu fago tudo, tudo que posso” (Familia
Alegria).

“Eu estou sempre com ele, sempre. Ndo saio do lado dele para nada.
Acompanho tudo, ndo deixo ele sozinho. Ele tem que saber: eu estou aqui com
ele” (Familia Carinho).

As familias valorizam sua presenga junto a crian¢a doente como uma forma de
amenizar o seu sofrimento por estar longe de casa e de seus familiares e amigos. Assim, a
familia quer ser presenca junto a ela e exerce esta presenga ndo apenas de forma fisica,
mas uma presenga atentiva, amorosa € responsavel. Através do ser presenca, a familia
mostra a sua legitimidade como cuidadora de sua crianga no hospital.

“ A gente cuida, é espontdneo. E o teu carinho. Cuidar, assim, integralmente faz
com que eu me sinta realizada. Eu acho que esta sempre faltando algo. Eu vejo

como algo inato ao ser mdae. Como uma coisa natural querer cuidar e ter prazer
em cuidar dos filhos” (Familia Vitoria).

Esta presenga se materializa na prontiddo do seu cuidado; no fazer o seu possivel
pela crianca; no fazer pela crianca aquilo que a equipe de saude lhe solicita; no
acompanhar a crianga durante a realizacdo de exames e procedimentos; no impor-lhe
alguns limites; no deixar a casa e os outros filhos ao cuidado de outros para poder estar
com este filho no hospital.

“ Eu faco tudo. E s6 me pedir que eu faco. Eu participo de tudo. Quando vio
pegar a veia dela eu fico junto, pegando a mdo dela. Os exames, o RX. Eu ndo

deixo ela sozinha nunca. Eu quero participar de tudo. Qualquer coisa que vdo
fazer com ela, eu estou do lado vendo” (Familia Alegria).

“ Durante os procedimentos, eu sei que é preciso. Eu ndo gosto, mas prefiro
estar junto, porque ¢ importante para ela a minha presengca. Mas é dificil”
(Familia Tristeza).
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“Eu abandonei tudo, tudo pra estar aqui. Ele ¢ a nossa prioridade. Ele, agora, é
0 nosso tudo. Procuramos ser pra ele o mais presente possivel” (Familia
Desespero).

Quadro 14: Sendo presenca para a crianga no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.2: Cuidando das necessidades emocionais da crianga no hospital

Componente: Sendo presenca para a crianga no hospital

CODIGOS

. estando sempre com a crianga/ estando sempre na volta da crianga/ estando sempre junto ao filho/ estando sempre cuidando/
ficando dia e noite junto com a crianga/ ndo saindo nunca do hospital para poder cuidar/ dedicando-se integralmente a
crianga/ tendo que estar na volta da c¢a./ estando ficando sempre em cima/ olhando a crianga toda hora/ querendo participar
de tudo/ estando 24 horas com a c¢a.

e tendo necessidade de estar presente junto a crianga/ tendo que estar ali/ querendo estar onde a filha estd/ cuidando
espontaneamente, por carinho/ sentindo-se realizada em cuidar da filha no hospital/ cuidando como algo inato de ser mae/
querendo cuidar e tendo prazer em cuidar/ querendo cuidar da filha no hospital

. sentindo-se bem em estar junto a crianga durante a realizagdo dos procedimentos/ percebendo a importancia de ficar junto a
crianga durante a realizagdo dos procedimentos/ sentindo que estar junto durante a realizagdo dos procedimentos €
importante para a crianga/ achando que a crianga sente menos medo durante a realizagdo dos procedimentos/ achando
importante para a crianga ajudar nos procedimentos/ ajudando durante os procedimentos/ preferindo ficar olhando os
procedimentos/ ficando junto durante os procedimentos

. achando importante o pai participar, estar junto durante a internag¢do/ achando a presenca do pai muito significativa para a
crianga, neste momento

. fazendo a sua parte do cuidado/ fazendo todo o cuidado direto a crianga/ participando do cuidado a crianca/ fazendo o que

pode para cuidar/ fazendo tudo que é possivel para o cuidado da crianga/ fazendo o seu possivel para (pela) a crianga/

fazendo o que tem que fazer para cuidar/ fazendo tudo que tinha que fazer/ fazendo a sua rotina de mae

cuidando exclusivamente deste filho/ dando atencao exclusiva para a crianga/ sendo s ela e a crianga no hospital

fazendo o que a equipe lhe pede para o cuidado da crianga

precisando de cuidados maiores da familia no hospital/ tendo um pouquinho mais de zelo

Dando um gritinho com o filho pequeno/ impondo limites ao filho/ mantendo-se como educadora da cg¢a./ dando limites

para a cga.

Dando afeto para a crianca no hospital revela que a familia, como forma de
aliviar o desconforto da crianga causado pela hospitalizagao, apresenta-se para esta como
fonte de afeto. Ao dar carinho para a crianga, reforca os aspectos afetivos e emocionais

do cuidado familiar a crianga.

A crianga ¢ um ser em desenvolvimento e para que este se dé plenamente,
necessita de amor e carinho. Através do oferecimento de afeto ¢ do cuidado amoroso, a
familia possibilita que a crianga compreenda a situagdo em que se encontra, conseguindo

elaborar melhor seus sentimentos e emogdes, sentindo-se mais segura.
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No hospital, a familia reforca sua relagdo afetiva com a crianga, através do colo; do
beijo; da caricia; permitir a crianca fazer “manhas”; fazer as vontades da crianga e evitar

que a crianga chore.

“Eu dou carinho, porque carinho é o melhor remédio” (Familia Carinho).

“ A atengdo e o carinho sdo redobrados. Eu vivo com ele no colo, dou beijinho,
carinho. Encho ele de manha mesmo” (Familia Soliddo).

“ Eu aqui ndo consigo segurar ela. Ela esta dengosa. Encho de carinho e (ri),
deixo ela fazer tudo que ela quer. Depois, em casa eu imponho limites, agora

ndo da” (Familia Alegria).

“ Ele estd com este carogo no pescogo. A gente passa com ele no colo pra ndo
deixar ele chorar. E 56 carinho, colinho” (Familia Alienac¢do).

Quadro 15: Dando afeto para a crianga no hospital

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.2: Cuidando das necessidades emocionais da crianga no hospital

Componente: Dando afeto para a crianga no hospital

CODIGOS

amando o filho loucamente

dando o mesmo afeto que ele tinha em casa

dando colo / pegando a crianga no colo

dando carinho/ dando amor/ fazendo um carinho/ beijando a crianga toda hora
enchendo a crianga de manha/ fazendo todas as vontades da c¢a.

cuidando para a crian¢a nio chorar

deixando a cga. fazer tudo o que ela quer

Entretendo a crianca no hospital mostra que a familia procura formas de
atenuar seu sofrimento frente aos procedimentos, exames e caréncias que possa estar
sentindo. A familia procura propiciar-lhe bons momentos e lazer, de forma que a crianga
ndo tenha apenas experiéncias negativas no hospital. Para isso, investe na realizagdo de
atividades ludicas com a crianga: oferece brinquedos; leva-as na sala de recreagdo; canta,

desenha e pinta junto com ela.

Como forma de propiciar a continuidade do seu desenvolvimento psicomotor, as

familias procuram estimular a crianga, animando-as. A crianga sente-se melhor, quando
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pode brincar, pois esta atividade, além de fazer parte de sua vida, ¢ vital para o seu
desenvolvimento intelectual, emocional e social. Através do brincar, a crianga interage
com outras criangas, com outros adultos e consigo mesma, manifestando-se ativamente no
mundo do hospital, podendo aliviar seu estresse.

“ Eu brinco, canto, pego no colo, caminho com ele na cadeira de rodas. Eu

acho que a gente ja esta num ambiente pesado, entdo, tem que tentar animar”
(Familia Cansaco).

“ Eu trouxe os brinquedos dele de casa: o pianinho, os joguinhos pra ele
brincar, os ldpis de cor para colorir. E muito importante brincar. Agora que ele
esta melhor, ele sente falta de brincar” (Familia Desespero).

“ Eu levo ela na recreacdo. Ld, ela brinca com as outras criancas, se diverte um
pouco. Eu fico feliz dela poder brincar” (Familia Alegria).

Para evitar seu confinamento na enfermaria ou no leito, a familia utiliza como
estratégia o passear. Geralmente, passeiam com a crianca pelo corredor da unidade, tendo
em vista que ficam impedidas de sair com as criangas da unidade de internagdo e circular
com elas pelo hospital como uma medida de seguranca.

“ Eu levo ele para passear no corredor, quando da para ele ndo se sentir preso,
sair um pouco do quarto” (Familia Carinho).

“Eu passeio com ela no colo, mas passeio para tirar ela um pouco da cama,
pra mudar um pouco o ambiente dela” (Familia Unido).

Quadro 16: Entretendo a crianga no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.2: Cuidando das necessidades emocionais da crianga no hospital

Componente: Entretendo a crianga no hospital

7
CODIGOS

. brincando com a crianga/ trazendo um brinquedo para a crianga de casa/ levando a crianga na recreagdo para brincar/
brincando com o filho

cantando para a crianga

animando a crianga/ estimulando a crianga

engambelando a c¢a. com desenho, pintura e musica

passeando com a crianga/ levando a crianga para passear no corredor/ levando a crianga para passear para ndo se sentir preso/
levando a crianga para passear para que ela ndo fique s6 na cama/ levando a crianga para dar uma volta no corredor para variar
um pouco o ambiente/ ndo podendo levar para passear devido as condigdes da cga./ inventando um passeio com o filho

®  conversando com a crianga
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2.1.3 CUIDANDO DAS NECESSIDADES TERAPEUTICAS DA CRIANCA NO
HOSPITAL

Um dos motivos da internagdo hospitalar da crianga € o atendimento de suas
necessidades terapéuticas. Entre elas, encontra-se o recebimento correto da medicagao,

além de alguns cuidados comuns no hospital.

2.1.3.
CUIDANDO DAS
NECESSIDADES

TERAPEUTICAS DA CRIANCA

Realizando cuidados
hospitalares a criancga

Cuidando o recebimento
correto da medicagado

Diagrama 12: Subcategoria: Cuidando das necessidades terapéuticas da crianga no hospital.

Cuidando o recebimento correto da medicacdo mostra que as familias
relacionam a medicagdo com a cura ou a melhora do estado clinico da crianga. A melhora
da crianga ira diminuir seu tempo de hospitalizacdo e apressar seu retorno para casa,

estabelecendo-se, assim, o retorno do equilibrio familiar.

Além disso, para muitas familias, a internacdo hospitalar da crianca tem se
apresentado como a uUnica possibilidade de acesso aos medicamentos prescritos pelo
médico, devido ao seu alto custo de mercado e a impossibilidade da familia de compra-
los. No hospital, a familia cuida, basicamente, o recebimento da medicagdo certa € na
hora certa.

“ Eu cuido muito da medicagdo, porque ele so toma medicagdo controlada e se

receber uma errada, uma dose errada pode ser fatal. Entdo, é um estresse mas
eu cuido muito da medicagdo” (Familia Carinho).
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“ A gente interna mais por causa da medicagdo mesmo. Entdo, eu cuido, cuido
muito para receber tudo certinho. Aqui, parece que os medicamentos sdo mais
fortes, melhores, fazem mais efeito” (Familia Vitoria).

Para a crianca, o horario da medicagdo apresenta-se como um momento
estressante, principalmente, se estes forem administrados por via endovenosa ou
intramuscular. A familia ciente deste fato participa ativamente destes momentos,

auxiliando para que a crianga tome os medicamentos de forma correta.

“ Para a mde é muito dificil ver, sempre doi na gente ver. Mas eu fico junto,
durante a pungdo das veias, eu entro na salinha para ajudar ele a ficar
calminho. Eu canto, eu fa¢o carinho porque ele ja estd muito judiado e fica
muito nervoso” (Familia Carinho).

Quadro 17: Cuidando o recebimento correto da medicagao
Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.3: Cuidando das necessidades terapéuticas da crianga no hospital
Componente: Cuidando o recebimento correto da medicacdo

CODIGOS

. vendo se os remédios estdo sendo dados direitinho/ vendo se os remédios dados sdo realmente os prescritos
. cuidando para a crianga tomar o remédio direito

. achando os remédios dados para a crianga no hospital mais efetivos dos que os dado em casa

L]

cuidando os horérios dos medicamentos/ cuidando para que a cga. receba todas as medica¢des na hora certa/ cuidando a hora
da medicacdo

Realizando cuidados hospitalares para a crianca no hospital revela que ao
entrar no mundo do hospital as familias passam a realizar cuidados as criangas que,
normalmente, em casa ndo o realizam, tendo que se preparar para isso. Em nome de que
as familias sdo delegados apenas os cuidados mais simples com a crianca, muitas vezes,
se delegam a elas cuidados mais complexos, alguns de competéncia da equipe de saude,

mas que as familias assumem pelo bem da crianga.

Devido a complexidade das atividades realizadas pela familia, no hospital, a
familia vé-se compondo a equipe de saude e fazendo a extensdo do seu trabalho. Os

cuidados comuns no hospital que as familias realizam sdo a verificagcdo da temperatura;
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nebulizagdo; aspiracao das vias aéreas; fisioterapia motora e respiratéria; alimentagdo por

sonda; cuidando o soro para ndo terminar; cuidando a agulha para nao sair da veia.

Quando ndo estdo realizando cuidados hospitalares para a crianga, a familia

participa ativamente do seu cuidado auxiliando os profissionais, principalmente, os da

enfermagem, na realizacdo de diversos cuidados, segurando a crianca ou mantendo-a

imobilizada, facilitando, assim, o trabalho destes profissionais.

“ Aqui no hospital, um dos meus cuidados principais é cuidar do soro para ndo
terminar e ndo sair da veinha. Porque isso ¢ o pior, é o que mais doi; pegar as
veinhas” (Familia Desespero).

“ Eu que cuido dos dois. Boto a comida dela na sonda, cuido o remédio no
sorinho para ndo terminar. Aspiro a boquinha e o narizinho dela” (Familia
Tristeza).

“ Eu faco a fisioterapia que a fisioterapeuta me ensinou. Eu vejo toda hora a

temperatura dele para ele ndo ter convulsdo, eu nebulizo, tudo. Tudo eu
aprendo a fazer, tudo” (Familia Carinho).

Quadro 18: Realizando cuidados hospitalares para a crianga no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.3: Cuidando das necessidades terapéuticas da crianca no hospital

Componente: Realizando cuidados hospitalares para a crianga no hospital

CODIGOS

verificando sempre a temperatura da crianga/ controlando se a cga. estd com febre

sempre nebulizando/ ajudando na nebulizagdo

sempre aspirando o nariz e a boquinha da crianga

fazendo a fisioterapia na crianga

ajudando durante os procedimentos/ ajudando a enfermagem durante a realizagdo dos procedimentos/ gostando de ajudar
durante a realizagdo de alguns procedimentos/ ajudando a agarrar a crianga durante as pungdes venosas/

colocando a comida na sonda da crianga

cuidando o sorinho para ndo terminar/ cuidando o soro quando termina/ controlando o sorinho para ndo terminar/ cuidando
para o soro ndo terminar/ aprendendo a cuidar de cga. com soro/ cuidando do soro

cuidando para a agulha ndo sair da veia

ajudando as enfermeiras a dar a medicag@o/ controlando o remédio

ajudando as enfermeiras em tudo que pode

levando a crianga para a salinha de urgéncia

cuidando junto com a equipe de satde/ integrando-se a equipe de satde
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2.1.4 REALIZANDO CONTROLE NO HOSPITAL

2.14
REALIZANDO CONTROLE NO

HOSPITAL

Controlando a evolugdo do
estado de saude da crianga

Controlando o trabalho dos
profissionais

Diagrama 13: Subcategoria: Realizando controle no hospital

Controlando o trabalho dos profissionais mostra que a familia acredita que
sua presenga junto a crian¢a influencia na qualidade do cuidado realizado pelos
profissionais a crianga. A familia coloca-se como protetora da crianga, ser fragil que
necessita de alguém que lhe cuide e proteja. O controle que ela realiza ocorre no sentido
de cuidar para que nada que a crianca necessite lhe falte e para que o cuidado que receba

seja de qualidade.

Controlar o trabalho dos profissionais possibilita a familia verificar se o cuidado da
equipe ¢ adequado as necessidades da crianca, deixando-os mais seguros e confiantes. A
familia controla o trabalho da equipe acompanhando de perto tudo que ¢ realizado;
comparando os cuidados com o seu filho e os oferecidos as outras criancas com
patologias semelhantes e, a partir do seu discernimento, avalia se o cuidado da equipe a
crianca € o correto.

“Eu confio. Mas a gente fica cem por cento atenta para saber tudo o que esta
acontecendo” (Familia Afli¢do).
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“ Comparo o cuidado que ela esta recebendo com o que as outras criangas com
a mesma doenca dela estdo recebendo. Ai eu vejo se estd tudo certinho.”
(Familia Alegria).

“ Eu cuido ele, cuido tudo. Controlo cada passo das pessoas que entram no

quarto e vdo mexer nele. Primeiro tem que me dizer o que é e o que ndo é. Ai
sim eu deixo” (Familia Carinho).

Quadro 19: Controlando o trabalho dos profissionais

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.4: Controlando o trabalho dos profissionais

COMPONENTES/ CODIGOS

observando tudo que acontece/ estando atenta a tudo que acontece/ vendo o que esta sendo feito com a crianga/ vendo se tudo
esta direitinho/ querendo estar por dentro de tudo/ tendo que ver o que estda acontecendo/ ficando atenta ao que esta
acontecendo/ vendo tudo que estdo fazendo com a cga.

controlando os remédios dados para a crianga

avaliando o cuidado prestado a crianga/ avaliando o cuidado a partir das informagdes recebidas

ficando tranqiiila s6 quando acompanha de pertinho os procedimentos

supervisionando o trabalho da equipe/ conferindo o trabalho das enfermeiras/ controlando o trabalho da equipe

comparando o cuidado da filha com o das outras criangas

Controlando a evolucio do estado de satde da crianca revela que a familia

acompanha de perto a evolucdo dos sintomas apresentados pela crianca no hospital,

identificando as melhoras ou pioras no seu quadro clinico; suas necessidade de cuidados

diferenciados e os resultados dos seus exames.

“ Eu quero estar com ela, quero estar juntinho. Eu observo pra ver se ela esta
melhorando ou piorando, os exames o que deu, tudo” (Familia Vitoria).

“ r ~ 14 ~ .
Eu controlo para ver se ele esta bem, se ndo estda com dor, se ndo piorou e

qualquer coisa eu pe¢o mais um exame, mais um remédio. Eu peco!” (Familia
Cansacgo).

Quadro20: Controlando a evolucdo do estado de satde da crianga

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.4: Controlando a evolugdo do estado de satde da crianga

COMPONENTES/ CODIGOS

acompanhando a evolugdo da cca. no hospital/ percebendo a melhora no quadro da crianga
avaliando a necessidade de cuidados diferenciados

vendo que a febre diminuiu/ a febre ndo cedendo

vendo que a cga. conseguiu dormir

aguardando o resultado do exame do liquido




149

2.1.5 RECONHECENDO-SE COMO A PRINCIPAL REFERENCIA DE
CUIDADO DA CRIANCA NO HOSPITAL

Mostra que a familia escolhe um dos familiares, geralmente a mae, para ser o
familiar cuidador da crianga no hospital. Na maioria das vezes, € a propria mae quem se
coloca nesta posi¢do, pois em casa ela j& representa este papel. Em alguns casos, ocorre
rodizio entre os familiares, mas, mesmo nestes casos, a maioria do tempo de cuidado no
hospital recai sobre a mae. Quando isto ocorre, ainda, vemos que o familiar que substitui
a mae ¢ uma mulher. Outras vezes, a mae € a Unica cuidadora da crian¢a, mesmo em casa.

“ A minha atengdo é exclusiva para ele. E 56 ele, tudo para ele” (Familia
Soliddo).

“ No hospital, a gente cuida 100% da crianca, pois em casa a gente tem a lida
da casa, tem a roupa, tem a lida de qualquer mde. SO que aqui dentro eu
esquego de tudo. Sempre vai ter alguém que vai me auxiliar nestas outras
coisas. Mas como mde eu quero estar 24 horas do dia com ela, eu quero estar
com ela, eu quero estar junto” (Familia Vitoria).

“ Da vez que a tia (irmd do marido) ficou com ele aqui no hospital, até que ela

ficou a noite toda. Mas eu sai daqui quase a meia noite, deixei ele dormindo e
voltei com ele ainda dormindo. Eu sabia que ele ia dormir a noite toda por
causa dos medicamentos. Mas eu ndo consigo deixar ele, assim, com ninguém
por muito tempo. Eu sei que ele estranha, esta sempre comigo em casa. Aqui,
ndo da para ficar longe dele” (Familia Carinho).

A partir da decisdo de quem permanecerd com a crianca, este familiar torna-se a
principal referéncia de cuidado da crianca no hospital, permanecendo ao seu lado nas 24
horas do dia. A familia acredita que a crianga precisa de alguém que conheca por perto,
de quem sinta o cheiro, reconheca o toque ¢ a fisionomia e se reconhega enquanto familia,
refor¢ando sua identidade parental.

“ Para vir ficar com ela ndo. Eu fico com ela. Qualquer coisa eu chamo a
minha made. Mas tem que ser eu. Todo mundo quer vir ficar com ela. Mas ela

ndo quer. E uma questdo de cheiro, de pele, de olho. Ela quer a mim. E sempre
50 nos em casa. E eu mesma ndo ia ficar trangiiila” (Familia Alegria).
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A familia quer ser esta referéncia de cuidado e tem no hospital um ambiente
organizado de forma propicia para que exerca este papel. No hospital, o familiar cuidador
da crianca ¢ subsidiado para que nao precise fazer mais nada a ndo ser cuidar da crianga e

a familia quer ser esta referéncia, assume para si este papel como se fosse uma missao.

“ Eu que cuido dela, porque eu que conhego tudo dela. Cada olhar, cada gesto.
A minha mde mesmo é uma pessoa que cuidaria muito bem dela aqui. Eu é que
ndo deixo. Eu ndo quero sair do lado dela para nada. Eu que conhego as
manhas dela. Tudo. Eu ndo tenho coragem de deixar ela. Eu até deixaria ela
com a minha mde porque eu confio muito nela. Mas eu ndo quero deixar. Acho
que ndo tem necessidade. A gente esta juntas nesta e vamos assim até o fim. Eu
vou ficar com ela até a hora da alta. E uma necessidade minha de estar com ela.
Para ela saber que somos eu e ela, juntas sempre. Me realiza estar aqui. Parece
que é o cumprimento de uma missdo de mde estar junto. Ela é um pedago meu.
Como vou andar por ai, sabendo que ela esta aqui” (Familia Alegria).

Aquelas cuidadoras que possuem quem a substitua por alguns momentos sentem-se
inseguras em deixar a crianga aos cuidados de outra pessoa. Tém medo de que, na sua
auséncia, alguma coisa de ruim aconte¢a com a crian¢a, como por exemplo: um acidente
ou a piora no seu quadro clinico. Sentem-se culpadas pela internagdo da crianca e querem
vivenciar este momento junto dela como uma forma de diminuirem sua culpa e o
sofrimento da crianca. Sentem-se desconfortaveis em ir em casa e deixar a crian¢a com

outra pessoa.

“Se 0o meu marido ficar eu vou em casa tomar um banho, mas o descanso ndo
vai aparecer porque eu tenho que estar ali vendo o que esta acontecendo. Ndo é
que a pessoa que vai ficar ndo va cuidar, mas a gente se sente insegura em
relagdo a isto. Acho que s6 posso sair daqui no momento em que ela, também,
sair. Se nos duas estivermos fora daqui juntas. Isto ai é coisa de mde mesmo. A
gente fica insegura de sair e se ela piora. Se alterar o quadro ou por qualquer
outro motivo, se ela cair e se machucar. Ai a gente vai se culpar so porque eu
fui sair. Vai haver a culpa, é uma questdo de culpa. Eu vou me sentir muito
culpada, entdo, eu vou ficar muito mais segura, muito mais tranqiiila se eu ndo
sair, se eu ficar o tempo todo aqui. Isto faz parte do instinto de mde” (Familia
Carinho).

Quadro 21: Reconhecendo-se como a principal referéncia de cuidado
Da crianca no hospital

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.5: Reconhecendo-se como a principal referéncia de cuidado
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da crianga no hospital

COMPONENTES/CODIGOS

. sendo a Unica cuidadora de seus filhos/ ndo tendo quem lhe ajude a cuidar da crianga no hospital/

. tendo apenas que cuidar do filho/ cuidando 100% / estando no hospital s para cuidar da filha/ querendo estar 24 horas do dia
com a filha, junto/ dando atengdo exclusiva para o filho doente

. esquecendo de tudo que esta fora do hospital/ focando-se apenas do problema da filha/ ndo querendo sair do lado da filha para
nada/ tendo necessidade de estar com a filha no hospital/ cumprindo uma missao de cuidar no hospital

. cuidando com horinha marcada

. ndo confiando no cuidado dos outros familiares/ sentindo-se insegura com o cuidado de outra pessoa a cga. no hospital/
sentindo-se insegura com outro cuidador/ achando que tem que ser ela a cuidar/ ndo conseguindo deixar a crianga com mais
ninguém no hospital/ ndo deixando a sua mae cuidar sua filha no hospital/ ndo tendo coragem de deixar outra pessoa com a
filha no hospital

. indo em casa s6 quando outro cuidador confiavel a substitui

. tendo medo de ausentar-se do hospital/ tendo medo da cga. piorar se a mée sair do hospital/ tendo medo da cga. cair e se
machucar

. sentindo-se culpada pela cga. estar no hospital e ndo poder sair / ndo dando para ficar longe da crianga/ tendo necessidade de
estar 24 horas com este filho/ cuidando do filho e mais nada/ tendo o seu tempo todo dedicado s6 para este filho/ gostando de
ficar 24 horas do dia com a filha, junto/ tendo que estar com o filho internado/ achando que o filho doente é o que mais precisa
da presenca da mée/ achando que o filho doente precisa de mais cuidados

. sabendo que a crianga estranha outras pessoas/ sabendo que a crianga estranha outro cuidador

. sabendo que a crianga so quer ela/ cuidando exclusivamente deste filho

®  achando que so pode sair do hospital quando a cga. sair/ achando injusto ir em casa e deixar o filho no hospital/ sentindo-se
mal em ir em casa

2.1.6 CUIDANDO DA SEGURANCA DA CRIANCA NO HOSPITAL

Mostra que, durante o processo de hospitalizagdo, a crianga torna-se mais
dependente e, passa a ter dificuldades de realizar atividades que antes ja realizava, devido
a sua inadaptacao ao ambiente hospitalar. Enquanto adapta-se ao hospital, os risco de
acidentes sao muitos: a crianca dorme em um ber¢o ou cama diferentes; podem haver
tomadas com o risco de choque elétrico; escadas; chdo liso e escorregadio; um banheiro

diferente, entre outros riscos.

Além disso, a crianga, por sua caracteristica normal, ¢ muito curiosa, podendo
expor-se a situacdes de risco para acidentes. Ciente destes fatos, a familia preocupa-se
com a sua seguranga, implementando estratégias com vistas a sua defesa. A familia cuida
para a crianga nao cair da cama; fica com a crianga no colo para ela ndo se machucar;
dorme junto com ela na cama ou na cadeira; limita a area fisica na qual a crianga pode se
locomover, supervisiona-a durante o banho e procura adapta-la ao ambiente procurando

familiarizé-la ao hospital.

“Eu cuido para ela ndo cair da cama” (Familia Harmonia).
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“ Principalmente a questdo da seguranga. Quando eu cheguei aqui e elas me
falaram que ela iria para um ber¢o eu disse para elas que, se elas tivessem uma
cama eu preferia, pois eu encosto na parede e faco um protetor com cobertas na
volta. Eu ndo durmo, eu fico sentada. Eu estou aqui é para cuidar da minha
filha. Eu me sinto insegura com o ber¢o. Para evitar as quedas, eu ja pedi se
puder depois trocar por uma caminha, seria melhor” (Familia Vitoria).

“Eu fico muito com ele no colo porque ele é muito curioso e quer colocar o
dedinho na tomada. Eu tenho medo da escada. Entdo, fico com ele no colo”
(Familia Alienagdo).

Outra preocupacao, quanto a seguranca da crianca, ¢ o medo de que esta adquira
outras doengas como, por exemplo, uma infec¢ao hospitalar, piorando, assim, seu quadro
clinico e aumentando seu tempo de hospitalizacdo. Como estratégia de seguranca, a
familia procura limitar o contato de seu filho com outras criancas doentes, nao
freqiientando as outras enfermarias e mantendo a crianga no quarto.

“ Eu mantenho o maximo ele dentro do quarto. Tenho medo dele pegar outras
doencas” (Familia Alienagdo).

“ Meu maior medo é que ela pegue uma infecg¢do hospitalar. Da outra vez que
ela internou, ela pegou e teve que reinternar. Eu ndo fico circulando com ela.
Fico s6 no quarto” (Familia Vitoria).

Outros cuidados com a seguranca da crianca dizem respeito aqueles investidos
para evitar a piora no seu quadro clinico como evitar que arranque o oxigénio; protegé-la

durante as crises convulsivas; oferecer-lhe uma cadeira de rodas para ela ndo se cansar e

ndo deixa-la chorar.

“Eu cuido muito para ela ndo arrancar o oxigénio” (Familia Harmonia).
“Meu maior cuidado ¢ para evitar as convulsoes. Olho toda hora a cabecinha

para ver se ndo esta quente, vejo a temperatura. Ele ndo pode convulsionar”
(Familia Desgosto).

Quadro 22: Cuidando da seguranga da crianga no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.6: Cuidando da seguranca da crianga no hospital

COMPONENTES/CODIGOS

. querendo proteger a c¢a. de tudo/ tendo vontade de proteger, defender o filho de tudo e de todos
. cuidando a crianga na cama no hospital/ cuidando para a crianga nio cair da cama/ cuidando para o filho ndo cair da cama/
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fazendo um protetor para a cga. ndo cair da cama/ encostando a cama na parede

cuidando para a crianga ndo arrancar o oxigénio

ndo deixando a crianga chorar

ficando com a crianga no colo para ela ndo se pisar

dormindo com a crianga na cadeira junto com ela/ ndo dormindo para poder cuidar

ndo saindo de dentro do quarto para evitar a infec¢ao hospitalar/ nao querendo que a filha pegue outras doengas
tentando familiarizar a c¢a. no hospital

cuidando para a crianga ndo se machucar na hora das crises/ cuidando para que a crianga ndo tenha crises convulsivas fortes
supervisionando a crianga no banho

procurando dar mais conforto para a crianga

oferecendo a cadeira de rodas para a crianga

impondo limites de area fisica para a crianga

2.1.7 SENDO FONTE DE INFORMACOES ACERCA DA CRIANCA

O familiar cuidador da crianga no hospital revela-se como uma importante fonte de
informagdes acerca da crianca para a equipe de saude e para os demais familiares. Além
disso, no hospital, este familiar ¢ o primeiro a reconhecer os sinais de alteracao no quadro

clinico da crianga, servindo como sentinela para a equipe de satde.

2.1.7.
SENDO FONTE DE

INFORMACOES ACERCA
DA CRIANCA

Sendo fonte de
informagdes acerca da
crianga para a equipe de
saude

Servindo como sentinela

Sendo fonte de
informagdes acerca da
crianga para a familia

Diagrama 14: Subcategoria: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga.
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Sendo fonte de informagodes acerca da crianca para a equipe de saude
mostra que o familiar cuidador da crianga, por ser a pessoa que no hospital ¢ quem mais
conhece a crianga, seus referenciais e preferéncias e por ser quem acompanhou a evolucao
de seu quadro clinico, desde o domicilio até o hospital, apresenta-se, para a equipe de
saude, como um tradutor da crianga, cooperando, assim, com os profissionais na
condugdo de sua terapéutica. E este familiar que possui informagdes acerca do processo
de adoecimento, sabendo informar como a doenga evoluiu; que medicamentos e exames a
crianca ja realizou e como a crianga estd reagindo, frente a terapéutica instituida no
hospital.

“ Querem saber que medicamentos ela tomou em casa, os exames que ela fez.

Todo mundo pergunta: o médico, as enfermeiras, os estagiarios” (Familia
Esperanga).

“ Eu preciso estar atenta, me lembrar de tudo, pois sou eu quem tem as
informagoes sobre a minha neta aqui” (Familia Unido).

Quadro 23: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga para a equipe de saude

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.7: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga

Componente: Sendo fonte de informagdes acerca da crianca para a equipe de satide

CODIGOS

Conhecendo a filha mais do que ninguém/ sabendo o que o filho sente/ percebendo o que o filho sente
Sendo questionada acerca dos medicamentos que a crianga tomava em casa

Sendo questionada acerca dos exames que a crianga realizou antes de internar

Fornecendo informagdes sobre a crianga para o médico

Respondendo a tudo que lhe perguntaram acerca da historia da crianga no momento da internagao.

Sendo fonte de informacoes acerca da crianca para a familia mostra que o
familiar cuidador da crianca assume, frente a sua familia, o compromisso de representa-la
no hospital, traduzindo para ela todos os acontecimentos com a crianca. Através destas
informagdes, a familia participa do processo de hospitalizacdo da crianca, podendo
assumir outros aspectos da vida familiar, subsidiando tanto a crianga como seu cuidador

no hospital nas suas necessidades.
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“ Como sou so eu para cuidar dela aqui no hospital, eu pergunto tudo. Quando
o0 pai dela chegar do mar vai me cobrar, vai querer saber tudo que aconteceu”
(Familia Desamparo).

“ Quem vem aqui eu dou informagoes dele. Eu ligo, também, para dizer
qualquer coisa: como foram os exames” (Familia Desgosto).

Quadro 24: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga para a familia

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.7: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga

Componente: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga para a familia

CODIGOS

Mandando noticias acerca da crianga para casa

Dizendo tudo o que aconteceu com a crianga durante o dia para seu pai

Comunicando a familia sobre o exame que a crianca realizara

Deixando a familia a par de tudo

Servindo de informante para os familiares/ informando os familiares acerca do estado da crianga
Levando noticias do hospital para casa

Servindo como sentinela revela que a familia, pela sua proximidade e
convivéncia, estd mais capacitada para identificar, em primeiro lugar, as alteracdes de
comportamento da crianga e no seu estado de saude, mobilizando a equipe de satide no
sentido do atendimento de suas necessidades imediatas. Este fato torna a presenca do
familiar cuidador importante para a equipe, pois os familiares tornam-se os mediadores da
crianca no mundo do hospital, possuem profundo conhecimento das peculiaridades fisicas
e emocionais de seus filhos; percebem suas reagdes e alteragdes de comportamento e
informam a equipe, auxiliando-a na conducao de suas condutas frente a crianca.

“Eu acho que quem mais conhece a minha filha sou eu. Até um jeito de olhar
dela diferente eu ja percebo e aviso as enfermeiras” (Familia Cansago).

“ Eu me sinto competente para cuidar aqui no hospital porque eu ndo sou
abusada. Qualquer coisa que eu ache ele ruinzinho, eu ja chamo as gurias da
enfermagem” (Familia Alienagdo).

“ Cuidando para chamar o médico ou as enfermeiras nos casos de piora. Se a
gente ndo negligenciar a nossa parte o resto vai andar. Se eu que estou aqui so
com ela ndo ver as coisas, como é que a enfermeira que tem n coisas para fazer
vai ver?” (Familia Vitoria).
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Quadro 25: Servindo como sentinela

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.1: Adequando o cuidando da crianga no hospital
Subcategoria 2.1.7: Sendo fonte de informagdes acerca da crianga

Componente: Servindo como sentinela

CODIGOS

Vendo tudo que acontece para avisar as enfermeiras

Chamando rapido as enfermeiras nas crises

Chamando os médicos e as enfermeiras nos casos de piora

Cuidando qualquer alteragdo para comunicar o médico ou a enfermeira
Comunicando as alteragdes no quadro clinico da crianga

Notando diferenga nas rea¢des da crianga frente a nova medicagido

2.2 PERCEBENDO O DESCUIDADO NO HOSPITAL

Esta categoria ¢ formada pelas subcategorias: vendo o descuidado a crianga no

hospital nas outras familias e sentindo-se descuidada no hospital.

2.2. PERCEBENDO O DESCUIDADO NO HOSPITAL

22.1
VENDO O DESCUIDADO A
CRIANCA NO HOSPITAL NAS
OUTRAS FAMILIAS

2.2.2.
SENTINDO-SE DESCUIDADA NO
HOSPITAL

Diagrama 15— Categoria: Percebendo o descuidado no hospital.

2.2.1 VENDO O DESCUIDADO A CRIANCA NO HOSPITAL NAS OUTRAS
FAMILIAS

Revela que as familias, no hospital, ao interagirem umas com outras, avaliam o

cuidado prestado por estas a seus filhos. Neste estudo, as maes adolescentes foram as
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mais visadas e tiveram o cuidado a seus filhos considerados muitas vezes como

inadequados.

“ Ah, ja! Uma vizinha aqui no quarto ao lado, ela batia na crianga até a
crianga dormir. Eu acho isso um descuidado, a crianga ndo tem culpa. Outro
descuidado foi uma mde jovem empurrando o seu filho na cadeira de rodas. O
guri com um gesso na perna. Ela empurrou de um jeito que o guri caiu no chdo.
O médico ficou furioso” (Familia Soliddo).

Quem ndo cuida muito bem é porque ndo sabe como fazer melhor. Sdo aquelas
gurias novinhas ali de 15, 16 anos ... elas ndo ddo as mamadeiras na hora, ndo
trocam as fraldas das criangas ...” (Familia Harmonia).

“ Eu ja vi uma mde ndo cuidando direito do seu filho. Mas foi por pura
inexperiéncia. Por ndo ter uma familia amparando, dando apoio, ensinando. Al
0 médico e as enfermeiras vem dar aquele apoio que a familia ndo deu. Vem
ensinar: faz assim, faz assado, ndo faz assim. SO que os jovens tém muita
rebeldia. Eles acham que o filho é deles e eles sabem o que estdo fazendo. Eu vi
casos de negligéncia aqui no hospital, mas foi por pura inexperiéncia e por
rebeldia das mdes adolescentes. Nao por falta de carinho” (Familia Vitoria).

Quadro 26: Vendo o descuidado a crianga no hospital nas outras familias

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.2: Percebendo o descuidado no hospital
Subcategoria 2.2.1: Vendo o descuidado a crianga no hospital nas outras familias

COMPONENTES/CODIGOS

achando que as maes adolescentes ndo cuidam melhor de seus filhos por desconhecimento

atribuindo o descuidado visto a uma cga. a inexperiéncia de sua mae/ percebendo casos de negligéncia a cga. devido a

inexperiéncia e a rebeldia das maes adolescentes

vendo outra mae bater na criancga até ela dormir

vendo uma crianga empurrar outra na cadeira de rodas e a crianga cair e se pisar
vendo a mae adolescente ndo trocar as fraldas do filho

vendo uma mae adolescente ndo dar o leite para a crianga

2.2.2 SENTINDO-SE DESCUIDADA NO HOSPITAL

Algumas situacdes se constituem para as familias como um descuidado. As

familias reconhecem que as unidades estdo organizadas para o cuidado as criancas, mas

seus cuidadores, em muitas situagdes, sdo negligenciados pelos profissionais da equipe de

saude, ficando apartados dos seus cuidados.

“ Eu paro no Pronto Socorro para fazer uma nebuliza¢do que até tem aqui na
unidade, mas é so para as criangas. Eu acho errado isso porque eu ndo tenho
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outra pessoa para ficar aqui cuidando. Sou so eu. Muitas vezes, eu nem vou
para ndo deixar ela sozinha” (Familia Desamparo).

“ Depois, dizem que a gente é relaxada, suja (chora). Mas eles ndo nos dao
condigoes para passar melhor aqui. Ninguém me traz nada. Fazem trés dias que
eu estou com a mesma roupa porque ndo tenho outra para trocar” (Familia
Desamparo).

“Comigo a coisa ja ta meio complicada porque, as vezes, eu estou me sentindo
ruim, com muita dor de cabega, entdo, tu passa a tarde com dor de cabe¢a. Tu
vai ali, tu pede um remédio ndo podem te dar, se ndo estd prescrito ndo pode te
dar, mas que diferenga vai fazer se é umas gotinhas e te dar sabendo que tu vais
te fazer melhorar e vai poder atender a crianca. Mas ndo! Preferem deixar tu
ficar mal ai, depois, vem e reclamam: “Porque que tu ndo esta cuidando?
Porque que tu ndo fez isso, porque que tu ndo fez aquilo? Vou chamar o
Conselho Tutelar.” Isso é injusto, né? Porque a gente estd se sentindo mal e
ninguéem te resolve” (Familia Soliddo).

Outras situacdes envolvem atitudes de descuidado de profissionais da equipe que
interferem negativamente no cuidado prestado pelas familias a seus filhos no hospital. As
familias, em vista destas atitudes podem sentir-se desrespeitadas pelos profissionais da

equipe de saude.

“A reclamagdo da limpeza é que a mulher se estressou domingo passado, nem
foi domingo, foi no sabado. Disse que ndo ia limpar o quarto porque a
enfermeira tava aqui. Tu acredita nisso?! Quase que ficou sujo no sabado e no
domingo, ela ndo limpou. Quem limpou fui eu. Limpei pelo meu filho. Ela ndo
gosta que tenha gente no quarto, quando ela vai fazer limpeza. Entdo, ela
simplesmente foi ali, ela largou os apetrechos dela no banheiro e despejou o
lixinho no saco. Ai a enfermeira entrou pra tirar os sinais, verificar a
temperatura essas coisas que elas fazem sempre, e ela disse “que nojo! A hora
que a gente vai limpar o quarto ta cheio de gente”. Mas era so eu, a enfermeira,
o irmdo dela e o gurizinho, mais ninguém! Cheio de gente! Eva 5o falar. Ah, me
da licenga pra eu limpar o quarto de vocés? Mas ndo teve jeito. Ela ja esta
acostumada. Ficou esse quarto sem limpar neste dia. Eu limpei. E um desaforo
(Familia Soliddo) .

“A unica reclamagdo que eu tenho que me atrapalha no cuidado dele é com
uma nutricionista, porque eu faco dormir, ela acorda. Eu acho que ele tem que
ta dormindo naquele horario e ela vem e acha que ndo, que ela pode chegar no
horario que o guri esta dormindo. SO que .... demais nada interfere. Consegui
fazer ele dormir nove e meia, dez horas da manha, fui ao banheiro e quando eu
ia saindo do banheiro ela ja tava acordando o guri. Que ndo era horario pra
crianga estar dormindo. Que pessoa meiga, né? Parece que ela ndo tem respeito
por ninguém. Ela pegou a mamadeira dele e botou no lixo. Disse horrores. Que
ela era suja. Que ele ndo podia tomar mamadeira, coisa e tal, pegou e botou
no lixo. Ai eu falei com a chefe dela que me devolveu a mamadeira e o bico
ficou. S6 que eu queria era o biquinho dele, so que o biquinho foi pras cucuias.
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Ela ¢ aquele tipo muito mal educada. Ela estd no quarto, ela vé alguma coisa de
comer, ela despeja no lixo. Ela podia pegar levar la pra baixo e dizer: “Queres
comer? Tu come lda em baixo, na portaria, come la no refeitorio, no barzinho
mas ndo. Ela mexe na bolsa da gente, o que eu acho uma falta de respeito, ela
despeja no lixo. Ela pensa que ndo custa dinheiro as coisas. Ela é muito metida,
a mulher é insuportavel. Como se adiantasse reclamar, eu ja reclamei umas
quantas vezes e ndo teve jeito. A mulher vem todos dias. E ndo é so aqui, em
todos os quartos ela faz isso. Com as nutricionistas ndo tem jeito, porque elas
vém, elas “tacam” coisa boca a baixo, eu faco o guri dormir elas vem e acorda.
E eu acho isso injusto, porque elas so tem que cuidar da nutrigdo e ai depois da
crianga ter aberto um bocdo elas enche o garfo e vem querer dar uma de galo
de novo. Ela vé que a crianga vomita, ela soca boca abaixo. O guri vomitou
tudo, ai eu disse pra ela: “Ndo é pra colocar mais comida na boca dele, ele
vomitou tudo.” Al fui dei banho no guri e ai ela viu que a comida mais que
congelada e queria dar de novo pro guri. Digo “ndo, ndo tem condi¢ées. E
muito estressante para a gente.” (Familia Soliddo).

Quadro 27: Sentindo-se descuidada no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.2: Percebendo o descuidado no hospital
Subcategoria 2.2.2: Sentindo-se descuidada no hospital

COMPONENTES/CODIGOS

nao podendo ser medicada na unidade pela equipe de saude

sentindo dor de cabeca e sendo cobrada quanto ao cuidado da crianga
tendo que ir até o pronto socotro para se nebulizar

sendo desrespeitada pela técnica em nutrigao

sentindo-se desrespeitada pela funciondria da limpeza

2.3 PROCURANDO ADAPTAR-SE AO HOSPITAL

A partir da necessidade da internacdo hospitalar da crianca, a familia procura
organizar-se de forma a integrar-se melhor no mundo do hospital. Passa a articular-se
neste mundo, buscando instrumentalizar-se melhor para o cuidado da crianga. Na sua

busca por adaptar-se no hospital, a familia lanca mao de varias estratégias.

Esta categoria ¢ formada pelas subcategorias: buscando informacgdes acerca do
tratamento fornecido a crianca no hospital; procurando reproduzir no hospital os cuidados
domiciliares a crianga; ndo conseguindo reproduzir no hospital os cuidados domiciliares
a crianca; organizando o ambiente do cuidado; familiarizando-se com a tecnologia do

cuidado e convivendo com as normas e rotinas do hospital.
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Diagrama 16 — Categoria: Procurando adaptar-se ao hospital

2.3.1 BUSCANDO INFORMACOES ACERCA DO TRATAMENTO FORNECIDO A
CRIANCA NO HOSPITAL

Na busca por adaptar-se no hospital, o familiar cuidador necessita de informagdes
que o habilitem mais para o cuidado a crianga. Muitas sao as informagdes necessarias ao
familiar cuidador para que ele possa se organizar para cuidar. Ele precisa de informagdes
acerca do que vai ser feito com a crianga, acerca dos medicamentos; da alimentagdo e dos

exames e procedimentos.
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2.3.1.
BUSCANDO INFORMACOES
ACERCA DO TRATAMENTO
FORNECIDO A CRIANCA NO
HOSPITAL

Querendo saber o que vai
ser feito com a crianga

Perguntando acerca dos
exames e procedimentos

Perguntando acerca dos
medicamentos

Perguntando acerca da
alimentacao

Diagrama 17 — Subcategoria: Buscando informagdes acerca do tratamento fornecido a crianga no
hospital

Querendo saber o que vai ser feito com a crianc¢a revela que, ao entrar no
mundo do hospital, mundo estranho e do qual a familia tem medo, pergunta tudo; quer
saber tudo o que vai acontecer com sua crianca, procura tirar suas davidas com os
profissionais da saude, quer ser a primeira a saber. Estas informagdes irdo acalmar a
familia fortalecendo-a enquanto cuidadora de seu filho, permitindo que assuma o controle

sobre a situacao na qual se encontra.

Outra preocupagao da familia é receber informacdes que lhe possibilite cuidar
melhor da crianga e a impega de piorar o quadro da crianga. A necessidade de ser
informada acerca do tratamento da crianga ¢ importante para que ela possa manter os
outros familiares informados acerca da situagdo da crianga.

“ Qualquer duvida, eu pergunto. Se eu ndo entendi, eu pergunto de novo. Eu
vou perguntando, perguntando porque sou eu quem esta aqui. Eu preciso estar

informada de tudo que esta acontecendo com ela. Como eu ndo entendo muito,
eu tenho medo do que possa acontecer” (Familia Soliddo).

“Eu pergunto o que posso fazer para melhorar, o que ndo posso fazer para
piorar. O didlogo é essencial porque ¢ o nosso mdaximo interesse saber tudo
sobre nossa filha” (Familia Vitoria).
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“ A gente aqui se torna chata. Mas ndo é porque a gente quer. E porque a gente
esta muito nervosa. Entdo, a gente quer saber tudo que esta acontecendo para
poder se acalmar. Se ele esta dormindo muito, eu chamo as gurias. Se ele estd
chordozinho eu chamo as gurias” (Familia Desespero).

Quadro 28: Querendo saber o que vai ser feito com a crianga

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.3.1: Buscando informagdes acerca do tratamento fornecido
a crianga no hospital

Componente: Querendo saber o que vai ser feito com a crianga

CODIGOS
. Informando-se sobre tudo que vai acontecer/ perguntando/perguntando acerca do que a crianga tem
. Recebendo todas as explicagdes do médico/ recebendo explicagdes pra tudo que pergunta/ tirando as duvidas
. Chamando a enfermagem por qualquer coisa

Tendo que saber tudo/ Querendo estar a par de tudo/ perguntando tudo/ querendo saber mais/ querendo saber o que é € 0 que ndo

¢/ querendo saber o que a equipe esta pensando em fazer ou deixar de fazer/ procurando informar-se sobre tudo

Decidindo assumir a situagdo/ sentindo-se forte com as informagdes recebidas

Querendo saber primeiro

Querendo saber para informar ao pai da cga.

Querendo saber tudo que esta acontecendo pra poder se acalmar

Recebendo esclarecimentos

Querendo ser avisada das mudangas no tratamento da crianga

Perguntando o que pode fazer para melhorar/ perguntando o que ndo pode fazer para piorar/ perguntando até atender bem
Perguntando, observando e aprendendo com os profissionais da saude

Recebendo a noticia de que talvez néio fosse Meningite

Perguntando acerca dos medicamentos mostra que a familia preocupa-se com
o tipo de medicamento administrado a crianca, seus horarios e efeitos, de forma a poder

controlar melhor a evolug¢ao do quadro da crianga.

“ Sempre perguntando, querendo saber qual a medicagdo que ele vai fazer .Eu
tenho uma grande preocupa¢do com os remédios, porque ele toma muitos.
Quero estar a par de tudo que vai ser feito. Se ele vai dar um remédio a mais, eu
quero saber primeiro. Que quantidade que veio, que horarios” (Familia
Carinho).

“Eu pergunto sobre os remédios. Pergunto até entender bem porque sou eu que
mando noticias para casa, entdo, eu tenho que saber tudo” (Familia
Harmonia).
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Quadro 29: Perguntando acerca dos medicamentos utilizados pela crianga no hospital
Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.3.1: Buscando informagdes acerca do tratamento fornecido
a crianca no hospital
Componente: Perguntando acerca dos medicamentos utilizados pela crianca no hospital
CODIGOS

. Querendo saber os horarios das medicagdes
. Querendo saber quais as medicagdes e seus efeitos
. Querendo saber o que estdo dando ou nio estdo dando

Perguntando acerca da alimentacio significa que a familia quer saber o que a
crianca pode ou ndo comer, os horarios das refeicoes no hospital e as quantidades

fornecidas a crianga, de forma a evitar a oferta de alimentos inadequados e a piora de seu

quadro clinico.

“ Eu pergunto sobre a comida porque ela ndao tem limites e cada um que vem
traz uma coisinha. Entdo, eu preciso saber o que ela pode e o que ela ndo pode

comer. Eu ndo posso permitir que ela piore. E muito importante ter informagoes
sobre a comida” (Familia Alegria).

“Ela internou por causa de alguma coisa que ela comeu e fez mal. Entdo eu
pergunto sobre o que vem, as quantidades, quantas vezes no dia. Eu ndo posso
repetir o mesmo erro de novo” (Familia Afli¢do).

Quadro 30: Perguntando acerca da alimentac¢do dada a crianga no hospital
Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.3.1: Buscando informagdes acerca do tratamento fornecido
a crianca no hospital
Componente: Perguntando acerca da alimentagdo dada a crianga no hospital

CODIGOS
. Querendo saber os horarios das dietas
. Perguntando o que a crianga pode comer ou ndo

®  Perguntando a quantidade de alimento que veio

Perguntando acerca dos exames e procedimentos revela que, para a familia,
os resultados dos exames sdo importantes para esclarecer como a crianga estd reagindo a
terapéutica instituida e como seu quadro clinico esta evoluindo. Além disso, saber

antecipadamente acerca dos procedimentos a serem realizados na crianca possibilita a



164

familia prepara-la para estes, de forma que os mesmos ndo causem tanto trauma na

crianga.

“Perguntando quais sdo os exames que serdo feitos, se vai fazer algum exame a
mais” (Familia Carinho).

“A minha filha internou para fazer uma tomografia da cabecinha. Entdo, eu
estou aguardando com muita ansiedade o resultado deste exame. Se estiver tudo
bem, nos teremos alta. Se ndo, ¢ um problema, pois pode até ficar com um
probleminha na cabegca (Chora). Entdo, eu preciso saber, ser a primeira a
saber” (Familia Inexperiéncia).

A minha guria vai fazer um exame na cabega (eletroencefalograma). Eu preciso
saber tudo sobre este exame porque ela ja é grandinha, tem medo. Eu preciso
saber para explicar melhor para ela. Explicar de um jeito que ela entenda”
(Familia Esperanga).

Quadro 31: Perguntando acerca dos exames e procedimentos

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.3.1: Buscando informagdes acerca do tratamento fornecido
a crianga no hospital

Componente: Perguntando acerca dos exames e procedimentos

CODIGOS

. Querendo saber que exames a crianga fara
. Querendo saber os beneficios que os exames trardo a crianga

®  Procurando saber como a crianga estd durante a realizagdo dos procedimentos

2.3.2 PROCURANDO REPRODUZIR NO HOSPITAL OS CUIDADOS
DOMICILIARES A CRIANCA

A internagdo hospitalar pode ser um motivo de maior ou menor trauma para a
crianga, conforme o modo como esta for vivenciada. A presenca da familia ao seu lado no
hospital auxilia a diminuir este trauma. Uma das estratégias utilizadas pela familia para
ambientar melhor a crianga e diminuir seu trauma ¢ procurar reproduzir os cuidados
domiciliares a ela como uma forma de manter um elo entre esta ¢ seu domicilio,
fortalecendo, assim, a sua identidade. As familias trazem para as enfermarias condutas

que tém em casa no cuidado diario com o filho.
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Na sua busca por reproduzir no hospital os cuidados domiciliares, a familia procura

tornar a enfermaria parecida com o quarto da criancga, trazendo de casa suas cobertinhas e

brinquedos; realizando atividades comuns do domicilio como cantar as mesmas musicas;

adaptar sua dieta a de casa; fazendo com que os familiares venham visitar a crianca, entre

outras estratégias.

“ Aqui no quarto, eu procurei reproduzir um pouquinho do quarto dele. Trouxe
as cobertinhas dele, os brinquedos dele, o copinho dele, os joguinhos, ...”
(Familia Desespero).

“Eu procuro fazer tudo igual para ele ndo estranhar. Eu converso com ele, eu
fico perguntando pela sobrinha dele, pelo nome dela. Para ele ndo se esquecer
dela, da tia. Ele fica me escutando e ri” (Familia Cansago).

“No meu cuidado ndo tem diferenca. Em casa é 24 horas para ele e aqui,
também. Procuro fazer tudo igual.” (Familia Carinho).

“A alimenta¢do esta sendo a mesma. A gente conversou com a nutricionista e

ela esta recebendo direitinho igual em casa. A atengdo que ela recebe da gente,
também, é a mesma” (Familia Esperanca).

Quadro 32: Procurando reproduzir no hospital os cuidados domiciliares a crianga

Fendémeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital

Subcategoria 2.3.2: Procurando reproduzir no hospital os cuidados domiciliares a crianga

COMPONENTES/CODIGOS

Nao tendo diferengas no cuidado a crianga/ ndo tendo muita diferenga no cuidado

Cuidando que nem cuida em casa/ o cuidado sendo igual ao de casa/ cuidando igual em casa/ cuidando da mesma forma que
em casa/ Tendo o mesmo cuidado que em casa/ tendo 0 mesmo cuidado com a cga. que em casa

Tornando o ambiente hospitalar parecido com o de casa: trazendo a cobertinha, contando as mesmas coisas que contava em
casa, cantando as mesmas musicas, reunindo toda a familia

Dando a mesma atengéo e carinho que em casa

Dando a mesma educagio que em casa/ sentindo-se em casa

Tendo a mesma alimentagdo que em casa/ procurando adaptar a dieta do hospital com a sua dieta de casa

Reproduzindo no hospital o ambiente familiar

Fazendo tudo que faz em casa com mais carinho ainda

233

NAO CONSEGUINDO REPRODUZIR NO HOSPITAL OS CUIDADOS

DOMICILIARES A CRIANCA

Ao tentar adaptar-se ao hospital e reproduzir seus cuidados domiciliares a crianga,

a familia encontra algumas dificuldades. Percebe que o ambiente hospitalar, cheio de

normas, regras, profissionais, exames e procedimentos ¢ muito diferente que a sua casa.
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Neste contexto, a familia apresenta dificuldade em reproduzir até mesmo alguns cuidados
simples, que antes desempenhava tdo bem como o banho e a alimentagdo da crianga.
Percebe que precisa aprender um novo modo de cuidar para dar conta das novas

necessidade de cuidado da crianga.

A crianga, no hospital, torna-se mais temerosa e apresenta altera¢des variadas no
seu comportamento, exigindo da familia mais carinho e paciéncia frente ao seu cuidado.
Tendo em vista a doenca da crianga, sua familia apresenta dificuldade em impor-lhe

limites no hospital.

“ Os cuidados com ele sdo bem diferentes do que em casa, porque para dar
banho tem que cuidar o soro, a mdo. Para dar comida ele esta enjoadinho,
chordozinho. Colocar a roupa ¢ dificil por causa do soro. A gente tenta fazer
igual, mas é diferente. Tem que ter o dobro de paciéncia, o dobro de carinho”
(Familia Desespero).

“ Ela aqui colocou uma sonda para se alimentar melhor porque ela se
engasgava muito em casa com a comida. E ai eu tive que aprender a dar comida
desta forma, pela sonda e com uma seringa” (Familia Carinho).

Revela que a familia ndo apresenta, no hospital, a mesma liberdade para cuidar que

em casa, sentindo-se controlada pela equipe de satde.

“ Aqui no hospital tem os médicos, as enfermeiras, todo mundo que eu ndo
tenho em casa. Eles é quem me ajudam a cuidar aqui. Entdo, para cuidar a
gente tem que se combinar” (Familia Carinho).

“O cuidado aqui é muito diferente do de casa. Aqui ¢ assim, tudo com horinha
marcada. Em casa ndo. Aqui é hora de almoco tem que comer. E hora dos
banhos tem que tomar. Em casa, tem mais liberdade. E tudo no nosso ritmo. E
conforme o que se tem para fazer naquele dia” (Familia Alegria).

Quadro 33: Nao conseguindo reproduzir no hospital os cuidados domiciliares a crianca

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.3.3: Nao conseguindo reproduzir no hospital os cuidados domiciliares a crianga

COMPONENTES/CODIGOS

. Sendo diferente do cuidado de casa/ Sendo tudo diferente no hospital/ Reconhecendo o cuidado hospitalar como diferente/
achando o cuidado a c¢a. no hospital muito diferente que o de casa

Tendo que aprender como cuidar no hospital

Tendo mais tolerdncia com a c¢a./ tendo que ter o dobro do carinho/ tendo que ter o dobro de paciéncia

Tendo que ficar isolado

Tendo mais liberdade para cuidar em casa

Naio conseguindo impor limites para a filha no hospital
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. Passando pouco tempo com a crianga no colo em casa
. Deixando mais a crianga no carrinho em casa

®  Fazendo uma sopinha ou uma canjinha em casa/ Dando leite engrossado ou bolachinha com leite em casa

2.3.4 ORGANIZANDO O AMBIENTE DO CUIDADO

No hospital, o espaco familiar para o cuidado torna-se limitado, muitas vezes, a
uma cama e uma cadeira. Além disso, a familia, na maioria das vezes, precisa dividir este
espaco de cuidado com outras familias. Nos hospitais deste estudo, apenas na Unidade de
Convénios as familias dispdem de uma enfermaria toda para si ou dividem a enfermaria

entre duas familias, nas outras unidades, as enfermarias tém de trés a quatro leitos.

Para melhor cuidar, a familia procura organizar o ambiente do cuidado ocupando o
seu espago com as suas coisas; arrumando seu “canto” do seu jeito, de forma a propiciar
maior conforto para a crianca. Ao organizar seu ambiente de cuidado, a familia procura
preservar sua identidade, exercendo sua singularidade de ser familia, apesar de conviver,
neste momento, com uma pluralidade de ser familia na enfermaria coletiva.

“ Organizo este canto aqui do meu jeito. Coloco as minhas coisas ali. Tem que
toda hora estar arrumando para ndo ficar bagunc¢ado” (Familia Desgosto).

“Este canto aqui é o nosso. Aqui que a gente come, que a gente dorme, que a
gente recebe visitas. Eu arrumo o nosso bidé do nosso jeito. Bem alegre, com
tudo que ¢ dela pra ela enxergar e brincar facilmente” (Familia Alegria).

“ Eu tento ndo deixar ele perceber muito a diferenca entre o hospital e la em
casa. E claro, ele percebe, mas em relagdo ao conforto eu trago a cadeira de
rodas dele para ca. Eu trago um brinquedo, alguma coisa que ele goste eu trago
para ca. Fiz um mural de fotografias na parede, coloquei uns baloes bem
coloridos na volta para deixar o ambiente melhor” (Familia Carinho).

A familia preocupa-se com a limpeza da enfermaria e colabora com ela seja
realizando-a, seja conservando a limpeza feita pelos profissionais do Servico de
Higienizagao.

“ A gente procura manter o chdo limpo, as camas arrumadas, o bidé arrumado.

Cuidado é com a cama arrumada, o quarto arrumado, o quarto limpo. Isso é
cuidado” (Familia Vitoria).
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“ A gente organiza o quarto, procurando fazer o maximo possivel para ela ficar
limpa. Manter a higiene, ndo deixar os alimentos espalhados, ndo deixar as
coisas espalhadas que nem a gente faz em casa. A gente, aqui fica que nem a
diarista, limpando tudo o tempo todo” (Familia Vitoria).

“ Aqui eu limpo o chdo, eu varro. Eu acho que ndo pode ter sujeira. Se vai ser
tratado na sujeira ndo estd bem tratado” (Familia Carinho).

As familias tragam conjuntamente regras de boa convivéncia, permitindo que cada

uma organize o cuidado a sua crianca do seu jeito, propiciando que cada familia tenha o

seu espago, mesmo que pequeno, de forma a nele espacializarem suas interacdes. Este

espago organizado do jeito da familia e por ela torna-se a sua casa dentro do hospital,

local onde ela come, conversa, recebe visitas, interage com outras pessoas € vivencia a

experiéncia da internacao junto com a crianca.

“Ainda ndo levei para passear porque ainda ndo tém condi¢oes. A gente tenta
familiarizar a crianga no hospital para que ela se sinta assim o mdaximo como se
fosse em casa. Traz a cobertinha, procuro contar as mesmas coisas que a gente
conta em casa, as mesmas musicas. Procuramos ficar toda a familia reunida na
volta dela como estd aqui: o pai, a mde e a irmd. Procuramos trazer para cd,
neste espago nosso aqui, o ambiente que ela tem em casa. Através de carinho,
de musica, de tudo que a gente costuma fazer com ela em casa. A gente trouxe
para ca com mais carinho ainda” (Familia Vitoria).

“Ela (a colega de quarto) ja trouxe, eu acho, que a casa aqui para dentro do
quarto. Até o carrinho do guri ela trouxe, mas coloca tudo ali, no canto dela.
Eu, também, ndo fico atras. Olha tudo que eu trouxe. (ri). Mas a gente combina.
Ninguém invade o espago do outro. E s6 para que o nosso espago tenha mesmo
a nossa cara. Eu acho que ameniza um pouco esta coisa de hospital” (Familia
Desgosto).

Quadro 34: Organizando o ambiente do cuidado

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital

Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital

Subcategoria 2.3.4: Organizando o ambiente do cuidado

COMPONENTES/CODIGOS

Colocando as suas coisas no seu canto

Organizando o seu canto do seu jeito/ se organizando para cuidar/ criando um ambiente melhor para a cga.

Arrumando o seu canto toda hora para nao ficar bagungado

Conservando limpo o quarto que as gurias da limpeza limparam/ cuidando da limpeza da enfermaria/ limpando o chao/ ndo
podendo ter sujeira/ mantendo o quarto limpo/ fazendo o maximo para manter o quarto limpo/ mantendo a higiene no quarto/
mantendo o quarto limpo/ mantendo o quarto arrumado

Naio deixando os alimentos espalhados no quarto/ nao deixando as coisas espalhadas no quarto

Varrendo o chio/ passando uma vassoura no chao

Tragando regras de organizago para conviver bem com as outras familias

Mantendo a cama arrumada/ mantendo o quarto arrumado/ achando o ambiente arrumadinho

Valorizando a enfermaria decorada

Procurando reproduzir o quarto da cca.
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2.3.5 FAMILIARIZANDO-SE COM A TECNOLOGIA DO CUIDADO

Na sua busca por adaptar-se ao hospital, para melhor cuidar da crianga, a familia

passa a conviver com a tecnologia do cuidado ali existente. A familia cuida, mas ndo o faz

sozinha. Interage diariamente com os membros da equipe de saude em suas relagdes de

cuidado. Nestas interacdes, as familias conhecem uma forma diferente da sua de cuidar e,

passam a realizar na crianga alguns destes cuidados utilizando a tecnologia disponivel no

hospital e com a qual precisam familiarizar-se como: manipular sondas para aspiragdo e

alimentacdo; usar luvas de borracha; cuidar da crianga com soro e acompanhar os

profissionais, durante a realizacao dos procedimentos.

“«

O cuidado aqui é melhor porque em casa eu ndo tenho aspirador,
nebulizador. Dou leite para ela pela boca e ela se engasga muito e faz as
pneumonias. Aqui, é por sonda e é melhor” (Familia Tristeza).

“ Eu ajudo na nebulizag¢do, cuido do sorinho para ndo terminar” (Familia
Harmonia).

“Eu uso a sonda para aspirar, eu uso a luva de borracha. Eu tenho um
aspirador aqui so para ele. Eu me organizei toda para cuidar. Se for necessario,
eu mesma aspiro, sei fazer nebulizacdo, sei fazer a fisioterapia. Eu aprendi tudo
aqui no hospital, de tanto internar. Como eu faco aqui eu fago em casa”
(Familia Carinho) .

“Ele precisou fazer uma Flebotomia. Ndo tinha mais condigdes, as veias
estavam todas estouradas. Entdo, eu decidi que o melhor era ajudar elas a
segurar ele para o médico fazer. Foi dificil, mas eu agiientei até o fim” (Familia
Cansacgo).

Quadro 35: Familiarizando-se com a tecnologia do cuidado

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

Subcategoria 2.3.5: Familiarizando-se com a tecnologia do cuidado

Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital

COMPONENTES/CODIGOS

Tendo que dividir o cuidado da crian¢a com a equipe

Aprendendo o cuidado no hospital

Estando familiarizada com a tecnologia do hospital/ Usando a sonda para aspirar/ usando a luva de borracha
Compreendendo a necessidade dos procedimentos/ Preferindo ver os procedimentos/ preferindo estar junto na realizagdo
dos procedimentos/ compreendendo a necessidade da realizagdo da flebotomia e do intracath/ entendendo os procedimentos
COMo necessarios

Cuidando da c¢a. com soro

Ajudando a segurar a c¢a. para colher o liquido da coluna
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2.3.6 CONVIVENDO COM AS NORMAS E ROTINAS DO HOSPITAL

Ao entrar para o mundo do hospital, as familias passam a ser governadas por varias
normas € rotinas impostas pelos profissionais como uma forma de organizar o seu
processo de trabalho e harmonizar o trabalho dos diversos setores que co-habitam no

hospital.

As familias reconhecem a necessidade das normas e rotinas, mas reconhecem a
importancia na sua flexibilizagdo, sendo que algumas familias ndo aceitam a rigidez

destas.

2.3.6.
CONVIVENDO COM AS

NORMAS E ROTINAS DO
HOSPITAL

Nao aceitando a rigidez das
normas e rotinas hospitalares

Reconhecendo a necessidade
de normas e rotinas no
hospital

Reconhecendo como
importante a flexibiliza¢ao
das normas e rotinas

Diagrama 18 :Subcategoria Convivendo com as normas e rotinas do hospital
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Reconhecendo a necessidade de normas e rotinas no hospital mostra que,
as normas e rotinas sdo instrumentos administrativos utilizados pelos profissionais para
organizar seu processo de trabalho e para padronizar os cuidados oferecidos por toda a
equipe a clientela. Elas fazem parte da cultura hospitalar. Ajudam a equipe a manter certo
distanciamento, de forma a poder realizar seus cuidados sem maior envolvimento
emocional. Visa enquadrar as familias no que diz respeito a horarios, dietas, visitas,
comportamentos na unidade mantendo, assim, as familias sobre certo controle e os

servi¢cos funcionando com harmonia.

As familias reconhecem a necessidade da existéncia de normas e rotinas para
favorecer o bom andamento do setor. Procuram adaptar-se a elas, pois as reconhecem

como instrumentos importantes no estabelecimento da ordem, evitando a “bagunca”.

“ As normas sdo necessarias, principalmente no que diz respeito aos horarios
porque, sendo, os profissionais ndo tem como se organizar para poder, cada
um, fazer a sua parte. E preciso que a portaria ndo deixe qualquer um entrar; é
uma questdo de seguranca. Tem que ter horarios para a comida, para a
realizagdo dos exames. NOs, aqui, no convénios, temos, praticamente, 0 acesso
livre no hospital, mas a gente tenta se adequar ao que nos pedem. Ndo traz
comida de fora porque a nutricionista pediu; ndo traz refrigerante, nada. Aqui é
um mundo de trabalho, um mundo de doeng¢a. Quando a gente for para a casa
da gente, ai a gente determina as coisas como a gente quer, do nosso jeito. Aqui
tem que ser como é determinado” (Familia Desespero).

“A gente tenta se adaptar, entrar no ritmo do hospital para ter uma harmonia,
para tudo correr bem” (Familia Alegria).

“ Eu ndo tenho o que reclamar porque em tudo que é lugar tem as suas normas,
ne?” (Familia Soliddo).

“ A gente procura se adaptar ao hospital. A gente tem a rotina em casa que,
aqui, muda. Mas as normas existem para conseguir atender todo mundo mais ou
menos. Elas se tornam rigidas porque é necessario. Quando tu voltares para a
tua casa vai ser do teu modo, mas, enquanto estamos aqui, temos que procurar
nos adaptar as normas e rotinas” (Familia Vitoria)

Quadro 36 Reconhecendo a necessidade de normas e rotinas no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.3.6: Convivendo com as normas e rotinas do hospital

Componente: reconhecendo a necessidade de normas e rotinas no hospital
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CODIGOS

e  Achando normal ter normas e rotinas no hospital/ achando necessarias as normas e rotinas/ achando as normas

necessarias para a organizagao do servigo/ concordando que o hospital tenha normas

Achando que as normas visam atender a todos

Achando que sem normas viraria bagunga

As normas diferenciam o hospital do seu lar

Naio tendo dificuldades em acatar as normas e rotinas do hospital/ ndo tendo problemas quanto as normas e rotinas

Nao tendo interferéncia das normas e rotinas no seu cuidado a crianga/ achando que as normas e rotinas ndo interferem

no seu cuidado a crianga

Achando normal ter procedimentos no hospital

. Naio tendo o que reclamar quanto as normas e rotinas do hospital

. Achando que tem que se adaptar as normas e rotinas do hospital/ procurando entrar no ritmo do hospital/ procurando
adaptar-se as normas para criar um ambiente de cortesia, de harmonia/ procurando se adequar as normas do hospital

. Achando necessaria rigidez das normas

Reconhecendo como importante a flexibilizacdo das normas e rotinas
revela que, apesar de achar importante a existéncia destas acreditam que as mesmas
devam ser adaptadas de forma a atender as necessidades especiais de cada cliente.
Acham importante que os profissionais se coloquem no seu lugar, flexibilizando as
normas € rotinas, pois relatam que estas sdo, na sua maioria, elaboradas no sentido de
beneficiar aos profissionais em detrimento dos pacientes, dificultando-lhes a adaptacao ao
hospital.

A mudang¢a das normas e rotinas em favor das familias é reconhecida como uma
estratégia de humanizacdo do cuidado; como uma forma de ndo manter as familias
“engessadas” dentro do hospital ¢ de respeitar suas individualidades e necessidades.
Acreditam que, quando os profissionais “ddo um jeitinho”, driblando estas normas e
rotinas, favorecem as familias e ndo comprometem a normalidade do setor, preservando

os espacos de liberdade da familia.

“ Agora, tem algumas pessoas que ndo tem como se adequar a estes hordrios.
Entdo, ¢ preciso que se permita que, 0s casos especiais, possam circular sem
muita dificuldade. Um pai que ndo possa vir no hordrio da visita, entrar em
outro horario” (Familia Desespero).

“ E preciso ter as normas, mas tinha que se avaliar cada caso e se facilitar para
as pessoas. Eu sei que se mudar tudo para todas as pessoas vira bagunga, mas
tem que se avaliar cada caso” (Familia Alegria).

“ 80, agora, de manhd , a unica coisa que eu achei mais dificil foi a hora do
lanche porque queriam que eu descesse para lanchar. Mas a crian¢a ndo pode
ir junto, como vou deixar ela sozinha? Além disso, eu ndo estava me sentindo
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bem. Ai a enfermeira falou com a moga que serve a comida e ela me trouxe no
quarto. Eu acho que vdo trazer o almogo, também” (Familia Inexperiéncia).

“Acho, assim, que tinha que ser mais flexivel a comida. A gente ndo tem nenhum

prazer aqui no hospital e um dos unicos que se tem é comer, ndo passar fome.
Entdo, tinha que se poder trazer comida, ja que o hospital ndo da. A janta é as
17:00 hs e, depois, mais nada. As 20:00 hs tem um lanche, mas é sé leite com
bolachinha. Eu ndo tomo leite e passo fome aqui dentro” (Familia Harmonia).

“Tem normas que sdo assim, mas para mim ndo da. Eu preciso de uma
excegdo. Cada caso é um caso. Por exemplo: o elevador so pode ser usado pelos
pacientes, sO que eu tenho duas cirurgias de coluna e ndo posso subir escada,
entdo, eu preciso do elevador. Tem que abrir uma exceg¢do para mim” (Familia
Vitoria).

“ No dia da cirurgia dele, na sala de cirurgia, eu fui, ali, e pedi para a chefe de
enfermagem para outra pessoa ficar junto comigo. Ela deixou. A minha mde
ficou junto comigo. Depois, ficamos, também, nos duas no quarto com ele. Tem
muitas que ndo deixam ficar, né? Mas ao menos nesta noite para me ajudar,
porque estava no soro, estava com dreno. A gente ficou bem quietinhas, bem
discretas para ndo chamar a atengdo. Foi tdo bom. Eu ndo me senti tdo sozinha.
A minha made, ali comigo. Foi tdo importante isso. Eu me senti ... (chora) mais
humana. Eu estava com tanto medo, tanto medo” (Familia Cansago).

Quadro37 Reconhecendo como importante a flexibilizacdo das normas e rotinas

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital

Subcategoria 2.3.6: Convivendo com as normas e rotinas do hospital

Componente: Reconhecendo como importante a flexibilizagdo das normas e rotinas

CODIGOS

Precisando que algumas normas sejam modificadas/ achando que as normas devem ser adaptadas a cada caso/
precisando que se abra uma exce¢do nas normas para si/ achando necessario que se leve em conta os casos especiais/
achando que as excegdes precisam ser levadas em conta/ achando necessdrio humanizar o cuidado através da
flexibilizagao das normas/ achando que cada caso deveria ser avaliado

Achando bom a enfermeira té-la deixado entrar na sala de procedimentos

Mudando a rotina em favor da mae

Trazendo a comida no quarto para a mae que esta doente

Tendo dificuldades em adaptar-se aos horarios de entrada no hospital

Tendo a visita do marido dificultada pela coincidéncia dos horérios de trabalho e visita/ achando que os horarios das
visitas ndo favorecem aos que trabalham

Achando que as normas quanto a alimentac¢do tinham que ser mais flexiveis / achando os horarios das refeigdes muito
cedo/ sentindo falta do café da tarde/ achando errado ndo darem café para as maes/ achando errado ndo poder trazer
comida de casa/ queixando-se de ndo poder tomar chimarrido no hospital/ queixando-se de s6 poder comer a comida do
hospital/ ficando desgastada com os horarios das refei¢des/ achando que o café ¢ muito cedo

Ficando desgastada com o movimento dentro do hospital

Achando dificil entrar na hora da troca de acompanhantes

Niao aceitando a rigidez das normas e rotinas hospitalares significa

reconhecer que, ao inserir-se no mundo do hospital, as familias passam a ter suas agoes,

inclusive as de cuidado a crianga, regida por rigidas normas e rotinas que nem sempre a
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familia aceita submeter-se. Revela que as normas e rotinas apresentam-se esvaziadas do

componente afetivo do cuidado, tornando as relagdes entre a equipe de saude e as familias

muito impessoais € burocratizadas, relativizando a autonomia da familia enquanto

cuidadora de seu filho.

No entanto, neste jogo de dominacdo e imposi¢cdes normativas, as familias

resistem, seja negando-se explicitamente a cumprir com algumas normas e rotinas das

quais discordam, seja burlando-as sem o conhecimento dos membros da equipe como, por

exemplo, ao trazerem comida escondida de casa para o hospital, seja cumprindo com

estas, mas protestando muito em ter que fazé-lo.

“ A gente passa trabalho aqui dentro (chora). Nao vem ninguém. Ai, eu lavei as

fraldas de pano dela e pendurei na janela. Veio uma guria, aqui, dizer que é
proibido pendurar roupas na janela. De fato, eu entendo que ndo estou em casa,
mas eles ndo entendem o nosso lado de estar dia-a-dia dentro de um hospital,
sem ter as coisas e ndo ter ninguém para trazer nada para a gente”’ (Familia
Desamparo).

“Eu trago comida escondida porque me recuso a passar fome. A gente é pobre,
mas é acostumada em casa com um pdo, com uma fruta ..” (Familia
Harmonia).

“De certa forma, eu ndo gosto das normas e rotinas do hospital porque elas
querem mandar na gente. Se o guri ndo quer comer comida, elas querem que a
gente faca ele comer. Se ele ndo tem vontade, o que eu posso fazer? Elas
queriam que eu desse leite de copo para ele. Como eu vou dar? Ele estda com
uma valvula entupida, com dor de cabeca. Nao tinha como. Ai eu ndo quis. Por
isso, que eu ndo gosto. Querem obrigar a gente a fazer coisas que a gente ndo
concorda. Eu quero que ele tome mamadeira, eu quero” (Familia Desgosto).

“Ndo pode comer nada porque tem que ser tudo daqui de dentro. Estdo sempre
atras de ti. A gente se sente vigiada. Se tu vais comer uma coisa, tem que comer
escondido, como se a gente tivesse roubado. Coisas que a gente esta comprando
com o nosso dinheiro. Café da tarde, mesmo, ndo tem e a gente ficar até as
cinco sem comer nada. Das 11:00 hs (almogo) até as 17:00 hs (janta). Eu acho
isso errado” (Familia Desgosto).

Quadro 38: Nao aceitando a rigidez das normas e rotinas hospitalares

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital

Categoria 2.3: Procurando adaptar-se ao hospital

Subcategoria 2.3.6: Convivendo com as normas e rotinas do hospital

Componente: Nao aceitando a rigidez das normas e rotinas hospitalares

CODIGOS
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. Sentindo-se vigiada no hospital/ achando que através das normas e rotinas os profissionais querem mandar nas maes/
Querendo obrigar as mées a fazer coisas com as quais ndo concordam

. Nao podendo sair da enfermaria

e Nao gostando de certas normas e rotinas/ ndo gostando das normas e rotinas do hospital

. Negando-se a cumprir com as normas ¢ rotinas acerca da alimentagdo/ Ndo gostando das normas e rotinas acerca da
alimentagdo/ Trazendo comida escondido para o hospital/ tendo que comer escondido/ sendo proibido entrar alimentos/
querendo que as maes desgam para lanchar/ tendo problemas com o pessoal da nutrigdo/ a crianga tendo que comer o que
nao gosta no hospital

e  Niao podendo visitar depois de certo horario/ ndo deixando ficar mais do que cinco minutos quando a visita ¢ fora de
horario/ Reclamando dos horarios de verificagdo da temperatura/ achando os horarios das refeigdes muito cedo/
comendo em horarios diferente que os de costume/ Tendo dificuldades em adaptar-se aos horarios do hospital/ tendo que
levantar cedo/ tendo que tomar café muito cedo

e Percebendo que a cultura hospitalar interfere muito no cuidado a crianga/ achando que as normas atrapalham o cuidado a

crianga

Tendo que tirar a roupa do nené e pesar

Gostando de trazer comida para o hospital/ dando comida de casa para a filha

Reclamando da rigidez da portaria

Achando muito dificil mudar seus hébitos/ achando dificil mudar seus costumes

2.4 NECESSITANDO DE AJUDA PARA CUIDAR DA CRIANCA NO HOSPITAL

Durante a internag¢do hospitalar da crianca, a familia reconhece que necessita de
ajuda para cuidar da crianga. A partir deste reconhecimento, solicita cuidados

profissionais para a crianga e, entdo, passa a receber cuidados multiprofissionais.

24.
NECESSITANDO DE AJUDA PARA
CUIDAR DA CRIANCA NO HOSPITAL

SUBCATEGORIAS

24.1 243
Reconhecendo a Solicitando cuidados Recebendo cuidados
necessidade de ajuda profissionais para a multiprofissionais para a
para cuidar da crianga crianca crianca

no hospital

Diagrama 19: Subcategoria Necessitando de ajuda para cuidar da crian¢a no
hospital
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2.4.1 RECONHECENDO A NECESSIDADE DE AJUDA PARA CUIDAR
DA CRIANCA NO HOSPITAL

Mostra que a familia cuida da crianga no hospital, mas, para fazé-lo de forma mais

efetiva, necessita de ajuda. A familia reconhece que a ajuda de seus familiares, amigos e

da equipe de saude torna-se importante, neste momento, como forma de amenizar seu

sofrimento e tornar este processo menos dificil.

“E brabo! A gente conta com os de fora e ndo conta com os de casa. Eu jd tenho

pouca roupa para a guria e ndo podendo ir em casa lavar roupa. Até ja pedi
roupas para um senhor da igreja que esteve aqui. A gente ndo esta aqui porque
quer. A gente precisa de ajuda, aqui dentro” (Familia Desamparo).

“A gente precisa de muita ajuda aqui dentro do hospital porque é muito dificil.
A gente se sente sozinha” (Familia Alegria).

O familiar cuidador pode necessitar que outra pessoa das suas relagdes venha

revezar-se com ele no hospital, para que possa cuidar de outros aspectos do seu viver

como o cuidado dos outros filhos em casa ou pode necessitar ser subsidiada por esta

pessoa com recursos, para que possa melhor cuidar a crianga.

“A familia se torna fundamental, neste momento. Eles sdo os nossos bragos e as
nossas pernas la fora. Trazem e levam roupas, cuidam da nossa casa, dos
nossos outros filhos. Até pagar as minhas contas, fazer as compras, tudo foi o
meu irmdo quem fez para mim. Ele estd sendo maravilhoso. A minha mde, a
minha sogra. Todo mundo ajudando como podem. A gente precisa muito dessa
ajuda. Nem sei o que seria sem eles (Chora)” (Familia Cansago).

A inseguranga da familia no hospital faz com que os profissionais da equipe de

\

saude lhe auxiliem, orientando acerca dos cuidados necessarios a crianga ¢ de como

efetiva-los.

“ Eu reconheco que preciso muito da ajuda dos profissionais daqui porque a
gente acaba ficando muito sensivel com a internagdo. A gente fica fragil porque
tu vé o sofrimento do teu filho. Tu vés os procedimentos que sdo necessarios ,
mas que sdo extremamente dolorosos. Tu vé a crian¢a ndo se alimentar, ndo
dormir, sofrer, realmente, e aquilo acaba te desgastando demais; te
desestrutura emocionalmente, tanto fisica como psicologicamente. Fisica,
porque tu ndo tens como descansar com o teu filho doente e, psicologicamente,
porque o teu emocional fica muito abalado, muito mal. Entdo, ai, a gente acaba
pedindo socorro para uma pessoa amiga, uma pessoa que possa estar ali
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contigo te amparando, te ajudando psicologicamente a cuidar do teu filho para
que tu possas te manter aqui dentro. E estas pessoas sdo as enfermeiras, o
médico, ...” (Familia Vitoria).

“ O cuidado aqui no hospital ... a gente fica trangiiila porque, qualquer coisa,
se ela tem uma crise mais forte a gente chama e as gurias(da enfermagem) ja
vem ligeiro. A nebulizagdo, também, elas trazem rapidinho. E em casa a gente
Jja ndo tem esta ajuda, essa disponibilidade” (Familia Tristeza).

“ Eu sou competente para cuidar na saude, mas nesta situag¢do de doenga eu
sou leiga e, dependo dos conhecimentos e da experiéncia deles (os profissionais)
que é quem estudaram, que é quem sabem para nos orientar e nos ajudar a
cuidar direito” (Familia Vitoria).

Quadro 39 — Necessitando de ajuda para cuidar da crianca no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.4: Necessitando de ajuda para cuidar a crianga no hospital
Subcategoria 2.4.1: Reconhecendo a necessidade de ajuda para cuidar da crianga no hospital

COMPONENTES/CODIGOS

Precisando de ajuda para cuidar

Tendo esperanga que uma vizinha venha ficar uma noite para ela ir em casa
Buscando ajuda para solucionar os problemas com alguém que possa ajudar

Fazendo solicitagdes a partir das reagdes da crianga (choro, fome)

Reconhecendo a necessidade da ajuda de seus familiares, neste momento
Reconhecendo a necessidade de ajuda dos profissionais para cuidar da cga.

Pedindo socorro para uma pessoa amiga/ pedindo socorro para quem possa ampara-la
Pedindo apoio psicolégico para poder cuidar da cga. no hospital/ pedindo apoio psicoloégico para poder se manter no
hospital

Achando importante o filho estar sendo cuidado no hospital

Reconhecendo a necessidade da sonda para a alimentagao da filha

Contando com os de fora

Agarrando-se com todo mundo no hospital

Pedindo roupa da vizinha de quarto/ pedindo passagem para a vizinha de quarto

2.4.2 SOLICITANDO CUIDADOS PROFISSIONAIS PARA A CRIANCA

Revela que, ciente de sua necessidade de ajuda, a familia solicita cuidados
profissionais para a crianga, realizando trocas com estes profissionais com o intuito de
melhorar o cuidado a crianga. Os profissionais apresentam-se como determinantes no
processo de ajuda, no momento em que auxiliam as familias a superar suas dificuldades,

angustias e a se fortalecer como cuidadoras de seus filhos.

“ Aqui tudo que a gente pede para as gurias (enfermagem) elas fazem. Se eu
digo que ela esta cansadinha elas ja conversam com o médico e me trazem a
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nebulizacdo. O médico é maravilhoso. Se eu pego um exame, ela ja manda fazer.
Tudo que a gente solicita ele faz” (Familia Alegria).

“ Mas eu ndo me sinto sobrecarregada para cuidar, pois tenho dois bragos bem
fortes e eu sei cuidar. Eu faco tudo. é so pedir para as gurias (enfermagem) e
elas estdo sempre prontas para nos atender. Se a gente pede para elas verem a
febre, elas véem, se tu pedes para elas verem se é convulsdo forte, elas véem.
Tudo, elas nos atendem” (Familia Tristeza).

“Tudo que a gente solicita, tanto os médicos como as enfermeiras, a gente vé

que eles se desdobram. Ndo é so para mim é com todos assim. Ndo tenho
reclamacgdo, o que a gente precisa, eles ajudam” (Familia Carinho).

Quadro 40 - Solicitando cuidados profissionais para a crianga

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.4: necessitando de ajuda para cuidar a crianga no hospital
Subcategoria 2.4.2: solicitando cuidados profissionais para a crianca

COMPONENTES/CODIGOS

. solicitando um atendimento melhor/ solicitando cuidados profissionais para a cca.

. Indo na enfermagem solicitar auxilio/ chamando a enfermagem durante as convulsdes da crianga/ chamando a enfermeira
quando a crianga apresenta alteragdes

. Falando com a moga que traz o lanche/ pedindo para aumentar o leite/ pedindo para ndo vir cenoura

. Pedindo exames para o médico/ pedindo para fazer um exame/ Pedindo para trocar a medicagdo/ pedindo a prescricdo de
medicac@o adequada ao médico

. Necessitando da recreagéio no quarto

2.43 RECEBENDO CUIDADOS MULTIPROFISSIONAIS PARA A
CRIANCA

Significa que o hospital estd organizado de forma que uma equipe
multiprofissional congregue seus esforcos, no sentido do restabelecimento da satde da
clientela. A familia passa a conviver com estes profissionais, recebendo destes

profissionais servicos especializados, servindo-se de suas habilidades técnicas.

Devido a diversidade de profissionais com a qual a familia interage no hospital,
verifica-se que o modelo de produgcdo de cuidados profissionais orienta-se para o
desenvolvimento de cuidados especializados, de maior complexidade. Estes profissionais
trabalham de forma articulada e cooperativa, no sentido de atender a crianca em todas as

suas necessidades.
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“ Para ir em casa, tive que pedir para a Assistente Social uma passagem. Ela
me deu porque viu o meu desespero de saber que o guri estava doente em casa,
e eu aqui” (Familia Desamparo).

“Eu tremia tanto, so pensava meningite ¢ muito grave. Eu fiquei tdo abalada
emocionalmente e pensei: - Eu ndo vou agiientar, eu preciso de um apoio
psicolégico. Veio a Psicologa e foi muito bom. Eu me senti um pouco melhor”
(Familia Desespero).

“ Ai ja pegaram uma veia dele e entrou com trés antibioticos fortissimos. Veio o
Laboratorio e colheram o sangue dele, o médico colheu o liquido da coluna. O
pessoal do RX. Meu Deus quanta gente que trabalha aqui. Em minutos, quanta
gente nos atendeu. Foi tudo muito rapido” (Familia Desespero).

“Eu acho otimo aqui. O tratamento, as enfermeiras, os médicos e todo mundo. E
por isso que eu trouxe aqui. Tem até fisioterapia” (Familia Carinho).

“ As gurias da copa, da limpeza sdo todas muito atenciosas. A guria da copa da
tarde me trouxe um suco bem gelado, por causa do calor. A da limpeza foi la
em baixo e me conseguiu um saco de lixo para eu colocar umas roupas sujas.
Entdo, é assim. A gente ndo esta tdo sozinha como as vezes parece” (Familia
Desgosto).

Quadro 41 - Recebendo cuidados multiprofissionais para a crianga

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.4: Necessitando de ajuda para cuidar a crianga no hospital
Subcategoria 2.4.3: Recebendo cuidados multiprofissionais para a crianga

COMPONENTES/CODIGOS

. Sendo ajudada no hospital/ recebendo ajuda quando pede/ sendo atendida nas suas reivindicagdes/ sendo atendida em tudo
que pede

. Recebendo ajuda das enfermeiras/ botando o termometro/ dando banho/ dando a alimentacdo/ pesando a crianga/

verificando a temperatura/ observando se a crianga estd com dor/ vendo se a crianga fez xixi/ vendo se a crianga fez cocd/

tendo uma enfermeira que vem a noite no quarto/ tendo uma enfermeira para botar o termémetro/ tendo uma enfermeira

para dar a medicagdo/ vendo a febre dela/ escutando o coragdozinho dela/ sabendo que pode contar com as enfermeiras/

tendo a enfermagem na volta/ sendo ajudada pelas enfermeiras/ contando durante todo o dia com a enfermagem/ recebendo

atencdo da equipe de enfermagem/ recebendo medicamento no horério certo/ pegando uma veia na c¢a./ considerando o

atendimento de enfermagem o melhor que elas podem/ sendo acalmada pelas enfermeiras

Fazendo trés bolsas de sangue

Pedindo ajuda para a assistente social

Colhendo sangue para exames

Precisando de um apoio psicolégico

Convivendo bem com os médicos/ adaptando o remédio/ sendo ajudada pelos médicos / achando o médico muito atencioso

Recebendo atengdo da copa e da limpeza

Sendo visitada pela assistente social

Recebendo de todos informagdes sobre a crianga

2.5 AVALIANDO O CUIDADO DOS PROFISSIONAIS

A partir do seu discernimento de certo e errado, a familia avalia o cuidado recebido

pela crianga dos profissionais de saude, reconhecendo-o como adequado. A partir deste
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reconhecimento, a familia passa a confiar nos profissionais que lhe assistem. No entanto,
se algum fato conflituoso ocorreu neste periodo entre a familia e algum dos profissionais,

esta passa a desconfiar de sua competéncia como cuidadores de seu filho.

2.5.
AVALIANDO O CUIDADO DOS
PROFISSIONAIS

SUBCATEGORIAS

2.5.1 2.5.2 253
Reconhecendo como Tendo confianga no Nao tendo confianga no
adequado o cuidado cuidado recebido pela cuidado recebido pela
recebido pela crianca crianga dos profissionais crianga dos profissionais

dos profissionais

Diagrama 20 Categoria: Avaliando O Cuidado Dos Profissionais.

2.5.1 RECONHECENDO COMO ADEQUADO O CUIDADO RECEBIDO PELA
CRIANCA DOS PROFISSIONAIS

Revela que as familias reconhecem o cuidado recebido pelos profissionais, quando
0s mesmos se mostram atenciosos € disponiveis; quando percebem a melhora no quadro
clinico da crianga; quando consideram o cuidado fornecido compativel com as
necessidades da crianca; quando o cuidado ¢ fornecido na hora e da forma correta; quando
verificam que a equipe preocupa-se com a crianca; quando os profissionais t€ém atencao
com o trabalho que executam; quando percebem que os profissionais detém o
conhecimento sobre o trabalho que executam e quando estes ensinam a familia a cuidar da

crianga no hospital.
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“ Aqui, todo mundo é muito atencioso. Ndo tenho nada a reclamar. Os médicos
sdo muito bons. A limpeza ¢ boa. As gurias da enfermagem sdo muito
atenciosas, muito carinhosas, sempre na volta” (Familia Alegria).

“ Eu sei que a Pediatria vive lotada, mas eles sempre ddo um jeito de
acomodar. Aqui do lado tem duas criangas do SUS, esperando vagar leito la na
unidade do SUS. Quer dizer, podiam dizer que ndo tinham leito. Nado!
Acomodaram as criangas e deram o atendimento. Em que outro lugar isto vai
acontecer? Quando eu sair daqui, vou agradecer la na dire¢do por tudo que
estdo fazendo por nos. Eu sei que é o trabalho deles, mas fazem com carinho”
(Familia Desespero).

“ Todos otimos, tudo no hordrio certo, tudo direitinho. A crianca melhora logo,
por causa de toda esta aten¢do” (Familia Soliddo).

Quadro 42 - Reconhecendo como adequado o cuidado recebido pela crianga dos profissionais

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado & crianga no hospital
Categoria 2.5: Avaliando o cuidado dos profissionais
Subcategoria 2.5.1: Reconhecendo como adequado o cuidado recebido pela crianga dos
profissionais

COMPONENTES/CODIGOS

e Achando a equipe atenciosa

. Querendo agradecer na dire¢do o cuidado recebido no hospital

. Naio tendo dificuldades de cuidar da crianga no hospital devido a disponibilidade dos profissionais/ percebendo que a equipe
de saude esta sempre na volta/ achando os profissionais disponiveis/ percebendo a disponibilidade da equipe para lhe auxiliar
no cuidado/ percebendo a disponibilidade da equipe de saude/ valorizando a disponibilidade da equipe de satde

e  Ficando tranqiiila com o cuidado a crianga no hospital/ tranqiiilizando-se com a melhora da filha/ percebendo a evolugdo da
crianga no hospital

e  Percebendo o cuidado fornecido no hospital como bom/ ndo tendo do que reclamar/ ndo tendo nada que lhe desagrade no
hospital/ gostando dos cuidados dispensados a crianga no hospital/ fazendo o que a crianga necessita/ recebendo cuidado a
toda hora/ recebendo cuidado sempre certinho/ reconhecendo que o cuidado é prestado no horario certo e da forma correta/
ndo havendo atraso no cuidado/ sendo avisada dos horarios/ achando que ¢ muito bem tratada

. Vendo que a crianga esta bem cuidada/ achando o cuidado & crianga melhor no hospital / reconhecendo a atengao recebida
pela equipe/ reconhecendo a preocupagdo da equipe com o cuidado & crianga/ achando a crianga bem cuidada/ achando a
crianga muito bem tratada

e  Achando as enfermeiras muito boas e atenciosas/ achando o pessoal da limpeza e da nutri¢do bons/achando as enfermeiras
atenciosas/ achando os profissionais cuidadosos/ reconhecendo o conhecimento das enfermeiras quanto ao cuidado/ achando
as enfermeiras legais/ sendo muito atenciosas/ sendo boas/ ndo tendo o que reclamar da enfermagem/ reconhecendo que as
enfermeiras cuidam dedicadamente dos filhos dos outros/ tendo atenc¢do no trabalho que realizam/ gostando das gurias da
enfermagem e da limpeza/ percebendo as enfermeiras como atenciosas, carinhosas, disponiveis/ achando as enfermeiras e a
pediatra fora de série/ achando a enfermeira e o médico interessados

. Reconhecendo que os profissionais ¢ quem conhecem

. Reconhecendo o hospital como uma familia/ percebendo que no hospital todo mundo cuida um pouco/ achando 6timo o
hospital, as enfermeiras e o médico

. Fazendo a nebulizagdo e vendo a melhora da filha/ achando que a crianga melhorou muito com a internagao

e  Ficando contente em ver o filho ser bem tratado

. A recreagdo ajudando no tratamento da crianga/ a recreagdo fazendo a crianga sentir-se mais tranqiila

®  Vendo a equipe ensinar as familias a como fazer o cuidado

2.5.2 TENDO CONFIANCA NO CUIDADO RECEBIDO PELA CRIANCA DOS
PROFISSIONAIS
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Significa que a familia, a partir do momento em que reconhece como adequado o
cuidado fornecido a crianga pelos profissionais da equipe de saude, passa a confiar neste

cuidado e nos profissionais que o proporcionam.

Elas precisam confiar nos cuidados recebidos pela crianga como forma de
tranqiiilizar-se no hospital, possibilitando a constru¢do de uma parceria mais positiva
entre elas e os profissionais. Quando a familia confia no cuidado propiciado pelos
membros da equipe de saude, ela consegue relaxar e deixar muitos cuidados por conta
destes profissionais; interferindo pouco. A confianga no cuidado d4 seguranca e
tranqiiilidade para a familia vivenciar a hospitalizacdo da crianga, de forma menos

traumatica.

A confianca no cuidado profissional advém da certeza da periodicidade do
cuidado; da seguranca das informacgdes recebidas dos profissionais; do interesse ¢ do
compromisso destes profissionais com o cuidado que prestam; do fato de ser ouvida e ter

suas consideracdes levadas em conta pelos profissionais; entre outros.

“ Eu confio porque estou sempre atrds perguntando. Quando a gente sabe o que
esta acontecendo, a gente tem melhores condi¢des de avaliar e ver se esta tudo
bem. Dai vem a confianca. Porque ndo é nada escondido. E tudo as claras, tudo
bem conversado, avaliado, controlado” (Familia Alegria).

“ O que faz a gente ter confianga no trabalho dos profissionais é ver as
necessidades da crianga ser bem atendida por todos” (Familia Vitoria).

“ Em trés dias, ele voltou ao normal dele. Com uma diarréia horrivel e, agora,

ja recuperou o peso. A gente ¢ ouvida, ¢ atendida em tudo. faz uma baita
diferenca, sinal que o cuidado estd sendo bom. Ha um compromisso com o
cuidado das criangas, com a melhora delas, com a gente. Isto da muita
confianga na gente” (Familia Soliddo).

Quadro 43 - Tendo confian¢a no cuidado recebido pela crianca dos profissionais

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.5: Avaliando do cuidado dos profissionais
Subcategoria 2.5.2: Tendo confianca no cuidado recebido pela crianga dos profissionais

COMPONENTES/CODIGOS

. Nido se metendo em nada: na medica¢do, nos procedimentos./procurando ndo interferir no tratamento, nos exames, na
medicagao, na alimentagdo/ deixando por conta da equipe/ confiando no conhecimento da equipe/ confiando nas decisdes da
equipe/ acatando as decisdes dos profissionais naquilo que ¢ da sua competéncia




183

. Permitindo que se realize as pungdes na crianga/ Assinando um termo de consentimento informado

e  Deixando na mdo do médico/ considerando os médicos seus amigos

. Tendo muita seguranga no cuidado de enfermagem/ sentindo-se tranqiiila quanto ao cuidado que a enfermagem tem com seu
filho/ achando o cuidado de enfermagem 6timo

. Tendo tranqiiilidade para dormir/ ficando tranqiiila com a internagdo/ ficando tranqiila pela assisténcia recebida pela
crianga

. Tendo certeza da periodicidade do cuidado

. Mostrando interesse pela crianca/ percebendo o compromisso da instituigdo com o cuidado

. Tendo seguranca no hospital/ sabendo que a filha estd bem cuidada no hospital/ sentindo-se bem acolhido e bem atendido/
ndo tendo medo quanto ao cuidado a crianga/ tendo muita seguranga devido a disponibilidade dos profissionais para o
cuidado/ sentindo-se confiante e segura quanto ao cuidado a crianga no hospital/ ficando mais segura quanto ao cuidado no
hospital

. Confiando no cuidado e no tratamento/ tendo confianga nas informagdes recebidas/ considerando adequado o tratamento/

confiando nas decisdes da equipe/ confiando muito nos profissionais que lhe assistem/ confiando muito nos profissionais da

satide/ tendo confianga no conhecimento dos profissionais/ confiando nos profissionais porque estes a deixam a par de tudo

Tendo sua confianca na equipe aumentada

Acreditando em quem esta acostumado a viver a doenga todo dia

Achando todo mundo muito profissional

Tendo respostas para suas duvidas/ reconhecendo as orientagdes profissionais como certas/ tendo certeza de receber

orientagdes/ ficando segura com as informagdes recebidas

Reconhecendo a melhora no quadro do filho

. Sendo escutada pelos médicos e enfermeiras

. Confiando no trabalho dos profissionais devido a necessidade da cca./ confiando no trabalho dos profissionais a partir do
controle do seu trabalho

2.5.3 NAO TENDO CONFIANCA NO CUIDADO RECEBIDO PELA CRIANCA
DOS PROFISSIONAIS

Quando a familia, nas suas interagdes com os profissionais, continua mantendo-se
mal informada acerca do tratamento da crianca, ndo consegue assumir de fato o controle
da situagdo, tornando-se muito insegura acerca de seus cuidados a crianca e acerca dos

cuidados fornecidos pelos profissionais a crianga.

A formacao dos profissionais prepara-os para converter as queixas das familias em
dados objetivos, mantendo uma certa distancia da familia e um ndo envolvimento pessoal,
desconsiderando, muitas vezes, a subjetividade contida no processo de hospitalizacio e o
sofrimento que esta causa aos familiares cuidadores das criangas. Este relacionamento
distante e superficial gera, na familia, uma desconfianca quanto a qualidade do cuidado

que esta recebendo.

A desconfianca no cuidado profissional advém do fato de ndo ser ouvida pelos
profissionais; de nao receber explicacdes suficientes acerca do tratamento da crianga; de

ndo ter suas opinides levadas em conta pelos profissionais; de ndo poder escolher os
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profissionais que lhe assistem; de reconhecer como insuficiente o nimero de profissionais

para prestar-lhe o cuidado; da indisponibilidade dos profissionais para o cuidado a

crianga; entre outros.

“E por parte da enfermagem ndo tenho do que reclamar. Tenho que reclamar
da nutrigdo. Eu peco pra aumentar o leite, vem menos. Tu pede pra ndo vim
cenoura, a crian¢a ndo come cenoura, elas “tacam” cenoura porque aqui no
hospital a crianga tem que comer cenoura, elas ‘“tacam” boca abaixo.
Reclamam demais, reclamam que o leite fica meia hora depois no quarto, porém
o leite chega, ds vezes, 45 minutos atrasado. Eu acho isso ai injusto!” (Familia
Soliddo).

“Vamos supor, eu falo pro médico que o meu filho tem dor, é um conhecimento
da mde, de ter o convivio com ele do dia-a-dia, eu sei, ele ndo fala mas eu sei o
que ele sente. E ai ele fica dizendo que ndo, que ndo é o que eu estou falando.
Eu peco pra ele trocar uma medicagdo ele diz que ndo, que tem que ser aquela
medicagdo. Eu pergunto se ndo existe outra, porque eles so ddo aquela, né?
Eles ficam me contrariando. E isso ai ¢ ruim” (Familia Cansago).

“Ontem mesmo foi um dia, bem viu como ¢ que eu tava ontem né? Eu tava
desesperada, ndo por ele ter a crise, mas assim pelo atraso, eu chamei o
médico, chama o médico, a crianga ta assim, aquilo demora, aquilo irrita, ne?
Ontem mesmo eu vi a médica neurologista. O residente chegou aqui falando pra
mim que ndo que, a neurologista tava em Porto Alegre e ai fica aquela coisa
horrivel, né? Se eu dei de cara com a médica la embaixo, chegar um médico e
dizer que ndo vai telefonar pra médica em Porto Alegre. Me estressei totalmente
ontem. Mentiu para mim” (Familia Cansaco).

“O médico, mesmo, eu acho errado. Hoje que ele foi me dizer que a guria
estava com pontada. Ele me disse na internag¢do que ela estava com problema
nos pulmées. Eu achando que era febre e bronquiolite junto. Esse médico nunca
explica nada com nada. Ele fala tudo pela metade. Eu ndo gostei dele. Aqui
ninguem gosta dele. Eu quero saber tudo da minha filha e ele s enrola. Eu
acho que ela tinha que fazer uns exames, pois so fez uma vez exame de sangue e
depois que iniciou os remédios ndo fez mais. A gente fala as coisas para ele e
ele diz ndo, ndo precisa. Eu ndo confio neste médico. Ele ndo fala com a gente,
ndo ouve a gente. Ele ndo aceita a opinido da gente que é mde. Ele acha que
porque ele é médico é ele quem sabe. Ele fala umas palavrinhas e pensa que ja
esta bom, que fez um grande favor para a gente” (Familia Desamparo).

Quadro 44 - Néo tendo confianca no cuidado recebido pela crianca dos profissionais

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.5: Avaliando o cuidado dos profissionais
Subcategoria 2.5.3: Nao tendo confianca no cuidado recebido pela crianga dos profissionais

COMPONENTES/CODIGOS

. Nio tendo confian¢a no médico que lhe assiste/ achando que o médico nio explica nada com nada/ achando que o médico
explica tudo pela metade/ ndo gostando do médico que lhe assiste/ achando que o médico deveria fazer mais exames na
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cca./ ndo tendo suas solicitagdes atendidas pelo médico/ ndo tendo suas opinides acatadas pelo médico/ ndo tendo seguranga
no médico que lhe assiste/ tendo que aceitar o médico que lhe “caiu” / tendo seu conhecimento acerca da filha
desconsiderado pelo médico/ tendo sua confianga afetada pela desconfianga no médico

Nao considerando o cuidado da equipe excelente

Achando que o numero de profissionais ¢ muito pequeno no hospital/ faltando mao-de-obra

Queixando-se das enfermeiras/ achando as enfermeiras ignorantes e indisponiveis

Tendo um monte de criangas para cuidar

Sabendo que os profissionais, também, tem seus problemas pessoais

Percebendo que os profissionais necessitam do auxilio das mées participantes

2.6 RECONHECENDO A DIFICULDADE DA CRIANCA ADAPTAR-
SE AO HOSPITAL

Ao entrar no mundo do hospital, a crianga o reconhece como um ambiente estranho
e hostil, tem medo da situacdo em que se encontra e, em funcdo deste medo, apresenta

mudangas em seu comportamento.

2.6. RECONHECENDO A
DIFICULDADE DA CRIANCA
ADAPTAR-SE AO HOSPITAL

SUBCATEGORIAS

2.6.1 2.6.2 2.6.3
Percebendo o Percebendo que a Percebendo a mudanca
ambiente hospitalar crianga tem medo da no comportamento da
como “diferente” situacdo em que se crianga
encontra

Diagrama 21: Categoria: Reconhecendo a dificuldade da crianga adaptar-se ao
hospital
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2.6.1 PERCEBENDO O AMBIENTE HOSPITALAR COMO “DIFERENTE”

Revela que a crianga, ao ser hospitalizada, sofre uma ruptura do contato com o seu
meio ambiente. A doenga apresenta-se para a crianga como um fator desorganizador do
seu viver, gerando-lhe ansiedade, alterando suas percepg¢des e emocgoes, afetando sua
capacidade de compreender a situagdao na qual se encontra. O afastamento da crianca das
pessoas com as quais convivia, cotidianamente, e as mudancas em seus habitos e rotinas a
fragiliza, alterando sua capacidade de adaptacdo ao hospital e aumentando sua

vulnerabilidade.

O ambiente hospitalar, a principio, apresenta-se como um ambiente impessoal
propicio ao acometimento de varios transtornos emocionais pela crianca.  Sua
permanéncia neste ambiente provoca seu afastamento do seu espaco doméstico, local no
qual realizava a maior parte de suas atividades didrias e no qual se encontram suas coisas
e as pessoas que lhe sdo mais queridas. Apesar de fazer tudo para que a crianca se adapte
ao hospital, a familia percebe o seu estranhamento, pois, neste local, ela passa a conviver
com outras pessoas; precisa adquirir novos habitos quanto ao comer, dormir e se
higienizar; sente saudades de casa; pede para ir embora com freqiiéncia e deixa de realizar
algumas atividades que lhe davam prazer como, por exemplo, ir a escolinha e brincar com
seus amiguinhos.

“Foi dificil para ela, estava com saudades de casa. Gente estranha, um quarto
estranho, uma cama diferente. Crian¢a ¢ mais sensivel a estas mudangas. Este
ndo ¢ o mundinho dela. Nado esta indo na escolinha. Entdo, ela tem falta dos
coleguinhas dela, das brincadeiras com eles, dos trabalhinhos, de estar em casa

com as coisas dela. Eu digo para ela todo dia: - Paciéncia que, agora, falta
pouquinho” (Familia Alegria).

“Ela estranhou muito aqui. Ndo queria tomar banho na banheira, ndo quer

comer a comida daqui, tudo é dificil. Cada pessoa que entra no quarto ela
estremece e chora. Quer ir para casa” (Familia Vitoria).

Quadro 45 - Percebendo o ambiente hospitalar como diferente

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.6: Reconhecendo a dificuldade da crianca adaptar-se ao hospital
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Subcategoria 2.6.1: Percebendo o ambiente como diferente

COMPONENTES/CODIGOS

. Achando dificil a adaptagdo ao hospital/ fazendo de tudo para que a cga. se adapte ao hospital/ percebendo que a cca. Esta
estranhando o hospital/ percebendo que a cga. estranhou o hospital

Sofrendo por estar num ambiente diferente de casa/ Percebendo as diferengas do ambiente

Convivendo com pessoas estranhas no hospital

Perguntando quando vai para casa / Querendo dormir na sua casa/ sentindo falta de casa

Tentando familiarizar a crianga no hospital

Nao gostando da comida do hospital

Nio querendo tomar banho de banheira

Percebendo que a cca. estava com saudades de casa

Nao podendo brincar com os coleguinhas da escolinha

2.6.2 PERCEBENDO QUE A CRIANCA TEM MEDO DA SITUACAO EM QUE
SE ENCONTRA

Mostra que a crianga, no hospital, defronta-se com momentos de dor e sofrimento
para os quais ela ndo estava preparada. Este fato, faz com que ela tenha medo da situagdo
em que se encontra. No hospital ela ¢ exposta a exames e procedimentos, muitas vezes
dolorosos e desagraddveis; necessita utilizar materiais e equipamentos que desconhece,
sentindo-se, assim, agredida pela situagdo de separagdo de seu mundo familiar, tendo

medo do desconhecido e do que lhe aguarda.

A familia, por sua vez, faz tudo o que esta ao seu alcance, com vistas a diminuir o
medo da crianga e auxilia-la a lidar com a hospitalizagdo. A crianga pode apresentar-se
muito assustada no hospital, tendo medo dos profissionais da saiude, dos procedimentos
aos quais ¢ submetida e dos estranhos barulhos dos equipamentos com os quais passa a

conviver.

“Quando chegamos, passamos rapidamente pela interna¢do e subimos aqui
para o quarto. Em seguida, as enfermeiras vieram colocar o soro. Foi muito
dificil. Ela ficou muito assustada. Cada um que entra no quarto ela chora de
medo. Acho que depois daqui ela vai precisar de um psicologo. Tem medo que
fagcam medicagdo, que peguem veia porque doi muito. Ela nunca tinha levado
nem um tombo, nunca ralou um joelho e, ai pessoas estranhas pegam ela para
furar e a mde, ainda, segura ela para essas pessoas fazerem isso. E muito dificil
para crianga. Ela so chora e diz que quer ir embora. O que fazer?” (Familia

Aflicdo).

“Toda hora uma inje¢do, uma fincada para pegar a veia dela. Ela chora e
chama o irmdo, a avo. So quer colo” (Familia Unido).
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“O comportamento dele no hospital muda. Ele tem medo. As vezes, quem chega

perto e ele ndo conhece, tem medo, as vezes, das enfermeiras, que claro ele é
puncionado por elas. Entdo, elas chegam perto e ele pensa que é alguma coisa,
tem medo do barulho do aspirador, porque ¢ diferente. Ele, mesmo sendo
aspirado em casa é uma coisa traumatizante, é diferente, ele percebe” (Familia
Carinho).

Quadro 46 — Percebendo que a crianca tem medo da situacdo em que se encontra

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.6: Reconhecendo a dificuldade da crianca adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.6.2: Percebendo que a crianga tem medo da situagcdo em que se encontra

COMPONENTES/CODIGOS

Fazendo tudo para que a c¢a. ndo tenha medo/ percebendo que a filha tem medo
Percebendo que a filha esta muito assustada

Tendo medo das pessoas

Tendo medo das enfermeiras

Sendo submetido aos procedimentos

Tendo medo de ser puncionado/ querendo arrancar a agulha da miozinha

Tendo medo do barulho do aspirador

2.6.3 PERCEBENDO A MUDANCA NO COMPORTAMENTO DA CRIANCA

Mostra que o adoecimento e a hospitalizacdo podem gerar na crianga ansiedade e
inseguranca, ocasionando-lhe alteragdes comportamentais significativas. A doenca causa
uma ruptura no mundo da crianca, sendo necessario que ela adapte-se a esta realidade. A
crianga apreenderd o mundo do hospital, no acontecer dos fatos cotidianos que
caracterizam este ambiente; depara-se com procedimentos dolorosos, pessoas estranhas,
entre outras situagdes que fazem com que perceba este ambiente como adverso, sentindo-

se agredida e fragilizada.

Frente a este ambiente, a crianca reage, mostrando sua inseguranga, seu medo e sua
incompreensao, através do seu comportamento. Seu estranhamento frente ao ambiente
hospitalar e sua dificuldade de adaptagdo a este desencadeia uma série de manifestagdes
relacionadas a dimensao emocional e social como alteracdo do humor, nos
relacionamentos e nas interacdes afetivas. A maneira mais comum das criangas

manifestarem desconforto, medo e dor ¢ através do choro; mesmo criangas que ja utilizam
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a linguagem, por ndo saber expressarem-se, podem manifestar-se desta forma para

comunicar seus sentimentos.

Outra reagdo comum percebida pelas familias ¢ a quietude. A crianga apresenta-se
muito fragil e sofrida, ficando muito calada e depressiva. Através de suas manifestacoes
corporais, a crianga solicita que seus cuidadores, ao interpretarem estes ‘“‘sinais”, lhes
propiciem formas de extravasamento de seus medos e angustias, frente & hospitalizagado e

o hospital, auxiliando-as no enfrentamento desta situacao.

“ Eu noto que ela esta estranhando muito. Em casa, ela é alegrezinha, brinca
muito e, aqui, estda jururuzinha. Ela ¢ arteira e esta quietinha” (Familia
Alegria).

“ Ela estranhou muito isso aqui. Os trés primeiros dias ela passou chorando
direto. Queria ir embora. Ontem, ela melhorou um pouco. Entendeu que precisa
ficar. Se alguém olhasse para ela, ela chorava. Se alguém ia embora, ela
chorava. Se um bebé chorava, ela chorava. Mas eu fiz de tudo para acostumar
ela aqui e foi passando até passar” (Familia Alegria).

“O meu filho, no hospital, fica mais agitado, fica bem mais agitado. Ele percebe
que ndo estd em casa, se tem crianga no quarto ele fica mais nervoso com o
barulho. A luz é um incomodo muito grande para ele. Entdo, se ele estd
dormindo e chega uma enfermeira de noite e ascende a luz ele acorda e, depois
ele ja fica agitado e ndo quer dormir. Se ele vé muito movimento no horario de
visitas, ele fica transtornado, mas ndo posso pagar um quarto particular, né?”
(Familia Cansaco).

Quadro 47 - Percebendo a mudanga no comportamento da crianca

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.6: Reconhecendo a dificuldade da crianga adaptar-se ao hospital
Subcategoria 2.6.3: Percebendo a mudanga no comportamento da crianga

COMPONENTES/CODIGOS

. Percebendo um comportamento diferente na cga.

. Havendo uma mudanga no comportamento da crianga

e  Percebendo que a crianga estd mais chorosa e sensivel/ percebendo que a filha ficou muito chorosa no hospital/ chorando
muito e querendo ir embora para casa/ chorando e querendo a sua casa

e Achando o filho fragil e sofrido

. Estranhando a quietude da crianga

®  Ficando preocupada pois a crianga estd muito calada

2.7 REVELANDO-SE COMO UM SER DE DIREITOS
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A familia, no hospital, revela-se como um ser de direitos, quando se reconhece
como tal; solicita seus direitos e luta para manter sua autonomia no hospital. Apesar disso,

ainda, ha situagdes em que a familia submete-se a equipe de satde pelo bem da crianca.

2.7
REVELANDO-SE COMO UM SER DE DIREITOS

SUBCATEGORIAS

2.7.1 2.7.2 2.7.3 2.7.4
Reconhecendo-se Solicitando seus Mantendo sua Tendo que se
como um ser de direitos autonomia no submeter as
direitos hospital e em casa decisdes da equipe

Diagrama 22: Subcategoria Revelando-se como um ser de direitos.

2.7.1 RECONHECENDO-SE COMO UM SER DE DIREITOS

Mostra que, as familias, mesmo as atendidas pelo Sistema Unico de Saude (SUS)
e/ou as que desconhecem a totalidade de seus direitos, sabem que tém direitos de estar no

hospital e de ser bem atendida pelos profissionais que lhes assistem.

Verifica-se que as familias internadas na Unidade de Convénios do Hospital
Universitario t€ém conhecimento dos direitos que o convénio que possuem lhes oferece;

direitos contidos nas clausulas destes convénios .
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A partir do reconhecer-se como um ser de direitos, as familias manifestam seus
pensamentos e, ¢ através destas manifestagdes, que a equipe de saude pode avaliar seu
prestigio e imagem, frente as familias.

“ Aqui no convénio a gente tem direito a um quarto sozinho, a ficar mais de um
acompanhante no quarto e pode usar o telefone” (Familia Desespero).

“ Eu sei que temos direitos de estar aqui no SUS, de ser bem atendida e acho
que isto ¢ claro porque a gente ndo tem dificuldades em chegar e internar. So se
ndo tiver o leito” (Familia Alegria).

“ Eu sei que sou uma cidadd que tenho direitos. Tudo que a gente sabe que tem
direitos a gente tem que brigar porque, assim, como eu te disse, eu sei que, as
vezes, as enfermeiras se tornam negligentes por falta de gente para nos
entender, mas se é um direito da minha filha ter aquilo al.i” (Familia Vitoria).

Quadro 48 — Reconhecendo-se como um ser de direitos

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.7: Revelando-se como um ser de direitos
Subcategoria 2.7.1: Reconhecendo-se como um ser de direitos

COMPONENTES/CODIGOS
. Sabendo que ¢ uma cidada de direitos/ tendo direito de estar ali/ tendo direito de ser bem atendida
. tendo direito a um quarto sozinho/ tendo direito a ficar com mais de um acompanhante no quarto/ tendo direito de usar o

telefone do hospital
. Tendo liberdade de falar o que pensa/ Falando o que tiver que falar

2.7.2 SOLICITANDO SEUS DIREITOS

Revela que, no hospital, as familias lutam pelos seus direitos e, a partir de suas
vivéncias e dos significados que atribuem as suas experiéncias sugerem melhorias, com

vistas a facilitar os cuidados a crianga no hospital.
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2.7.2
SOLICITANDO SEUS

DIREITOS

Sugerindo melhorias para
o cuidado a crianga no
hospital

Lutando pelos seus direitos

Diagrama 23: Subcategoria: Solicitando seus direitos.

Lutando pelos seus direitos mostra que, as familias, sdo ativas no exercicio de sua

cidadania no hospital.

A permanéncia das familias no hospital parece estar imprimindo uma outra
dinamica ao processo de trabalho, pois esta interagdo com o ambiente faz com que
conhecam o cotidiano hospitalar, reivindicando uma maior participagdo neste processo,

solicitando cuidados para a crianga e para si, avaliando o cuidado prestado pela equipe.

Na luta por seus direitos, a familia utiliza como estratégias o reclamar, o
questionar, o negar-se, o “brigar”, o insistir, o bater o pé e o exigir, exercitando, assim,

seu poder e sua resisténcia frente a equipe de saude.

Ao entrar no hospital, a familia sofre com a doenca da crianga e, fragilizada, em
muitas situacoes, passa a depender da ajuda dos profissionais para tomar algumas
decisdes deixando, inclusive, para a equipe a tomada de algumas decisdes, as quais nao se
sente competente para tomar. Mas, até esta atitude ocorre no sentido de, através de sua
confianca na equipe, poder exercer seu direito a um cuidado mais qualificado que,
naquele momento, depende de uma decisao mais acertada. Assim, a familia luta pelo seu
direito através da agdo dos profissionais por reconhecé-los como seus advogados e seus

representantes.
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“ Se eu achar necessario eu peco algum exame. Estou sempre conversando com
o médico. As vezes, eu até discuto com ele, porque eu sou insistente demais”
(Familia Carinho).

“ Quando eu acho que poderiam estar fazendo mais por ela e ndo estdo, eu
solicito.Se uma medica¢do foi suspensa, como aconteceu, e 0s sintomas
voltaram eu ja peco para o médico o retorno da prescricio deste remédio. E
aquela coisa do acompanhamento de mde. Fago isso o dia inteiro: - Oh, faltou
o soro, molhou o lengolzinho, enfim, este tipo de coisas. Conversando,
discutindo, pedindo. Eu vou pedir, vou brigar, vou discutir, mas eu quero aquilo
ali que é um direito dela, porque eu sou uma cidadd e eu tenho direito. E
batendo o pé e exigindo” (Familia Vitoria).

Eu estou tendo muito problema com o pessoal da nutri¢do. Esta complicada a
minha relagdo com este pessoal porque eu estou questionando a alimentagdo.
Eu estou aqui e é proibido entrar alimentos, mas eles ndo oferecem o
necessario. Entdo, eu discuto mesmo. Ja fui na diregdo, ja reivindiquei para
todos porque tem que ser para todos, os mesmos direitos” (Familia Carinho).
“Na verdade, so em estar aqui a gente ja estd exercendo do direito a internagdo
da crianga. Mas, no mais, tem muitas coisas que a gente desconhece, ndo sabe
dizer o que ¢ melhor para a gente. Entdo, a gente se entrega nas mdos dos
nossos médicos, enfermeiras. Porque eles ¢ quem sabem mais e a gente confia
neles” (Familia Harmonia).

“Deixo por conta deles, porque eles sabem o que fazer. O que que vai ser
melhor ou ndo. Se eu interferi foi pra pedir que ndo viesse cenoura porque ele
ndo come e pedi que aumentasse o leite, porque ele tava chorando com fome,
mas no mais eu ndo me meto em nada, nem em medicagdo, nem nos
procedimentos, se tem que furar, colocar um soro, fura... paciéncia. Pra isso, eu
ja assinei la em baixo deixar fazer o que quisessem” (Familia Soliddo).

Quadro 49 — Lutando pelos seus direitos

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.7: Revelando-se como um ser de direitos

Subcategoria 2.7.2: Solicitando seus direitos

Componente: Lutando pelos seus direitos

CcO

DIGOS

Nio permitindo que fagam na crianga o que ela ndo quer
Reclamando daquilo que ndo gosta/ Indo na dire¢@o reclamar/ reclamando/ dizendo que estd mal/ Tendo o que reclamar da

nutrigdo

Entrando na justi¢a contra o Estado

Solicitando atendimento médico e cuidados para si na Pediatria

Questionando a alimentago

Reivindicando para todos

Brigando mais um pouquinho com o médico/ conversando com o médico/ discutindo com o médico/ pedindo todas as
explicagdes ao médico/ Insistindo com o médico

Brigando por seus direitos/ querendo receber os direitos da sua filha/ batendo o pé e exigindo seus direitos

Pedindo o atendimento que sabe ser de seu direito

Aprendendo a exigir os direitos

Solicitando ajuda da equipe de satide para manter sua autonomia no hospital/ solicitando ajuda aos profissionais quando
sentir-se enrolada/ precisando da ajuda dos profissionais para tomar (algumas) decisdes/ deixando algumas decisdes para os
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Sugerindo melhorias para o cuidado a crianca no hospital mostra que, quando ¢

dada oportunidade para as familias, as mesmas, a partir da sua experiéncia com a

hospitalizacao, tém condi¢des de fazer sugestdes para a melhoria das condigdes em que

prestam o cuidado a crianga na Pediatria.

Algumas sugestoes relacionam-se a possibilidade de mudangas em algumas

normas e rotinas da institui¢do como a flexibilizagao dos horarios de visita, a permissao

para a entrada de alimentos na unidade, a possibilidade de se lavar e estender suas roupas

no hospital. Também sugerem a possibilidade de melhoria das condi¢des, nas quais as

familias sdo instaladas possibilitando-lhes um maior conforto para cuidar.

Desta forma, as familias nos mostram novas possibilidades de cuidado a serem

resgatadas e construidas, durante nosso processo de cuidar.

“Eu acho que seria importante ter mais conforto aqui para que nos, as mdes,
ficassemos melhor. Ter uma cadeira melhor, até uma cama pra gente” (Familia
Carinho).

“O hospital nos da muito, mas tinham que facilitar este lado ai. Teria que ter no
hospital um local que a gente pudesse lavar e secar a nossa roupa” (Familia
Desamparo).

“ Ver a temperatura da crianga toda hora. Se a crianga estda bem eu acho que
ndo tinha necessidade. Atrapalha, ndo deixa a gente dormir. E ndo é so isso,
sempre tem uma coisa para fazer. Eu acho que isso ndo precisava” (Familia
Esperanca).

“Poderia ser diferente porqué no caso da comida, porque se ndo liberam para
entrar Até porque se ndo pode entrar, ndo poderia as enfermeiras nem aqui
perguntar, “querem lanche da rua” e nem homem aqui trazer lanche. Ai entdo
eu acho que ndo seria justo. E claro que as enfermeiras ndo tém culpa, porque
elas sabem que a gente fica com fome, a ultima refei¢cdo ¢ as 8:00 da noite. E se
a crianga chora a noite toda, tu tem que ficar acordada. Tu réi o qué? Tem o
que roer? . Acho que poderia entrar comida. A gente tem consciéncia de que a
crianga ndo pode comer.Tem que comer, tens que te alimentar no ambiente que
tu estas. Acho que isso ai é uma coisa importante, a gente ter o que comer a
noite. Se ndo ddo deveriam deixar a gente trazer de casa” (Familia Soliddo).

Quadro 50 - Sugerindo melhorias para o cuidado a cga. No hospital




195

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.7: Revelando-se como um ser de direitos
Subcategoria 2.7.2: Solicitando seus direitos

Componente: Sugerindo melhorias para o cuidado a cca. No hospital

CODIGOS

Sugerindo que pudesse entrar comida no hospital
Tendo sugestdes para melhorar o cuidado

Achando que poderia ser diferente

Sugerindo um outro horario para as visitas

Sugerindo a existéncia de uma lavanderia para as maes

Reclamando da falta de condi¢des para se instalar melhor

2.7.3 MANTENDO SUA AUTONOMIA NO HOSPITAL E EM CASA

Revela que a familia, através da sua participacdo ativa no cuidado a crianga,
procura manter sua autonomia frente a esta e frente a equipe de satide. Neste sentido, a
familia participa das decisoes, quanto ao cuidado da crianca e tenta se impor, conversando
acerca do cuidado, a fim de subsidiar suas decisdes, negociando com a equipe o cuidado,
tomando decisdes a partir das avaliagdes que realiza.

“ Eu mantenho a minha autonomia assim, eu ndo complico, so vejo se tudo esta

direitinho, se os remédios estdo direitinho. Porque a gente cuida junto e um
ajuda o outro” (Familia Alienagdo).

“Em casa, sou eu que tomo todas as decisdes em relagdo ao cuidado, certo? Sou
o0 pai e a mde. No hospital, também. Eu sei tudo dele, entdo, eu avalio e decido.
S6 fazem aquilo que eu acho que pode. E assim” (Familia Carinho).

“ Aqui é assim, todo mundo cuida. Cada um faz a sua parte. A gente negocia,
combina tudo pelo melhor para a crianca” (Familia Unido).

“Eu mantenho minha autonomia sim porque o que eu ndo quero que facam ndo
fazem. O que eles querem fazer me dizem e, ai eu vejo se aceito ou ndo”
(Familia Tristeza).

Aquelas familias cujo familiar cuidador da crianca no hospital ndo possui uma boa
rede de suporte social na sua comunidade expressam que, mesmo no hospital, ndo podem
perder o controle da situacdo no domicilio. Precisam continuar mantendo sua autonomia,
também, em casa, como forma de dar conta das necessidades dos outros filhos que 14 se
encontram. Precisam continuar tomando todas as decisdes em relagdao ao cuidado das

outras criancas em casa, mesmo sentindo-se sobrecarregadas.
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“ Eu ndo tenho ninguém para tomar conta das coisas na minha casa. Entdo, eu
estou aqui, mas, também, estou em casa. Vou e determino as coisas para os
outros filhos. A comida, os temas, tudo. vejo se o marido esta cuidando das
roupas, dos uniformes, das contas, das compras. Ndo é facil” (Familia
Cansacgo).

“Este aqui ¢é pequeninho, mas tem os outros ne? O pai deles ndo estd
acostumado com eles porque a gente ndo vive junto. Entdo, ele me disse que eles
estdo impossiveis. E me cobra. Ai eu vou correndo em casa resolver estes
problemas. Eu digo para eles que tal coisa tu podes fazer, até ali tu podes ir, dai
pra ld tu ndo vai, se tu vai tu ta te castigo. E ¢ sempre na base do castigo e bota
eles num canto, porque tirar a televisdo ndo adianta, crian¢a ndo adianta
porque se ele ndo vé em casa, eles vé em outro lugar. Entdo, em casa, é assim,
“Caminha pra parede, fica ali uns dez, quinze minutos. Vai fazer de novo? Se
ndo vai fazer, sai.” Ai sai, vai la faz de novo, volta pro castigo. Sempre assim,
botando um limite, dizendo que quem manda ali é eu, que eu t6 mandando mais
que eles, porque sendo eles tomam conta, né? Porque crianga ai ja sabe. Eles
estdo fazendo isso com o pai deles porque eu estou aqui com este, sendo ndo
faziam. E com este aqui é a mesma coisa, tem vezes que ele quer dar uns
gritinhos, ta certo ele ¢ muito pequenininho, mas tem vezes que ele faz uma cara
feia pra gente e eu dou um gritinho com ele e ele fica bem quietinho. “Tu ndo
me faz beico”, ai ele ja da um sorriso, mas ele faz uns beicinho, fica todo

atacadinho, com cinco meses, imagina daqui um tempo” (Familia Soliddo).

Quadro 51 - Mantendo sua autonomia no hospital e em casa

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.7: Revelando-se como um ser de direitos
Subcategoria 2.7.3: Mantendo sua autonomia no hospital e em casa

COMPONENTES/CODIGOS

Participando de todas as decisdes quanto ao tratamento da filha/ participando de todas as decisdes quanto ao cuidado/
participando das decisdes quanto ao cuidado no hospital/

Procurando manter-se como mae/ mantendo sua palavra/ ndo tendo a sua autonomia questionada/ fazendo o possivel para se
impor como mae

Mantendo as mesmas atitudes que em casa

Mantendo sua autonomia naquilo que ja sabe/ conseguindo manter a sua autonomia de mie/ mantendo sua autonomia quanto
ao cuidado/ sentindo-se respeitada como mae

Compartilhando o cuidado da crianga/ Cada um fazendo a sua parte

Fazendo a sua parte/ A equipe fazendo a sua parte

Conversando quanto ao cuidado/ Havendo troca de conhecimentos quanto ao cuidado

Negociando com os membros da equipe de satide

Tomando decisdes a partir da conversa com o médico e com o pai da cga.

Concordando com a equipe apds avaliar

Autorizando a equipe a fazer o que quer a partir do seu discernimento de certo e errado/ decidindo a partir da sua avaliagdo
Concordando com o cuidado por acha-lo adequado

Sendo autoritaria e conseguindo

Negando-se por falta de informagao

Tendo que se impor

Perguntando/ Conversando

tomando todas as decisdes em relagdo ao cuidado das criangas em casa/ sendo pai e mde em casa/ mandando mais do que os
filhos para que eles ndo tomem conta/ tentando manter sua autonomia em casa
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2.7.4 TENDO QUE SE SUBMETER AS DECISOES DA EQUIPE

A familia, como se encontra em um mundo desconhecido, no qual exerce menor
poder, em muitas situagdes, termina se submetendo as decisdes da equipe de saude. Nas
relagdes da equipe com as familias, parece haver uma assimetria de poder e,
invariavelmente, a equipe procura impor as familias suas opinides, exercendo sobre elas

certa dominagao.

Por sua vez, as familias possuem capacidades diferentes de negociacdo e de
controle sobre suas proprias vidas. Este fato associado a vulnerabilidade em que se

encontram no hospital facilita a submissao das familias a equipe.

Os profissionais, como tém maior controle sobre o territorio do hospital e sobre as
informagoes acerca do diagndstico e tratamento da crianga, tém mais condigdes de impor-
se as familias. No entanto, esta “aparente submissao” pode nao significar uma apatia da
familia, mas, sim, uma estratégia de enfrentamento possivel da situagdo, em beneficio da

crianca.

“ Eu queria poder escolher o médico que a gente se sentisse segura, mas ndo
pode escolher. A gente fica com quem caiu na hora que interna e a gente tem
que aceitar. Pior que a gente tem que aceitar. Que que a gente pode fazer? Ele
quer dar alta com a guria ruim, mas a gente vai dar alta sabendo que dai a um
tempo vai ter que voltar de novo com a crianga” (Familia Desamparo).

“ Olha tem muita coisa que acontece que a gente termina tendo que aceitar,
nem que ndo concorde muito , porque a gente pensa na crianga, no bem dela. A
gente ndo quer criar confusdo, quer um clima bom entdo ... aceita” (Familia
Harmonia).

“ A gente ¢ de pouca informagdo acerca da doenga, vé nossa filha doente, bem
ruinzinha, entdo, o que eu ndo sei eu acato. Eu acato tudo que o médico e as
enfermeiras dizem. Eles sabem mais que eu e estdo acostumados. A gente
precisa confiar neles. Entdo, por isso a gente acata tudo. NOs teria que entender
mais para dizer que nao”’ (Familia Unido).

Quadro 52 - Tendo que submeter-se as decisdes da equipe

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.7: revelando-se como um ser de direitos
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Subcategoria 2.7.4 : tendo que submeter-se as decisdes da equipe
CODIGOS/ COMPONENTES

Tendo que aceitar o que ndo tem poder para mudar
Tendo que aceitar o que o médico pode fazer por ela
Sujeitando-se por precisar da ajuda das pessoas
Achando dificil manter a autonomia no hospital

2.8 CONSTRUINDO UMA REDE DE APOIO SOCIAL NO HOSPITAL

Para melhor se instrumentalizar para o cuidado a crianga, a familia procura
construir no hospital uma rede de apoio social que lhe dé sustentacdo e alicerce o seu
cuidado. Esta rede de apoio ¢ formada pelas pessoas que lhe visitam; pelas pessoas que
lhe dao apoio e as quais o familiar cuidador da apoio no hospital; pelas pessoas com as
quais a familia constroi seus vinculos e, pela fé e esperanga que a familia deposita em

Deus.

2.8.

CONSTRUINDO UMA REDE DE APOIO
SOCIAL NO HOSPITAL

SUBCATEGORIAS

2.8.2. 2.8.5
2.8.1. ACHANDO 2.8.3. 2.8.4.
ACHANDO IMPOR- ACHANDO ACHANDO ACHANDO
TANTE IMPOR-
IMPOR- RECEBER IMPOR- IMPOR- TANTE
TANTE APOIO NO TANTE DAR TANTE TER CONSTRUIR
RECEBER H?)SféiAL APOIO NO FE E ESPE- VINCULOS
HOSPITAL
(AS OUTRAS
FAMITTARF

Diagrama 24: Categoria Construindo ma rede de apoio social no hospital.
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2.8.1 ACHANDO IMPORTANTE RECEBER VISITAS

A visita, no hospital, ¢ reconhecida como importante tanto para a crianga como
para o familiar cuidador. Assim, alguns familiares cuidadores que ndo recebem visitas
sentem muito a sua falta. Mas, outros que recebem visitas “desagradaveis”, ndo sentem

falta de ser visitado.

2.8.1. ACHANDO IMPORTANTE RECEBER
VISITAS

Nao sentindo falta de
ser visitada

Reconhecendo a visita
como importante para
si

Sentindo falta de
ser visitada

Reconhecendo a
visita como
importante para a
crianga

Diagrama 25: Subcategoria Achando importante receber visitas.

Reconhecendo a visita como importante para si mostra que o familiar cuidador,
no hospital, acha importante receber a visita de outros familiares, de amigos, colegas e
vizinhos. A visita apresenta-se como uma forma de participacao destas pessoas junto com

o cuidador no hospital.

Através da visita, o familiar cuidador recebe forgas e se energisa junto a seus
visitantes, pois pode desabafar com eles seus medos e angustias bem como vivenciar

alguns momentos de prazer e de relaxamento, esquecendo, suas tristezas. Durante a visita,
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o cuidador sente-se confortado, tem a oportunidade de ouvir e ser ouvido e de trocar

1déias.

Compartilhar com o visitante sua experiéncia faz com que o familiar cuidador

tenha a sensacao de que ndo esta sozinho no hospital. Durante a visita, pode dividir com

seu visitante o cuidado a crianga e aproveitar para empreender agdes para o cuidado de si,

como se alimentar, descansar um pouco ou cuidar melhor da sua higiene.

A visita, também, se apresenta como a possibilidade da familia estabelecer um elo

de contato entre o mundo do hospital e o seu exterior. Neste momento, o visitante traz

noticias de casa para o familiar cuidador no hospital e leva informagdes acerca da crianga

para casa.

“ A visita ... quando ele ndo podia receber visita, a gente se sentiu tdo sozinhos.
No que liberaram a visita, foi uma alegria. Nos primeiros dias, foi uma festa.
Mesmo ele estando piorzinho, veio todo mundo nos visitar. Eram visitas
curtinhas, mas a alegria das pessoas ... Eu me sinto tdo bem, quando eles vém:
meus colegas de servigo, meus irmdos, minhas cunhadas (chora). Eu sempre
soube que a minha familia era unida. Eu ndo me sinto tdo sozinha. Na visita, eu
converso, me distraio. Quando vejo, o tempo passa rdapido. Os parentes vém
atrds de noticias dele. Eu fico sabendo o que estd acontecendo ld em casa. E um
contato bom” (Familia Desespero).

“ Eu aproveito a visita para trocar de roupa e descansar um pouco. E um
momento bom porque eu consigo relaxar um pouco, porque sei que ele esta bem
cuidado pelas minhas irmas” (familia Alienagdo).

“A visita para mim ... a gente se sente sozinha aqui e a presenc¢a ¢ no sentido da

for¢a, da energia, do folego que a presenga da pessoa que te visita te traz”
(Familia Vitoria).

Quadro 53 - Reconhecendo a visita como importante para si

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8: Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.1: Achando importante receber visitas
Componente: Reconhecendo a visita como importante para si

CODIGOS

. Os parentes vindo visitar no hospital/ recebendo a visita do esposo toda a noite/ recebendo a visita dos amigos/ Recebendo a
visita de uma tia

. Sendo uma alegria receber visitas / Achando a visita dos familiares muito importante/ Achando importante poder receber
visitas de seus familiares

. Sentindo-se bem com a presenga dos familiares e colegas/ a visita da forca ao cuidador/ a visita energiza o cuidador/ a visita

da folego
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. Sendo uma forma de néo sentir-se sozinha/ a visita diminui a soliddo do cuidador

e A visita propiciando a participagdo da familia no cuidado 4 cga./ sendo uma forma de manter um elo de contato com a familia/
mantendo a convivéncia familiar através das visitas/ Sendo uma forma de manter a convivéncia com a familia/ tendo toda a
familia envolvida com a doenga/

. cuidando de si durante a visita/ Aproveitando a hora da visita para descansar um pouco/ Aproveitando a visita para trocar de
roupa/ Aproveitando a visita para jantar e tomar banho

. Esperando a visita da irma para ajuda-la a cuidar

. Conversando e desabafando durante a visita/ conversando com a visita/ desabafando com a visita

. A visita ajudando o tempo a passar/ se distraindo com a visita/

® A visita oportunizando a familia ser informada sobre a c¢a./ recebendo noticias de casa através dos visitantes/ recebendo
noticias de casa pela visita

Reconhecendo a visita como importante para a crianca mostra que, a familia
reconhece que crianga fica mais animada e mais alegre, durante a visita, parecendo

recuperar-se mais rapido.

A visita apresenta-se como a oportunidade da crianca passar algum tempo com as
pessoas da sua familia, mantendo através delas um elo de contato com o seu mundo,

esquecendo-se, por instantes, do seu sofrimento e da sua doenga.

“ Ele agora esta melhor e espera ansioso o horario da visita para saber quem
vem. Cada um que vem traz uma coisinha diferente para ele. E uma festa”
(Familia Desespero).

“ A visita ¢ muito importante para ele porque vem as pessoas que ele esta
acostumado e, ai, parece um pouco como em casa” (Familia Alienagdo).

“ A visita é importante para que ela perceba que esta interna¢do ¢ uma coisa
passageira, para ela se sentir amada, querida por todos, para que ela ndo tenha
medo e tenha condi¢des de se recuperar mais rapido porque crianga ndo se
cura s6 com medicagdo. Se cura com carinho, com um monte de coisas junto e
uma delas é a visita dos parentes” (Familia Carinho).

Quadro 54 - Reconhecendo a visita como importante para a crianga

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8: Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.1: Achando importante receber visitas
Componente: Reconhecendo a visita como importante para a crianga

CODIGOS

. A visita dos familiares ajudando a crianga/ a crianga sendo animada pela convivéncia familiar/ deixando a crianga faceira /
achando que o convivio familiar , através da visita, possibilita a recuperagdo da cga./ a visita deixando a cca. alegre/

. A visita faz com que a cga. sinta que estd melhorando

. Dizendo para o pai visitar o filho/ Achando importante a visita do esposo para a crianga/ Convivendo com as pessoas que
conhece

. Achando que a visita propicia a crianga vivenciar o ambiente familiar/ propiciando o contato da c¢a. com o seu mundo

e A visita fazendo com que a c¢a. se sinta amada/ sentindo-se querida, lembrada/
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. Esperando com ansiedade o horario de visitas
e Permitindo a c¢a. esquecer por alguns momentos o hospital

Sentindo falta de ser visitada mostra que nem todos os familiares cuidadores e
criancas internadas no hospital recebem visitas. A maioria daqueles que ndo a recebem

sentem falta da presenca de seus familiares e amigos.

Alguns apresentam tristeza e magoa pelo “descaso” destes e sentem-se muito
sozinhos. Outros justificam a auséncia da visita, devido a impossibilidade de seus
familiares e cuidadores estarem no hospital nos horarios destinados a visita ou morarem
em outra cidade, a dificuldade destes em conseguir passagens, devido a sua caréncia
financeira ou estarem internados em uma enfermaria de isolamento e ndo poder, no

momento, receber visitas.

“ A visita que eu recebo é a do meu marido que eu estou separada agora e que
veio s6 uma vez no primeiro dia. Quando a guria baixou eu liguei para a minha
sogra para ela me trazer fraldas e roupas e ninguém me trouxe nada. Eu tive
que deixar a guria sozinha, com a mde da outra crianca que estava aqui, pedi
uma passagem emprestada para ela e, eu mesma, fui em casa buscar a roupa.
Entdo, eu acho que tinha que vir alguém aqui para que isso ndo acontecesse”
(Familia Desamparo).

“A gente é de Sdo José do Norte, entdo ja fica mais dificil para a minha mde, o
meu pai e o meu irmdo virem me visitar. Eu sinto muita falta deles, mas eles ndao
vém porque fica caro para virem aqui” (Familia Carinho).

Quando isto ocorre, o familiar cuidador procura consolo na propria crianga,
aproximando-se mais, ainda, dela e reforcando com ela sua cumplicidade e sua

familiaridade.

“ Dificil ¢é estar sozinha, mas eu estou com os meus filhos. As vezes, eu choro,
mas ai olho para eles e me consolo. Somos nos e nos mesmos” (Familia
Tristeza).

“A gente fica, assim, meio triste de ndo vir ninguém, mas é em outra cidade e
todo mundo trabalha, entdo, eu entendo que ndo da. Mas nos temos uma a
outra. Eu olho para ela e parece que ela entende. Ai eu sinto uma alegria
porque ela esta melhor e ela é tudo para nés” (Familia Unido).
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Quadro 55 — Sentindo falta de ser visitada

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8: Construindo (estruturando) uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.1: Achando importante receber visitas
Componente: Sentindo falta de ser visitada

CODIGOS

. Sentindo-se triste por ndo poder contar com a presenga do companheiro/ recebendo pouca visita no hospital/ achando que a
familia deveria vir visitar a c¢a./ sentindo-se magoada pelo descaso da familia

. Nio podendo ser visitada pelo pai no hospital devido ao seu trabalho/ Sendo dificil para os familiares vir visitar no hospital/
ndo podendo vir sempre visitar no hospital/ tendo dificuldades de visitar devido aos horarios de trabalho ¢ a falta das passagens

. Tendo as visitas proibidas/ sentindo-se sozinha por ndo poder receber visitas

®  Sentindo-se acompanhada pela neta/ consolando-se com a presenca do filho

Nao sentindo falta de ser visitada revela que, alguns familiares cuidadores nao
sentem falta da visita. Relatam algumas situacdes em que a visita se faz presente, apenas,
para controlar o cuidado a crianca, realizando cobrancgas ao seu cuidador . A visita, nestes
casos, apresenta-se como um momento desagradavel, que traz mais sofrimento para o

cuidador, em vez de ajudé-lo a superar a experiéncia.

“ S6 um dia veio uma tia la de Santa Vitoria me visitar. Ela ndo veio visitar,
veio especular. Eu nem quero que venha ninguém mesmo. Ela veio e ficou o
tempo todo me criticando. Dizendo que eu ndo sei cuidar, por isso a guria
estava assim. Querendo me ensinar a fazer aquilo que eu fago sozinha todos os
dias” (Familia Tristeza).

“O pai dele ndo vem nem visitar ele. Eu ndo sinto saudades porque ele nunca
veio mesmo. Ele que devia sentir (chora). Eu digo pra ele vim mas ndo posso
fazer nada. Nao posso trazer ele na marra. A gente fica desgostosa. Acho que
ele ndo vem porque ele ndao da bola. Ele ndo liga. Se ele gostasse dele ele viria.
A gente ja esta aqui ha um més e ele ndo veio nenhum dia. Eu falo pra ele vim e
ele nem da bola. Era so para o guri sentir que tem um pai, achar que ¢ amado
por ele, querido. (Chora). Eu ndo me sinto triste, pois a gente ndo tem nem
tempo de pensar nele aqui no hospital. Eu ndo dou bola. S6 me sinto desgostosa
porque foi tanto amor e hoje ele nem liga pro filho. Ele ndo gosta do filho. Ele
ndo nos faz falta” (Familia Desgosto).

“ A participagdo do pai dele, avos, tios é nenhuma. Sdo bem afastados, assim. O

pai dele trabalha ali do outro lado da rua e poderia vir, mas ndo vem. Tem
medo que eu pega algo para ele. Nao estou nem ai. Eu nem quero que ele venha
porque ndo vindo ndo incomoda. Um dia ele vai sentir falta do filho e o guri ndo
vai nem conhecer ele. E triste”
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Quadro 56 — Nao sentindo falta de ser visitada
Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8: Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.1: Achando importante receber visitas
Componente: Nao sentindo falta de ser visitada

CODIGOS

. Naio sentindo falta da visita do pai/ ndo querendo receber visitas dos familiares
. Sendo cobrada quanto ao cuidado da crianga pela sua méae/ Sendo cobrada quanto ao cuidado da crianga pela sua tia/ achando
um desaforo ser cobrada

®  Negando-se a ser ensinada pelo familiar que lhe visita

2.8.2 ACHANDO IMPORTANTE RECEBER APOIO NO HOSPITAL PARA
CUIDAR

O familiar cuidador acha importante receber apoio de seus familiares, dos
profissionais que lhe assistem, das outras familias com quem compartilha sua experiéncia
e de seus amigos e vizinhos. No entanto, alguns cuidadores ndo recebem apoio da familia

para cuidar a crianga no hospital.

2.8.2. ACHANDO IMPORTANTE
RECEBER APOIO NO HOSPITAL PARA
CUIDAR

Nao recebendo
apoio da familia para

Recebendo apoio da
familia para cuidar

Recebendo apoio
dos profissionais
para cuidar

Recebendo apoio
dos amigos ¢
vizinhos

Recebendo apoio
das outras
familias no
hospital

Diagrama 26 Subcategoria: Achando importante receber apoio no hospital
para cuidar.
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Recebendo apoio da familia para cuidar significa que a doenga da crianca
apresenta-se como uma ameaga a integridade corporal e emocional da crianca e de sua
familia. A familia se desorganiza e, para dar conta das especificidades do seu processo de

viver necessita de apoio para reconstituir sua identidade.

Neste momento, geralmente, o primeiro apoio vem dos parentes. A familia torna-se
ampliada, agrega outros componentes que, normalmente, ndo interagiam diariamente, mas
que, nesta situagdo, se reunem para apoiar-se. Os familiares se reorganizam,
esquematizam seus hordarios e suas tarefas de forma a ajudar. Assim, ao mesmo tempo que
a doenga desorganiza ela, também, une a familia, em torno da recuperagdo do seu

equilibrio e da saude familiar.

Vemos que, através deste apoio, neste momento, a familia expandida preserva,
pratica e transmite seus valores, de forma a proteger sua identidade familiar, fortalecendo
seus vinculos e, assim, sobrevivendo. O mundo familiar, neste sentido do interapoio,
mostra-se numa vibrante variedade de formas de organizagao, na busca por solucdes para

esta vicissitude que ¢ a hospitaliza¢do de um de seus membros.

O apoio fornecido pela familia diz respeito a subsidiar o familiar cuidador que esté
no hospital em todas as suas necessidades, de modo que este possa dedicar-se
exclusivamente a crianga doente, tornando-o mais confiante e seguro. A familia

materializa agdes de apoio ao cuidador tanto no hospital como no seu domicilio.

Ha familias que dividlem com este familiar o cuidado a crianga no hospital,
procurando ndo sobrecarregéa-lo, de modo que este dé conta do cuidado da crianga e do
cuidado de si. Assim, organizam um esquema de rodizio de forma a sempre ter alguém
alternando-se no hospital com este cuidador. Apresenta-se como uma fonte de
informagdes acerca do mundo externo ao hospital para o cuidador hospitalar que se

encontra confinado junto com a crianga.
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“ Ele ndo pode chorar porque, sendo, o carogo do pescogo doi muito. As minhas
irmds vém e me ajudam muito, ficando com ele no colo e entertendo ele. Quando
uma delas chega, os meus bracos jd estdo em frangalhos. E um alivio” (Familia
Alienagdo).

“A minha cunhada veio passar uma noite com ele para mim ir em casa
descangar. A intengdo dela é boa. Ela vive se oferecendo para ficar a noite. Ela
trabalha de dia e se oferece para ficar a noite (Chora). Eu ndo posso abusar
dela, entdo, so ficou uma noite, sendo ela pode até ficar chateada que a gente
ndo quer. Ela é maravilhosa. Traz frutas, revistas para mim” (Familia
Carinho).

“Tu viu como é que é. O meu marido nem trabalhando estd para ficar o dia todo
aqui comigo. Este apoio dele estd sendo fundamental para mim. As vezes, eu
acho que ndo vou aguentar e, ai ele chega” (Familia Vitoria).

No domicilio, a familia expandida assume a limpeza da casa, a lavagem da roupa,
o cuidado com os outros filhos, o suporte financeiro e, em alguns casos, verificamos que,
até mesmo, para que o pai ou a mae da crianga hospitalizada ndo percam seus empregos,

outro familiar executa suas atividades até seu retorno.

“O meu ex-marido cuida dos meus outros filhos em casa. Quer dizer, ele vai la
repara eles, sdo cinco e é dificil para ele. Mas ele ndo esta me faltando, esta
cuidando. Isto me deixa mais tranquila, pois eu ndo conseguiria estar aqui,
sabendo que eles estdo jogados” (Familia Soliddo).

“ A minha familia me ajuda muito nas coisas para ele. Me trazem fraldas,
roupas limpas para mim, vem buscar as sujas. Tudo” (Familia Desgosto).

A minha mde assumiu a casa para mim. Ela cuida do meu filho, do meu marido,
da casa. E uma tranquilidade porque tu sabes que uma pessoa da tua inteira
confianga esta fazendo tudo que pode para cuidar das tuas coisas. Como eu
estou aqui ela la, ndo deixa a peteca cair” (Familia Desgosto).

“A minha sogra assumiu a venda das minhas langeries e a entrega. Eu ja tinha
feito bastante, entdo ela vai vender o que tem la. Mas ja ¢ uma for¢a grande”
(Familia Inexperiéncia).

“O pai dele assumiu a distribuicdo das frutas para ele. Entdo ele esta com o
horario de trabalho mais facilitado para poder vir, nem que seja uma vez todos
os dias” (Familia Harmonia).



Quadro 57 - Recebendo apoio da familia para cuidar

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.2 - achando importante receber apoio no hospital para cuidar
Componente: Recebendo apoio da familia para cuidar

CODIGOS

Sentindo-se apoiada pela familia para cuidar / sendo ajudada pela familia a cuidar no hospital/ ndo se sentindo sozinha para
cuidar/ recebendo a mesma atengdo da familia que em casa/ sendo subsidiada pela familia para ser a cuidadora da crianga no
hospital/ tendo a companhia da familia no hospital / ndo se sentindo sozinha para cuidar no hospital/sentindo-se apoiada no
hospital/ sentindo-se bem apoiada para cuidar/ sentindo-se bem para cuidar no hospital devido ao suporte familiar/ recebendo
apoio de todo mundo/ achando (muito) importante receber apoio/ tendo quem lhe ajude

Naio ficando sobrecarregada devido a ajuda das irmas/ nio sentindo-se sobrecarregada com o cuidado dos filhos/

Fazendo uma parceria com a sogra/ sendo ajudada pela sogra e pelo sogro/ tendo muita sorte de ter a sogra que tem/

A tia ficando com a crianga para a me ir em casa descansar/ o pai ficando com a crianga nos finais de semana para a mae ir
em casa/ deixando com a mie ou com a irma para poder ir em casa/ fazendo um esquema para cuidar

A doenga unindo a familia/ ficando todo mundo em torno da crianga/ a familia querendo ajudar/ a familia se reorganizando
para estar presente/ adaptando os horarios para se fazer presente

Tendo ajuda do marido e da sogra para cuidar/ tendo apoio do esposo para cuidar/ sentindo-se ajudada e apoiada pela familia/
recebendo toda a ajuda possivel da familia/ tendo o esposo como apoio/ tendo bastante apoio dos amigos ¢ da familia/
recebendo muita for¢a do esposo/ tendo um ponto de apoio e de forga

Correndo para a familia em caso de necessidade/ chamando a mée quando se sente s6/

Tendo alguém que vai assumir as coisas externas ao hospital/ a familia cuidando do outro lado/ recebendo ajuda da mae em
casa

Tendo auxilio da sogra para cuidar a outra filha em casa/ se dividindo para cuidar das outras criangas/ contando com o pai das
criangas para cuidar dos outros filhos/ contando com as sobrinhas do pai das criangas para ajuda-lo a cuidar: levar no colégio,
dar banho, dar comida/ ficando tranqiiila com o cuidado dos outros filhos/ recebendo ajuda do esposo para cuidar em casa/
ficando trangiila com o cuidado familiar aos outros filhos/ sendo importante o suporte familiar no cuidado aos outros filhos/
tendo trangqiiilidade pelos outros filhos estarem bem cuidados/ pedindo ajuda para os familiares e amigos para cuidarem de
seus outros filhos

O esposo se dividindo entre a casa e o hospital/ Ficando de leva e traz entre a casa e o hospital

A familia buscando a roupa suja para lavar/ a familia levando a roupa suja / a familia trazendo fraldas para a crianga/ a familia
trazendo a roupa limpa/ mandando a roupa suja para casa pelo marido

Intercalando-se no cuidado a crianga/ tendo quem fique uma vez por semana com a crianga no hospital/ alternando-se no
cuidado & crianga no hospital/ Se dividindo para cuidar a crianga no hospital/ fazendo arranjos para ajudar a cuidar/ se
revezando para cuidar

Recebendo suporte financeiro da sogra para cuidar no hospital

Trazendo noticias de casa para o hospital/ recebendo noticias de casa por telefone

Sendo importante a presenca didria da familia/ tendo em quem se segurar/ ajudando a ndo se sentir sozinha/ fortalecendo-se
através do apoio recebido/ ficando mais confiante e mais segura com o apoio recebido
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Recebendo apoio dos profissionais para cuidar mostra que a familia reconhece o

apoio dos profissionais, no hospital, como diferente daquele apoio recebido de sua

familia. Durante a internagdo da crianga, a familia interage com os profissionais da satde

que sdo as pessoas que, ali, conhecem mais a doenga da crianca e o funcionamento do

hospital, podendo ajuda-la a encontrar caminhos que facilitem o seu dia-a-dia.

O apoio dos profissionais ¢ evidenciado pela familia no estar junto com ela; na sua

disponibilidade para ajuda-la com o cuidado a crianca e na facilitacdo para o cuidado de

si; na sua escuta atentiva e sensivel; na sua compreensao, frente aos medos e anglstias da

familia; ao subsidiar suas necessidades materiais, quando a familia ndo dispde de recursos
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para obté-los fora; ao potencializar as familias como cuidadoras de seus filhos e, ao ser

familia para aqueles familiares cuidadores nos seus momentos de maior fragilidade e

solidao.

“ Apesar de tudo, eu estou me sentindo bem apoiada aqui no hospital. Os
médicos, as enfermeiras, todo mundo daqui. Naquela hora que tu estds triste,
sozinha, chega uma delas e te da um sorriso, te faz um carinho” (Familia
Inexperiéncia).

“Quem esta me apoiando aqui sdo as enfermeiras. Me trazem fraldas de casa,
sabonete, papel higiénico. Se ndo fosse elas?” (Familia Desamparo).

“O pediatra e as enfermeiras foram fundamentais, porque o apoio deles ¢ um
apoio diferente. E um apoio logistico (Ri), de quem vive a doenca todo dia e
sabe o que fazer nestas situagoes. Porque a gente se sente forte e competente na
saude. Mas quando a doencga bate, a gente ndo é ninguém, a gente precisa muito
deste apoio. Ter este apoio ¢ muito importante” (Familia Desespero).

Quadro 58 - Recebendo apoio dos profissionais para cuidar

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.2 - achando importante receber apoio no hospital para cuidar

Componente: Recebendo apoio dos profissionais para cuidar

CODIGOS

Precisando do apoio da equipe/ sentindo que o apoio recebido pelos profissionais ¢ um apoio diferente

Reconhecendo os membros da equipe como seus amigos

Sentindo-se apoiada pelos médicos e enfermeiras para cuidar/ recebendo todo apoio dos médicos/ sentindo-se acompanhada
pelas enfermeiras/ sentindo-se apoiada pelas enfermeiras/ recebendo apoio da equipe de satide/ tendo apoio da enfermagem
para cuidar/ achando a enfermagem sempre disponivel a ajudar/ tendo apoio do médico para cuidar/ tendo apoio dos
profissionais para cuidar/ sendo ajudada pelas enfermeiras/ recebendo fraldas, sabonete e papel higiénico das enfermeiras
Recebendo for¢a dos membros da equipe/ sendo subsidiada pela equipe para cuidar/ sendo cuidada pela equipe/ sentindo-se
apoiada a cuidar pela equipe

Sentindo-se potencializada enquanto cuidadora quando elogiada pela equipe/ sendo entendida

Vendo a equipe apoiar as familias que nio tem apoio familiar

Recebendo apoio das outras familias no hospital mostra que, ao compartilhar a

mesma experiéncia da hospitalizagdo da crianga com as outras familias no hospital, ocorre

um interapoio, situacdes nas quais as familias se apoiam mutuamente para superarem

melhor esta experiéncia. Ao conviverem no hospital, principalmente as que co-habitam a

mesma enfermaria, passam a conhecer-se e procuram aliviar o sofrimento umas das outras

através de apoio mutuo.
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Apoiam-se dividindo o cuidado a suas criangas, se subsidiando com roupas para si

€ para a crianga, passagens, entre outros.

“Quando eu cheguei aqui, a colega me ajudou toda hora. Na primeira noite, eu
chorei todinha. Ela me deu café, me deu carinho. Chorou junto comigo.
Ficamos grandes amigas. Eu ndo tenho ninguém da minha familia que venha
aqui me socorrer. Ontem mesmo, a vizinha aqui me trouxe roupas da filha dela
de casa para mim ter o que vestir na minha filha. (Choram abragadas). Foi ela
quem me deu passagem, também, no outro dia para mim ir ver o outro filho que
esta com catapora, na casa do meu sogro” (Familia Desamparo).

“Eu mesma fumo. Entdo, a minha colega aqui fica com ele para mim ir la
embaixo fumar ou almogar. Quando eu estou me sentindo muito sozinha ou
cansada, ¢ ela que conversa comigo, me anima, cuida ele para mim dormir um
pouco” (Familia Soliddo).

Quadro 59 - Recebendo apoio das outras familias no hospital

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.2 - achando importante receber apoio no hospital para cuidar

Componente: Recebendo apoio das outras familias no hospital

CODIGOS

. Sendo ajudada pela colega de quarto
. Recebendo roupas da colega de quarto
. Ganhando passagem para ir em casa ver o filho doente

®  Ganhando roupas dos filhos da colega de quarto para sua filha

Recebendo apoio dos amigos e vizinhos revela que a familia, no hospital, também
conta com o apoio de outras pessoas de fora do seu circulo familiar neste momento. Os
amigos e vizinhos fazem-se presentes junto a familia, agregando-se a ela neste momento,
no sentido de auxilid-la a se organizar e vivenciar esta experiéncia de forma menos
traumatica. Alguns vizinhos e amigos, além de auxiliar a familia no cuidado a crianca no
hospital, assumem cuidados no seu domicilio, como: cuidar da casa, das roupas, da
alimentacdo e das outras criancgas que estdo em casa, fazendo-se familia, no estar junto e
dar apoio.

“ Mudou toda a nossa dindmica. Mudou até o horario do trabalho do pai dela
para poder vir nos horarios das visitas. Isto so foi possivel porque o patrdo dele

facilitou muito para ele poder vir. Até ofereceu para ele ndo ir trabalhar uns
dias, ele que ndo quis” (Familia Harmonia).
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“A minha vizinha estd cuidando a casa para mim. Ela repara as criangas, faz
comida e chama eles para comer na casa dela, lava roupa, recolhe a roupa.
Ajuda o meu ex-marido a cuidar deles. Ela ficou de vir ficar uma noite aqui
para mim poder ir em casa” (Familia Soliddo).

“Tem uma professora tdo querida que veio oferecer pra mim fazer a prova aqui
no quarto. Mas como eu vou estudar pra prova neste estresse todo? Agradeci
muito e ela entendeu. Fiquei emocionada com a oferta. O meu marido esta
trabalhando s6 pela manhd. A tarde fica comigo aqui no hospital. O patrdo dele
esta sendo dez com a gente. Ele mesmo que liberou ele” (Familia Afli¢do).

Quadro 60 - Recebendo apoio dos amigos e vizinhos

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8 — Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.2 - achando importante receber apoio no hospital para cuidar
Componente: Recebendo apoio dos amigos e vizinhos

CODIGOS

. Recebendo mais apoio dos amigos do que dos familiares/ recebendo uma forga dos amigos

Reconhecendo nos amigos sua familia

Sentindo que os amigos preenchem um espago na sua vida

Tendo os amigos nas horas de tristeza e de precisdo

Olhando a casa/ tirando uma roupa que ficou na corda/ reparando suas cgas. Que estdo em casa/ dando comida para as cgas.
Que estdo em casa

. Sendo facilitado pelo patrdo para visitar a filha

Nao recebendo apoio da familia para cuidar mostra que, algumas familias, no

entanto, ndo colaboram com seus familiares nem em situacdes de doenca e hospitalizagao.

Embora a maioria das familias receba apoio de seus familiares, outras vivenciam a
hospitalizacao de um filho sozinhas. Geralmente, antes da hospitalizagdo, a familia ja nao
interagia bem, apresentando algum tipo de desestruturacdo. Mas, mesmo nestes casos,
ocorrem sentimentos de tristeza, soliddo e abandono. O familiar cuidador apresenta-se

desgostoso e magoado com o descaso familiar consigo e com a crianca.

A falta de apoio familiar para o cuidado a crianca no hospital gera em seu cuidador
uma sobrecarga ¢ um desgaste maior com o cuidado a crianga do que naqueles

cuidadores que tém o apoio da familia para cuidar.
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“ Eu ndo me dou com a minha mae. O meu pai ndo pode vir la de Santa Vitoria
porque trabalha. O pai deles estd preso na FEBEM'. Ninguém se interessa”
(Familia Tristeza).

“Ndo vem ninguém. Estou aqui ha quase quatorze dias e no primeiro dia veio o
meu ex-companheiro e, depois disso, ninguém. Eu estou me sentindo assim:
completamente abandonada. O pai dela esta no mar pescando, nem sabe que ela
esta aqui. Eu me sinto muito cansada. E triste isso. Em casa, tambem, eles ndo
costumam me visitar , mas como é uma situagdo de doen¢a eu queria que fosse
diferente. Eu queria ter em quem me apoiar. Eu estranho porque ndo sou so eu
que estou aqui. E a guria que estd doente. Eles tinham que vir por ela” (Familia
Desamparo).

Quadro 61 — Nao recebendo apoio da familia para cuidar

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.2 - Achando importante receber apoio no hospital para cuidar
Componente: Nédo recebendo apoio da familia para cuidar

CODIGOS

Sentindo falta do apoio familiar/ ndo se sentindo apoiada pela familia

Naéo se dando bem com sua mae

Achando que seus familiares ndo se interessam pelos seus problemas/ ficando triste porque ninguém se importa com ela/
sentindo-se sozinha e abandonada pela familia

Sentindo-se triste por ndo ter ninguém/ sendo sozinha para cuidar em casa e no hospital/ sendo sozinha para cuidar de seus
filhos

Recebendo criticas dos familiares

Achando que o pai ndo gosta do filho, ndo da bola, ndo liga/ ndo podendo obrigar o pai a visitar o filho/ ficando desgostosa
com o descaso do pai pelo filho/ ndo pedindo nada para o pai da cca.

Naio recebendo ajuda da familia para cuidar/ faltando fraldas e lengol no hospital

Nao tendo ninguém para trazer roupas e fraldas/ tendo que deixar a filha sozinha no hospital para poder ir em casa/ indo em
casa pegar as coisas por ndo ter ninguém que o faca

2.8.3 ACHANDO IMPORTANTE DAR APOIO NO HOSPITAL

Ao ingressar no hospital, a familia passa a conviver com outras familias em

situagdo similar a sua e com a equipe de saude, mostrando-se solidaria a estes nas suas

necessidades.

Perceber que as outras familias sofrem como ela faz com que a familia se mobilize

no sentido de apoia-las, construindo com estas uma rede de interapoio. Vemos que

familias que estdo ha mais tempo no hospital esforcam-se em familiarizar e facilitar a vida

'8 FEBEM: Fundagio Estadual do Bem Estar do Menor.
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das familias que estdo internadas a menos tempo. Compartilham com estas suas duvidas,

seus sentimentos e seus valores materiais.

“ A gente se acertou. Fazemos tudo para ndo ter briga, uma ajuda a outra em
tudo que for possivel. A outra mde ali esta aqui fazem dez dias e nunca veio
ninguém. Eu vou ld converso com ela, tento consolar. Mas fico apavorada de
ndo ter ninguém. Eu cuido a guriazinha para ela, guardo lanche para ela. Tudo
que eu puder” (Familia Vitoria).

'Dividir este espago aqui com as outras mdes é bom. A gente conversa, se

ajuda. Uma cuida o filho da outra para tomar banho, dormir um pouco”
(Familia Harmonia).

Ao interagir com a equipe de satde a familia passa a fazer parte do seu mundo e a

partilhar expectativas e cuidados, construindo um sistema de cooperagdo. Assim, ¢

comum vermos a familia auxiliando os profissionais na realizacao de seus afazeres

“ Se elas quiserem a gente ajuda. O que eu puder fazer vou fazer para ajudar. A
gente passa uma vassoura, quando elas ndo estdo, que é para manter limpo o
quarto” (Familia Vitoria).

“A gente ajuda elas a fazerem as coisas delas. Tem um numero pequeno de

profissionais para atender tantas criangas, falta mdao-de-obra. Com o auxilio da
gente, das mdes, da para levar” (Familia Vitoria).

Quadro 62 - Achando importante dar apoio no hospital (as outras familias e a equipe)

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital

Subcategoria 2.8.3 - Achando importante dar apoio no hospital (as outras familias e a equipe)

COMPONENTES/CODIGOS

Sendo humana e sentindo junto/ Chorando junto com a outra mae/ Sofrendo juntinho com os outros/ vendo o desespero das
pessoas no hospital

Compartilhando a experiéncia da hospitaliza¢ao do filho com as outras familias

Compartilhando o cuidado de seus filhos com as outras familias/ ajudando e sendo ajudada a cuidar das ccas. Pelas outras
familias/ fortalecendo-se, ajudando-se, apoiando-se no hospital

Achando que no hospital todos se tornam uma grande familia

Sentindo-se acompanhada pelas colegas de quarto

Dando apoio para a outra mae no quarto/ ajudando a colega no que pode/ querendo ajudar no que puder

Percebendo as dificuldades enfrentadas por algumas familias no hospital

Ajudando as gurias da limpeza

Segurando a crianga para elas fazerem
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2.8.4 ACHANDO IMPORTANTE TER FE E ESPERANCA

Durante a doen¢a da crianga, a esperanca na sua recuperagao apresenta-se como
um sustentdculo que mantém a familia e a fortalece, emocionalmente. As familias tém

esperanca na melhora da crianga e que esta ndo necessite de nova internagao.

A fé e a ajuda espiritual sdo uma constante no processo de hospitalizacdo da
maioria das familias. A fé em Deus apresenta-se como a possibilidade de mais uma fonte
poderosa de apoio, neste momento. Independentemente da religido, as familias
manifestam sua fé em Deus, através de oragdes e da realizagdao de promessas. Pedem que
Deus proteja sua crianca, que ilumine os profissionais que a assistem e que lhes dé forcas
para agiientar esta provacdo. Agradecem a Deus o leito conseguido, a melhora da crianca

e o apoio familiar recebido.

“Nos somos espiritas e temos nos apegado muito na nossa fé. Temos rezado
muito, pedindo prote¢do e for¢as. Temos rezado muito, muito. Fiz promessa
para Santo Expedito e para a Virgem Maria. No segundo dia, o médico disse
que ndo era Meningite. Foi uma beng¢do. Eu sei que Pneumonia também pode
ser grave, mas jd ndo era Meningite. Ja era uma vitoria” (Familia Desespero).

“A gente vé toda hora na televisdo como estd a nossa saude. As pessoas no
corredor sem leito. Gragas a Deus aqui isto ndo aconteceu” (Familia
Desespero).

“ A primeira noite foi so no colo, segurando a mdozinha dela. Rezei a noite toda
e pedi que Deus me ajudasse” (Familia Alegria).

“ Paciéncia, deixa para la. A gente consegue outro emprego, se Deus quiser. Eu
nunca fico parada muito tempo porque eu ndo escolho servigo” (Familia
Soliddo)

“ A gente tem muita fé em Deus. Tem que pedir que ele proteja a nossa filha e
que ilumine as mdos dos profissionais, que guie elas para que elas facam o
melhor possivel. Me agarro em Deus e pego, tenho muita fé nela” (Familia
Vitoria).

“ Parece que Deus manda uma energia para a gente e, ai a gente consegue dar
conta sim. Tocar bem este estar aqui. As vezes, parece que eu ndo vou resistir,
eu acho que é o meu extremo, mas Deus vem e me da for¢as, uma energia nova”
(Familia Vitoria).
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Quadro 63 - Achando importante ter fé e esperanga
Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.4 - Achando importante ter fé e esperanga
COMPONENTES/CODIGOS

. Esperando que a crianga ndo precise de nova interna¢ao/ Esperando que a filha ndo precise mais internar/ tendo esperanga que
o filho ndo precise mais internar/ Esperando que a filha ndo tenha mais crises de bronquite

e Apegando-se a sua fé/ rezando muito/ fazendo promessas para os santos

. Agradecendo o leito conseguido/ Dando gragas a Deus pela crianga estar bem/ Dando gragas a Deus a sogra que tem/
agradecendo a Deus que ndo era Meningite/ dando gragas a Deus pelo leito conseguido/ agradecendo a Deus pela sua familia/
agradecendo a Deus o acesso ao hospital/ agradecendo a Deus por néo ter sido a sua filha quem morreu

e  Tendo fé em Deus/ tendo sua fé em Deus redobrada/ tendo muita fé em Deus/ Tendo fé que tudo dara certo/ Tendo fé em
Deus em conseguir outro servigo apos a alta da crianga

e Agarrando-se em Deus/ pedindo para Deus/ Pedindo que Deus proteja a sua filha/ pedindo que Deus ilumine as maos dos
profissionais/ pedindo que Deus guie as maos dos profissionais/ rezando e pedindo ajuda de Deus/pedindo protecdo e forgas/
pedindo para os familiares rezarem pela cga.

. recebendo forgas de Deus/ recebendo energia de Deus para dar conta do recado

2.8.5 ACHANDO IMPORTANTE CONSTRUIR VINCULOS

2.8.5

ACHANDO IMPORTANTE
CONSTRUIR VINCULOS

Construindo vinculos com a
equipe de saude

Construindo vinculos no
hospital

Construindo vinculos com as
outras familias

Diagrama 27: Subcategoria Achando importante construir vinculos.

Construindo vinculos no hospital mostra que, a familia, constr6i uma rede de
vinculos como forma de vivenciar melhor a internagdo. Interagem com varias pessoas
diferentes e, com algumas delas, constroem vinculos mais duradouros, “amizades para

toda a vida”, enquanto com outras pessoas constroem vinculos mais temporarios.
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Relatam que as pessoas com as quais constroem vinculos ajudam a diminuir sua

soliddo, servem como fonte de apoio e que, ao construirem vinculos, na verdade, estdo

construindo familias. A intera¢do que constroem € um processo dindmico, em constante

movimento, no qual pessoas diferentes entre si realizam trocas e compartilham

experiéncias, enfrentam desafios e constroem significados, na busca por um viver mais

saudavel, mesmo que no hospital.

Ao proporcionar o estabelecimento de vinculos, o hospital passa a ser reconhecido

pela familia ndo apenas como um local onde se vive apenas a doenca, mas em que se

vive, também, boas experiéncias. Um local onde as familias exercitam o seu ser saudavel.

“ Eu consegui fazer amizades com varias pessoas . Amizades que ficardo para
toda a vida” (Familia Desgosto).

“ O meu caso eu estou sempre fazendo amizade porque sou muito comunicativa.
Eu saio do meu quarto e converso muito, eu faco amizade facil. Eu fico
procurando aten¢do. Porque, ds vezes, a pessoa estd se sentindo mal e ndo tem
com quem conversar. Este ja foi o meu caso, ha muitos anos atras. Entdo, tu
tendo uma amizade tu conversa, tu desabafa e fica menos sozinha” (Familia

Soliddo).

“ A gente constroi até familias aqui dentro. A gente conhece gente nova, faz
amizades, troca telefone, conversa” (Familia Cansago).

Quadro 64 - Construindo vinculos no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.5 - Achando importante construir vinculos

Componente: Construindo vinculos no hospital

CODIGOS

Fazendo amizades no hospital

Conhecendo um monte de gente no hospital a cada interna¢ao/ Conhecendo outras pessoas

Naio se sentindo sozinha no hospital

Dando e recebendo apoio

Tendo convivéncia com muita gente diferente nos quartos/ conhecendo pessoas novas/ nio tendo estresse no hospital por ficar
em enfermaria coletiva/ sabendo que as pessoas sdo diferentes

Fazendo amizades que ficardo para toda a vida/ construindo familias no hospital/ construindo grandes amizades no hospital/
fazendo amizades no hospital/ achando legal tirar amizade

Construindo vinculos com as outras familias significa que, ao conviver com

outras familias em situa¢ao semelhante a sua, a familia naturalmente tende a estabelecer
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vinculos com elas. Instintivamente, ha uma aproximacao entre as familias com o objetivo
de conversarem, de se desenvolverem socialmente neste contexto, de fazerem companhia

uma para a outra, de compartilharem seus problemas e cuidados.

Algumas familias se identificam tanto com as outras que, no hospital, trocam
telefones e enderecos com vistas a darem continuidade a este vinculo fora do hospital.
Quando uma familia vai embora, a que fica sente sua falta e, logo, procura estabelecer
novos vinculos com outra familia que interne depois. Nao ¢ incomum familias se

reencontrarem no hospital em novas internagdes da crianca, reforcando seus vinculos,

ainda mais.
“ No hospital a gente constroi vinculos de amizade, principalmente, com as
outras mdes que estdo no quarto com a gente. Tu tendo esta amizade, tu
conversa, tu desabafa, ai fica menos sozinha. Se tu ndo consegue solucionar, tu
arranja alguém que possa” (Familia Alegria).
“Tu te acostuma com a pessoa que estd aqui contigo. Ai a pessoa vai embora,
da alta, e fica aquela cama vazia. Parece que perdesse um pedago.Tu criou um
vinculo com aquela pessoa, né? Até tu te acostumar com a outra pessoa que vai
vim, tu te sentes sozinha” (Familia Vitoria).
“ Aqui, a gente faz muitas amizades e se apega, como aconteceu de um bebé que
precisava de ajuda e a gente tratou de catar umas roupinhas. A gente quis que
ndo fosse so um encontro de hospital. A gente quis que fosse algo mais e
continua a amizade la fora” (Familia Vitoria).
Quadro 65 - Construindo vinculos com as outras familias
Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.5 - Achando importante construir vinculos
Componente: Construindo vinculos com as outras familias
CODIGOS

e  Achando a convivéncia com algumas familias boa/ achando bom criar vinculos/ convivendo bem com as outras maes/
gostando de conviver com as outras maes/ achando boa a convivéncia com as outras maes/ conversando com as outras maes/
ndo tendo problemas com as outras méaes/ formando uma familia por algum tempo/ ndo tendo dificuldades em conviver com
as colegas de quarto

. Gostando da companhia das outras maes no quarto/ construindo relagdes de reciprocidade/ ficando menos sozinha no hospital/
construindo vinculos com as outras maes/ ficando amiga/ trocando telefone/ encontrando pessoas boas no hospital/ fazendo
boas amizades no hospital/ refor¢ando suas amizades/ conversando com todo mundo

. Se apegando a alguém que esta na mesma situagdo/ Se apegando a alguém que esta vivendo o mesmo problema/ Se apegando

a alguém para diminuir a soliddo/ dividindo a mesma experiéncia com a internacdo/ apegando-se as pessoas que estdo

passando pelas mesmas experiéncias

Pegando pessoas boas que ajudam a cuidar do filho/ solicitando a colaborag@o da outra familia para o cuidado da filha

Desabafando com as outras familias

Achando bom dividir o espago do cuidado com outra mae/ achando bom dividir a enfermaria com outras maes

Fazendo amizades que lhe ajudam a passar o tempo/ passando o tempo junto com a outra familia/ ocupando o tempo com a
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outra familia
. Sentindo falta da outra mae que vai embora
. Tendo que se acostumar com a proxima mae que internar

Construindo vinculos com a equipe de saude mostra que, no contexto do
hospital, ao interagir com os profissionais da satde, a familia estabelece vinculos com
seus membros, em maior ou menor grau. Passa a conviver com estes profissionais,
conhecendo-os, até mesmo pelo seu nome, estabelecendo com alguns um relacionamento
carinhoso e afetivo. Consideram uma boa convivéncia com a equipe como importante
para a amenizagdo de possiveis conflitos e para a manutencao de um ambiente harmonico
no hospital.

“ Existe amizade com as enfermeiras,com os médicos. Tu constroi grandes
amizades com eles aqui dentro do hospital. Tudo depende da maneira que se
trata. Se tratar com educacdo, vado te tratar com educacdo, também. Para uma
amizade dar certo, tem que haver respeito. So temos a ganhar com esta amizade

com eles. O clima da unidade fica mais ameno, mais agradavel. Ha uma
camaradagem boa” (Familia Soliddo).

“Posso dizer que os médicos e as enfermeiras sdo meus amigos porque me ddo
muita forga. A gente conversa tanto. Eles sdo carinhosos com a gente. Eu que
estou em uma cidade estranha e sem ninguém que me apdie , esta amizade é
especial, é muito importante. Eles sabem a minha situacdo.” (Familia Tristeza).

Quadro 66 - Construindo vinculos com a equipe de satde

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.8 - Construindo uma rede de apoio social no hospital
Subcategoria 2.8.5 - Achando importante construir vinculos
Componente: Construindo vinculos com a equipe de satde

CODIGOS

e  Fazendo amizades com os médicos e enfermeiras/ gostando muito de fazer amizades no hospital: com as enfermeiras, com o
médico/ construindo uma amizade com as enfermeiras e com os médicos
. Tendo uma boa convivéncia com toda a equipe

®  Procurando relacionar-se o melhor possivel com todos da equipe/ sendo educada com a equipe por precisar muitos deles

2.9 VIVENDO OS TEMPOS DO HOSPITAL

Nesta categoria, podemos verificar que cada familia vive uma experiéncia unica,
frente a internacao de seu filho, e significa esta experiéncia a partir de seus referenciais e

das interagdes que realiza no hospital. Também podemos verificar que a percepcao destas
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acerca da passagem do tempo no hospital ¢ influenciada pela fase em que a doenca da

crianca se encontra e pela evolugdo no seu quadro clinico.

Algumas condi¢des fazem com que o tempo vivido pelas familias no hospital possa
ser considerado bom ou ruim, interferindo na percepcdo destas familias acerca da
hospitalizacdo da crianga e nos significados que atribuem a experiéncia vivida. Desta
forma, a categoria VIVENDO OS TEMPOS DO HOSPITAL ¢ formada pelas
subcategorias vivendo as horas do hospital, vivendo os bons tempos do hospital e vivendo

os maus tempos do hospital.

2.9

VIVENDO OS TEMPOS DO HOSPITAL

' SUBCATEGORITAS

29.1 292 293

VIVENDO AS HORAS VIVENDO OS BONS VIVENDO OS MAUS
DO HOSPITAL TEMPOS DO HOSPITAL TEMPOS DO HOSPITAL

Diagrama 28 Categoria Vivendo os tempos do hospital

2.9.1 VIVENDO AS HORAS DO HOSPITAL

No hospital, a passagem do tempo ¢ relativa, pois ¢ percebida de forma diferente
pelas familias e, at¢ mesmo, pela mesma familia, nas diferentes fases da hospitalizagdo da
crianca. Verifica-se que, quando o estado de saude da crianga ainda ¢ delicado, a familia
vive as horas na espera de sua melhora e de que os medicamentos facam efeito. Neste

periodo, percebem que o tempo custa muito a passar.

Outro fato que faz com que as familias achem que o tempo, no hospital, custa
muito a passar € o nao terem outras atividades, além do cuidado direto a crianga para

realizar. Percebem o dia-a-dia no hospital como muito mono6tono, repetitivo e cansativo.
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Para outras familias, o tempo no hospital passa rapido demais, principalmente

quando o estado de saude da crianga estd melhor, possibilitando a sua participagdo em

algumas atividades que auxiliam a familia a ocupar seu tempo, como: conversar, brincar,

ver televisdo, passear, etc.

Algumas familias aproveitam seu tempo de hospitalizacdo para aprender outras

modalidades de cuidado a crianga. Vivenciam outras experiéncias de cuidado que

contribuirdo com a sua potencializagdo como cuidadora da crianga.

Assim, vemos que as familias co-habitam o mesmo espaco, mas vivenciam

experiéncias diferentes e realizam diferentes interacoes, atribuindo diferentes significados

ao seu tempo vivido.

“ Aqui parece que o relogio para, porque a cabegca da gente viaja. Vai em tudo
que é lugar e a gente aqui presa. As horas aqui, no hospital ndo passam. O
tempo ¢ parado porque a gente fica so no quarto. So sentada. Ndo tem nada
para fazer” (Familia Desamparo).

“ O tempo aqui é relativo. Tem dias que as horas passam rdpido, outros as
horas se arrastam. Um pouco é pelas coisas que se tem que fazer e outro pouco,
eu acho, que depende de nosso estado de espirito. As horas vdo passando, em
fun¢do da doenga. E dificil” (Familia Desespero).

“A gente fala o que pensa, desabafa, ri, diz bobagem. E bom. Passa a tempo de
uma forma mais leve, menos sofrida. Ndo se fica pensando besteira. Se ocupa o
tempo.Poder ver televisdo no quarto ajuda a passar o tempo. Ver uma novela,
um desenho. Entra alguém, é um exame, a comida. E uma visita. Ai o tempo vai
passando. No inicio, quando ela estava muito ruim era mais dificil” (Familia
Alegria).

“Aqui o tempo ndo passa porque em casa a gente sempre tem o que fazer, mas
tu inventa uma recreag¢do com um filho, brincando, um passeio, tu ficas olhando
a televisdo e aqui dentro a gente fica 24 horas na doenga. A presenga da doenga
pesa porque, quando o teu filho esta bem tu ndo percebe o dia passar. Aqui,
quando tu vé tem que colocar o soro, tem a febre, o choro. E o dia todo a
doenga. Como eles estdo doentes, o dia ndo passa e tu queres que chegue logo o
outro dia e que os remédios facam efeito e que a criangca melhore e isto
acontece muito devagar” (Familia Vitoria).

Quadro 67 - Vivendo as horas do hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crian¢a no hospital
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Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.1 - Vivendo as horas do hospital

COMPONENTES/CODIGOS

. Aprendendo a adaptar-se as peculiaridades do hospital/ aprendendo a conviver com as coisas do hospital/ reconhecendo o
hospital como um mundo diferente, desconhecido

. Achando todo dia igual

. Reconhecendo o tempo como relativo no hospital

. Sentindo que, no hospital, as horas passam em fung¢éo da doenca

. Achando o dia-a-dia do hospital muito parado/ achando o dia-a-dia muito mondétono/ achando o dia-a-dia
cansativo/achando que o tempo custa muito a passar no hospital/ sentindo que as horas no hospital custam muito a passar/
achando que as horas ndo passam/ sentindo que o tempo ndo passa no hospital/ achando o dia-a-dia cansativo e mono6tono/
achando o dia-a-dia no hospital horrivel/ parecendo que o relogio para/ sentindo que as horas ndo passam/ ndo passando o
tempo no hospital/ sentindo que o dia ndo passa/ querendo que chegue logo o outro dia/ achando o tempo uma chatisse/
custando a passar o tempo quando a cga. estd em pior estado de saude

e ndo tendo nada para fazer/ fazendo sempre as mesmas coisas/ ndo tendo o que fazer no hospital

. querendo que a c¢a. melhore logo/ achando que a c¢a. melhora muito devagar/ querendo que os remédios fagam logo efeito

. vivendo dentro do hospital desde o nascimento do filho

. passando por boas e més experiéncias no hospital

e ndo tendo o servigo de casa para ajudar a passar o tempo/ ficando sem fazer nada/ ndo tendo nada para fazer no hospital/ ndo

tendo o que fazer/ ndo tendo a lida de casa no hospital

. fazendo amizade com as outras mdes para passar o tempo mais rapido/ conversando para se distrair/ conversando para
passar o tempo/ convivendo para se enterter e passar o tempo/ inventando uma recreagdo com o filho para passar o tempo/
se divertindo com a televisdo/ ocupando seu tempo de mil maneiras/ preenchendo o tempo da cga. no hospital

. aprendendo mais a cada dia/ aprendendo um pouco a cada dia/ encarando a vivéncia como um aprendizado
e percebendo que o tempo passa muito rapido no hospital

. achando — dia-a-dia muito estressante

. levando o tempo como pode

[

ndo tendo tempo de pensar em mais nada no hospital

2.9.2 VIVENDO OS BONS TEMPOS DO HOSPITAL

Vivenciando os bons tempos do hospital significa interagir com situagdes que tornam
a familia mais fortalecida e que permitem que ela assuma o controle, frente a situacao em

que se encontra, influenciando positivamente a forma como esta cuida sua crianga.

Neste estudo, a subcategoria Vivendo os bons tempos do hospital € constituida
pelos componentes: Nao tendo medo da situacdo em que se encontra; Tendo conforto no
hospital; Sentindo-se competente para o cuidado a criang¢a no hospital; Sendo ensinada a
cuidar; Tendo prazer no hospital; Mantendo uma relacdo dialdogica no hospital; Nao
percebendo a hospitalizagdo como um momento de desestruturacdo familiar; ndo
passando por dificuldades financeiras; Investindo no seu autocuidado e Sendo subsidiada

com recursos para cuidar no hospital.
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2.9.2. VIVENDO OS BONS TEMPOS DO
HOSPITAL

Sendo ensinada a
cuidar

Nao tendo medo da
situacdo em que se
encontra

Sentindo-se competente
para o cuidado da crianga
no hospital

Tendo conforto
no hospital

Tendo prazer no
hospital

Mantendo uma Nao percebendo a

Nao passando por

relagdo dialdgica no hospitalizagdo como dificuldades
hospital um momento de financeiras no
desestruturagio hospital
familiar

Sendo subsidiada com
recursos para cuidar
no hospital

Investindo no seu
autocuidado

Diagrama 29 Categoria Vivendo os Bons tempos do hospital.

Nao tendo medo da situacio em que se encontra mostra que, algumas familias
sentem-se confiantes no cuidado que prestam a sua crianga ¢ no cuidado recebido pela
crianca, no hospital. Ao perceberem a melhora no quadro clinico da crianca, ficam mais
tranqiiilas e menos temerosas.

“Ndo tenho medo nenhum em relagdo ao cuidado. Estou bem trangiiila nesta

parte porque, no outro dia que ela internou, ela ja estava melhor” (Familia
Unido).

“ Eu ndo tenho medo porque Pneumonia é uma doenga comum. Se tivesse uma
doenca mais grave eu estaria apavorada” (Familia Desamparo).
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“ Eu ndo tenho medo de cuidar, pois acho que cuido muito bem. Como ela
precisa de cuidados especiais, eu aprendi tudo aqui no hospital com as gurias.
Entdo, eu sei que aprendi bem” (Familia Tristeza).

Quadro 68 - Componente: Ndo tendo medo da situagdo em que se encontra

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Nao tendo medo da situagdo em que se encontra

CODIGOS

. Achando que Pneumonia ¢ doen¢a comum

Naio tendo medo/ ndo tendo medo nenhum em relagéo ao cuidado a crianga no hospital
Naio tendo medo de cuidar do filho

Ficando contente em ver o filho estar melhorando

Sentindo-se mais confiante enquanto cuidadora quando elogiada pela equipe

Tendo conforto no hospital revela que, para algumas familias, o ambiente
hospitalar é reconhecido como confortdvel. No entanto, neste estudo, apenas as familias
internadas na Unidade de Convénios do HU teceram elogios ao conforto existente em
suas enfermarias: area fisica adequada; camas boas; televisdao no quarto. Apenas uma das
familias internadas em enfermaria coletiva a reconheceu como confortavel, mas atribuiu
esta percepcao ao fato de ja ter internado tantas vezes que, familiarizada com o hospital,
traz de casa as coisas necessarias para ampliar o seu conforto e o da crianga.

“Aqui, o conforto no hospital é todo para a crian¢a. Tem tudo de bom para a
crianga. Para a gente que cuida, faltaria ter uma cama. Eu mesma, durmo na

cama junto com ele, mas se a crianga estiver em um ber¢o ndo daria” (Fanilia
Alienagdo).

“ O conforto aqui é bom. O quarto é muito bom. Tem TV, frigobar, guarda-

roupas, cama boa para a crianga e para nds, sofda para o visitante. E muito
bom” (Familia Desespero).

Quadro 69 — Componente: Tendo conforto no hospital

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Tendo conforto no hospital

CODIGOS

e Atribuindo o estar acostumada com hospital a perceber conforto nele
. Tendo televisao no hospital

. Achando as camas boas

. Achando a érea fisica da enfermaria boa

®  Achando o quarto confortavel/ reconhecendo seu quarto como bem confortavel
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Sentindo-se competente para o cuidado da crianca no hospital revela que,

quando assessoradas, as familias podem desenvolver seu potencial e sentirem-se

competentes para o cuidado a crianga.

As familias sentem-se competentes para o cuidado, quando sdo incentivadas pela

equipe a cuidar e sdo elogiadas por esta, quanto ao seu cuidado. Sentem-se confiantes

quanto ao seu cuidado, conforme a liberdade que a equipe lhe da para cuidar e ao fato

desta acatar suas sugestdes quanto ao cuidado a crianca.

As familias cujos filhos sdo portadores de doengas crdonicas e, por causa destas, ja

tiveram varias internagdes foram adquirindo a cada internacdo uma competéncia maior

para o cuidado.

“ Eu sei cuidar dele. Eu acho que me sinto segura porque ndo sou abusada, eu
sei até onde eu posso ir” (Familia Soliddo).

“Eu me sinto muito competente para cuidar dela. Sempre quem cuidou dela fui
eu e sempre deu tudo certo. Somos nos duas” (Familia Alegria).

“Eu sei que ndo tenho tanta experiéncia assim em criar filhos, mas eu acho que

cuido bem deles. Eu acho que a gente é muito incentivada a cuidar. Elas olham
e elogiam a gente. Agradecem a nossa ajuda” (Familia Desamparo).

Quadro 70 — Sentindo-se competente para o cuidado da crianga no hospital

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 — Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Sentindo-se competente para o cuidado da crianca no hospital

CODIGOS

Achando bom o seu cuidado/ sabendo o que faz/ ndo tendo medo de cuidar/ ndo tendo problemas para cuidar/ sabendo
cuidar do seu filho/ achando que cuida bem de seus filhos

Nao tendo dificuldades para cuidar no hospital

Sentindo-se forte e competente para o cuidado/ sentindo-se confiante quanto ao seu cuidado/ sentindo-se competente por
ndo ser abusada

Tendo liberdade para cuidar/ sentindo liberdade para cuidar/ tendo mais liberdade para o cuidado

Percebendo que a equipe acata suas sugestdes no hospital

Achando que a equipe confia no seu cuidado/ gostando de ser elogiada pela equipe de saude quanto ao seu cuidado com a
filha/ sentindo-se incentivada a cuidar/

Sentindo-se tranqiiila quanto ao seu cuidado com o filho

Estando acostumada com a doenga dos filhos
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Sendo ensinada a cuidar revela que as familias valorizam o componente
educativo do cuidado, da equipe de satide. Ao inserir-se no hospital, as familias trazem
consigo seus referenciais de cuidado precisando adapta-los as novas necessidades
apresentadas pela crianca. Possuem um potencial de cuidado que, no hospital, precisa ser
desenvolvido. Conforme vai sendo orientada pelos profissionais da equipe, vai assumindo

funcdes cada vez mais complexas.

Aos profissionais compete, neste processo, compartilhar, potencializar e capacitar
o familiar cuidador acerca da melhor forma de cuidar da crianga. A pratica da supervisao,
da orientacdo e da educacdo continuada sdo instrumentos utilizados pelos profissionais

para a inclusdo das familias no hospital.

As familias sentem-se ensinadas a cuidar pelos profissionais da satide, quando tém
suas duvidas sanadas; quando recebem explica¢des de como fazer; quando aprendem um
pouco a cada dia; quando aprendem um pouco com cada profissional e quando aprendem
acerca da doenca da crianca.

“ Eu estou aprendendo um monte de coisas. Com o médico, com as enfermeiras,

com todo mundo. Eles ensinam como ter mais cuidado, como manter eles bem,
suprir as necessidades deles” (Familia Inexperiéncia).

“ Quando ele nasceu e ficou doente eu pensei que ndo ia saber cuidar dele.
Achei que ele ia morrer. Mas, no hospital, a cada internagdo, a gente vai
descobrindo coisas novas, como fazer: como aspirar, como agarrar, como
nebulizar, tudo. A gente é incentivada a cuidar, a gente tira as duvidas, a gente
recebe explicacgoes e, ai aprende” (Familia Carinho).

Quadro 71 - Sendo ensinada a cuidar

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianca no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Sendo ensinada a cuidar

CODIGOS

e Recebendo explicagdes para todas as suas perguntas

. Tirando suas dtividas com a equipe

. Sendo facilitada a cuidar através das explicagdes recebidas sobre o fazer

e  Aprendendo a cuidar no hospital/ aprendendo aos poucos a cuidar/ aprendendo um monte de coisas/ aprendendo tudo dentro
do hospital/ aprendendo como fazer as coisas

. Recebendo orientagdes do pessoal do hospital/ recebendo informagdes por parte da equipe/ recebendo explicagdes Tim-tim
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por Tim-tim

. Aprendendo com as enfermeiras/ aprendendo com todo mundo no hospital/ aprendendo com os médicos/ aprendendo com a
equipe do hospital/ sendo ensinada a cuidar pelas enfermeiras

. Sendo ensinada a ter mais cuidado/ sendo ensinada como manter a crianga/ sendo ensinada a suprir as necessidades da crianga/
sendo ensinada a amamentar

®  Adquirindo conhecimentos sobre a doenga dos filhos

Mantendo uma relacdo dialégica no hospital mostra que as familias
compreendem o valor do didlogo com a crianca, com a equipe de saude e com as outras
familias como uma forma de vivenciar a hospitalizacdo da forma mais harmdnica e sem
possiveis traumas. O periodo da internagdo ¢ um momento importante, em que as familias

podem aprender muito acerca do seu processo saude-doenga.

Através do didlogo, a familia age e interage dinamicamente em diversos niveis de
aproximacao, transformando e sendo transformada, construindo, assim, sua histéria no
hospital. O didlogo possibilita que a familia adapte o cuidado, tornando-o coerente com
cada momento em que este ¢ prestado. Através dele, a familia faz amizades; passa o
tempo; se comunica, ouve e ¢ ouvida. Ela busca um didlogo franco com os profissionais
com os quais interage, mantendo com eles um canal de comunicacio aberto, de forma a

conhecé-los melhor e ser conhecida por eles, entrosando-se com estes e conquistando-os.

A familia, também, busca manter constante didlogo com a crianga acerca da
hospitalizacao, explicando-lhe tudo e, principalmente, tirando as suas duvidas. Com as
outras familias com quem convive, o didlogo facilita a convivéncia diminuindo, possiveis,

conflitos.

“ O didlogo aqui dentro ¢ fundamental porque a gente tem que estar por dentro
de tudo que esta acontecendo. Nos somos leigos, a gente conhece o que vé o
filho sentir e, por isso, a conversa com os profissionais é muito importante para
nos. Eu me procuro em relacionar o melhor possivel com todas as pessoas aqui.
Ha uma reciprocidade. Eu procuro ser o mais educada possivel porque eu
preciso muito deles” (Familia Vitoria).

“ Quando ele disse, assim, direto que achava que era meningite eu achei muito
forte. Porque eu mesma quase morri, ndo esperava uma coisa assim. Mais,
depois, pensando melhor, ndo havia outra forma de falar. Muitas decisoes
precisavam ser tomadas rapidamente. Al eu vi que ele ficou todo o tempo em
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cima, interessado, nos informando tudo. Fiquei muito confiante. A mesma coisa
a enfermeira ... ficou o tempo todo junto com a gente conversando, explicando,
consolando, nos dando for¢a. Entdo, esta relagdo de conversa, de franqueza, de
tudo as claras foi muito importante. A gente ndo se sentiu enganado. A gente
pode se estruturar melhor. Se organizar melhor para cuidar dele” (Familia
Desespero).

“Minha comunicacdo aqui ¢ otima. Eles estdo sempre na nossa volta e a gente

conversa muito, tiro minhas duvidas. E importante ser ouvida, sem pressa,
ouwvida mesmo” (Familia Harmonia).

Quadro 72 - Mantendo uma relagao dialogica no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Mantendo uma relagdo dialdégica no hospital

CODIGOS

Percebendo a comunicagdo como boa/ achando importante se comunicar bem/ sendo muito comunicativa/ tendo facilidade em
se comunicar/ achando o dialogo essencial/ achando fundamental o didlogo/ conversando francamente, as claras

Fazendo amizades/ conhecendo novas pessoas/ apegando-se a algumas coisas

Percebendo a conversa como um meio de passar o tempo/ procurando ateng@o para conversar, desabafar

Ficando constrangida por ser de poucas palavras/ conversando pouco com a equipe de saude

Achando a sua comunicag¢do no hospital muito boa/ achando que a boa comunicagdo facilita muito o cuidado familiar a
crianca

Sentindo importante ser ouvida/ respeitando para ser respeitada

Achando sua comunicac¢do com a equipe de saude 6tima/ percebendo a comunica¢do com os médicos e com a enfermagem
como boa/ conversando muito com a equipe/ conversando numa boa/ conversando com as enfermeiras/ mantendo dialogo
permanente com os médicos/ tendo uma boa comunica¢do com a equipe de saide/ tendo uma 6tima comunicagdo com a
equipe de satde/ conversando bastante com a equipe/ dando-se bem com toda a equipe de satde/ reconhecendo o didlogo com
o médico muito aberto/ relacionando-se bem com os profissionais da unidade/ cultivando o respeito mituo com os
profissionais/ respeitando o estatus do enfermeiro e do médico/ procurando ser amigo dos profissionais que lhe cuida/ tratando
os profissionais com carinho para conquistar a atengdo destes/ procurando se entrosar com os profissionais para conquistar a
atencdo destes/ tendo uma boa conversa com os profissionais

Tirando suas duvidas com a equipe/ tirando as diividas para as outras familias/ perguntando umas quantas vezes

Conversando com a crianga acerca da interna¢do/ tendo uma boa comunicagdo com o seu filho/ conversando com o filho/
comunicando-se com a crianga no hospital/ explicando para a c¢a. a internagao

Achando o melhor um bom relacionamento com os companheiros de quarto/ conversando com as pessoas do outro quarto/
achando importante conviver com outras familias no hospital

Nao percebendo a hospitalizacio como um momento de desestruturacio

familiar significa que, mesmo sendo um momento dificil para a familia, quando esta se

une e consegue reestruturar-se, mantendo seu funcionamento, pode nao percebé-la como

uma desestruturagao.

A doenga da crianga e sua hospitalizagdo geram na familia algumas desadaptagdes

e esta, dentro de sua particularidade, mobiliza-se para manter seu funcionamento o mais

préoximo da normalidade possivel. Cria uma nova estrutura para adaptar-se a realidade e,

para isso, a familia se expande, se agrega, interage, compartilhando seus sentimentos e os
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significados que cada um de seus membros atribui a doenga e a hospitalizacdo. Cada

familiar assume novos papéis, apoiando e sendo apoiado, fortalecendo sua identidade

familiar, superando suas fragilidades e suas vulnerabilidades, agindo e reagindo, lutando e

enfrentando os desafios diarios que a hospitaliza¢do da crianga lhes impde. Mesmo frente

a doenga, a familia mantém-se saudavel, construindo juntos a sua historia.

“ No meu caso, ndo houve uma desestruturacdo porque a minha familia
continuou tudo igual, tanto aqui dentro quanto la fora. A gente se mudou para
dentro do hospital. A unica coisa que nos desestruturou foi psicologicamente,
mas continua todo mundo seguindo as suas obrigacéoes. Se ndo deu hoje para
lavar a roupa se lava amanha. Se ndo deu para varrer hoje se varre amanhd,
mas o convivio familiar que se tinha se continua tendo. Se manteve e até se
fortaleceu. Aqui a gente acaba perdendo a fome, acaba mudando a rotina em
funcdo do filho. Como ela esta aqui a gente também esta aqui” (Familia
Vitoria).

“Ndo chego a ver como uma crise, como uma desestrutura¢do porque ela
precisou internar e ela melhorou muito com a internacdo. A gente fez um bom
esquema em casa e a minha sogra e o meu sogro ajudam muito a gente. Entdo
amenizou a desestruturacdo. Agora a gente precisou da ajuda deles, né?”
(Familia Harmonia).

Quadro 73 - Néo percebendo a hospitalizagdo como um momento de desestruturagdo familiar

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital

Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Nao percebendo a hospitalizagdo como um momento de desestruturacdo familiar

CODIGOS

. O marido ficando no domingo como cuidador no hospital

e Nao percebendo a hospitalizagdo como um momento de crise/ ndo reconhecendo a internagdo como um momento de crise
porque a familia é muito unida/ / ndo reconhecendo a internagdo como um momento de crise porque a familia se divide para
cuidar/ ndo ocorrendo a desestruturagdo/ ndo percebendo a desestrutura¢do familiar pois sua familia é muito unida

. Mantendo a convivéncia com a familia através de telefonemas/ mantendo a convivéncia com a familia através de idas em
casa/ mantendo a convivéncia familiar através das visitas/ priorizando o convivio familiar neste momento/ fortalecendo o
convivio familiar neste momento

. Montando um esquema de cuidado para dar conta de casa e do hospital/ fazendo um bom esquema de cuidado em casa/
mudando-se para dentro do hospital/ combinando dia-a-dia

®  Reconhecendo a internagdo hospitalar como a solugdo de seus problemas

Nao passando por dificuldades financeiras no hospital revela que a familia

expandida se solidariza entre si, suprindo, inclusive, possiveis necessidades financeiras

surgidas em decorréncia da internagdo hospitalar da crianca. Além disso, as familias

internadas pelo Sistema Unico da Satude ndo precisam pagar pelo atendimento recebido e
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as da Unidade de Convénios tém a internagdo coberta pelo convénio de satide que, pagam

mensalmente.

O fato das unidades de internacdo fornecerem alimenta¢ao, medicagdao, materiais €
equipamentos, exames diagnosticos sem custos adicionais para as familias, pois ¢ um
direito constitucional que estas possuem, faz com que, algumas delas ndo tenham seus

gastos aumentados.

“ A gente aqui ndo precisa comprar medicamento, ndo precisa comprar
alimento, leite. As fraldas que seja, tu ndo precisa comprar porque aqui o
hospital te da tudo.Tu nao tem gasto nenhum” (Familia Soliddo).

“Ndo estamos passando por dificuldades financeiras, mas os gastos aumentam
muito no hospital e em casa também. Aqui no hospital, estd tudo coberto pelo
convénio, mas se gasta muito com lanches, gasolina. Nos ndo estamos
trabalhando. Eu sou concursada do Estado e vou receber o meu salario
normalmente, mas o meu marido é auténomo. Se ndo trabalha ndo ganha. Mas
ainda ndo estamos com dificuldades” (Familia Desespero).

“ Entdo eles cuidam do outro lado para mim. O meu ex-marido se comprometeu
a pagar as contas, pois estes dias eu ndo estou trabalhando e ndo estou
ganhando. A minha mde, a minha sogra e as colegas do saldo, também vao me
ajudar. Isto da muita trangiiilidade, da certo equilibrio” (Familia Alegria).

Quadro 74 — Nao passando por dificuldades financeiras no hospital

Fendmeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 — Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Nao passando por dificuldades financeiras no hospital

CODIGOS

. Dividindo os gastos com a familia/ sendo ajudada pela sogra com dinheiro/ recebendo suporte financeiro da familia
. Nao tendo gastos pois tudo ¢ de graga no hospital/ ndo precisando pagar pela internagdo hospitalar/ ndo tendo que comprar
nada/ ndo saindo nada do seu bolso

®  Nio tendo que pagar pelos medicamentos/ ndo tendo que tirar dinheiro do bolso para pagar o tratamento da crianga/ ndo tendo
gastos extras devido a hospitalizacdo pois o hospital d4 tudo

Tendo prazer no hospital mostra que, mesmo sendo um momento dificil, a
familia pode vivenciar alguns momentos de prazer no hospital. Buscando amenizar seu
sofrimento, a familia sente prazer com as pequenas coisas boas do dia-a-dia como: comer

uma comida boa; ver a melhora da sua crianca e das criancas dos outros; em poder ficar
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junto com a crianga; em poder ajudar a cuidar da crianga; em ver a crianga ser bem tratada

pelos membros da equipe de satde; em receber visitas; em ler um livro; em tomar um

banho; em conversar, fazer amizades e conhecer pessoas novas; em ver a crian¢a na

recreagdo ou brincando e rindo.

“ Quando a crianga esta melhorando, ai a gente tem prazer nisso. Tenho prazer
dele e das outras criangas melhorar” (Familia Alienagdo).

“ O prazer aqui é comer uma comida boa, ¢ ouvir a risada dele. O prazer
assume outras propor¢ées, outro sentido. A gente passa a ter prazer com as
pequenas coisas boas da vida diaria. Tem prazer com uma visita, em ler um
livro. Prazer em tomar um banho relaxante, ter uma boa conversa com as
outras mdes. Sdo estes os nossos prazeres no hospital” (Familia Desespero).

“ A gente tem que ter prazer porque a gente estd vendo o filho da gente ser bem
tratado, estar melhorando. A gente tem prazer, fica contente” (Familia Unido).

Quadro 75 — Tendo prazer no hospital

Fenomeno 2 - Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Tendo prazer no hospital

CODIGOS

Reconhecendo o comer como um momento de prazer/ tendo prazer em comer uma comida boa

Tendo prazer com a melhora da satide das outras criangas internadas

Tendo prazer em ver o filho melhorando/ tendo prazer com a melhora da satide do filho/ sentindo prazer na melhora do
filho/ sentindo prazer com a melhora da filha/ tendo prazer com a melhora da filha/ tendo prazer em ver a filha bem/ tendo
prazer em ver a filha rindo/ tendo prazer em ver a filha brincando/ tendo prazer em ouvir a risada do filho

Tendo prazer com as pequenas coisas boas da vida

Sentindo prazer em ajudar o filho

Sentindo prazer em poder ficar junto da filha

Tendo prazer em ver o filho ser bem tratado

Tendo prazer em receber uma visita

Tendo prazer em ler um livro

Tendo prazer em tomar um banho

Tendo prazer em ter uma boa conversa

Encontrando prazer em fazer novas amizades/ tendo prazer em conhecer novas pessoas

Sendo uma alegria para a crianga a recreagdo / amenizando a dor de estar longe de casa através do brinquedo

Vendo as pessoas que ndo via hd tempos/ tendo prazer em rever as enfermeiras

Investindo no seu autocuidado significa que, através do cuidado de si, a familia

se fortalece para poder cuidar melhor da crianca. O autocuidado do familiar, no hospital,

resume-se a ir em casa descansar um pouco; se alimentar direito; cuidar da sua higiene e

aparéncia; cuidar da sua saude; dar uma caminhada, nos momentos de maior estresse.
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“ Eu me cuido assim quase que automaticamente. Eu como,; eu bebo, eu tomo
banho, mas tudo isso fica em um segundo plano. Primeiro é ela. Depois sou eu”
(Familia Alegria).

“ Eu procuro me cuidar me alimentando bem. Tomo banho nem que seja de
madrugada porque ndo é porque eu estou aqui que vou me largar né?” (Familia
Tristeza).

“ Estou conseguindo me cuidar aqui no hospital. Eu tomo banho, pois trago
roupa de casa. Estou me alimentando bem. Consigo dormir porque ela estd
calma” (Familia Unido).

“ A gente procura se cuidar também porque eu sei que o meu filho depende de
mim. Eu ndo posso cair doente. Eu tenho que cuidar da saude dele. Procuro
caminhar para desestressar. Quando eu vejo que estou cansada, eu saio para
caminhar um pouco” (Familia Carinho).

Quadro 76 - Investindo no seu autocuidado

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Investindo no seu autocuidado

CODIGOS

Indo em casa descansar/ indo em casa dormir um pouco/ indo em casa tomar um banho/ indo em casa descansar
Alimentando-se bem/ tendo que se alimentar/ comendo

Tomando banho/ priorizando o banho/ tomando um banho

Penteando os cabelos

Podendo dar uma volta em casa

Conseguindo dormir quando a crianga se acalma

Percebendo a necessidade de se autocuidar para cuidar melhor da crianga/ conseguindo se cuidar no hospital/ procurando se
cuidar para cuidar melhor da crianga/ investindo no cuidado de si/ tendo consciéncia da necessidade do autocuidado
Cuidando da sua satde/ fazendo exames de rotina/ ndo podendo ficar doente

. Cuidando-se dentro do possivel/ cuidando-se para poder cuidar melhor da filha

®  Caminhando para se desestressar

Sendo subsidiada com recursos para cuidar no hospital revela que a familia
reconhece que este estd organizado de forma a agregar todos os recursos necessarios para
o cuidado da crianca. A presenga de materiais, equipamentos, pessoal especializado, na
quantidade e com a qualidade necessaria, torna os servigos merecedores da confianca dos

Seus usuarios.

Receber tudo na hora certa, além de dar tranqiiilidade para as familias facilita o

cuidado as criancas. O fato de ndo precisar lavar, passar ou cozinhar no hospital, de
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receber alimentagdo, cobertas, medicacdo, roupas, fraldas faz com que as familias, ndo

precisem preocupar-se com “mais nada” a ndo ser com o cuidado da crianga.

As familias valorizam a tecnologia hospitalar como a oxigenoterapia, nebuliza¢do
e aspiracao das vias aéreas, soroterapia; valorizam os recursos necessarios ao diagnostico
e ao tratamento da criancga, mas, reconhecem o cuidado dos profissionais como o maior

diferencial a ser oferecido as criancas e suas familias no hospital.

“ A gente se sente tranqiiila porque sabe que vai receber o remédio certinho, os
exames, a alimentagdo. Tudo certinho. Tem principalmente o bom atendimento.
Em casa, ndo tinha condicoes de fazer exames toda hora, puncionar uma veia.
Entdo, ndo é so recursos como medicag¢do, materiais, mas tem, principalmente,
o cuidado que é o principal diferencial. E a presenca destes profissionais toda
hora na nossa volta” (Familia Desespero).

“ Aqui no hospital, eu tenho tudo. tenho roupa lavada, comida, remédio, tudo.
A gente ndo precisa fazer nada, além de se dedicar para a crianga. Entdo, é
mais facil no hospital” (Familia Tristeza).

“ Os recursos do hospital sdo suficientes porque eles estdo fazendo o que
podem. Se ndo tem um exame aqui, eles levam a crianga em outro lugar, fazem o
exame e trazem de novo. Isto mostra que eles tém interesse em descobrir”
(Familia Soliddo).

Quadro 77 — Sendo subsidiada com recursos para cuidar no hospital

Fenomeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.2 - Vivendo os bons tempos do hospital

Componente: Sendo subsidiada com recursos para cuidar no hospital

CODIGOS

e Nao precisando preocupar-se em adquirir os recursos para o cuidado/ tendo tudo a tempo e a hora/ reconhecendo o ter tudo
nas maos como uma facilidade/ ndo precisando fazer nada no hospital/ sendo subsidiada com todos os recursos de que
necessita para cuidar no hospital/ recebendo tudo na mao/ tendo todas as facilidades para cuidar no hospital/ tendo todos os
recursos no hospital/ achando ter tudo nas maos como uma facilidade para o cuidado/tendo tudo que a crianca precisa/
achando bons os recursos do hospital/ recebendo tudo prontinho/ tendo todos os recursos que facilitam o cuidado da crianga/
recebendo tudo certinho, tudo na hora certa/ tendo tudo que ¢ mordomia para poder cuidar/ ndo querendo mais nada para
poder cuidar/ achando os recursos disponiveis no hospital suficientes/ tendo tudo no hospital a toda hora/ ndo preocupando-
se com a falta de recursos/ percebendo o hospital como organizado em func@o do cuidado/ ficando trangiiila por receber
todos os recursos para o cuidado

. Podendo preocupar-se s6 com o filho/ tendo s6 que cuidar da crianga/ pensando s6 no filho/ preocupando-se s6 com o filho/
pensando s6 no filho/ preocupando-se s6 em cuidar da crianga

. Nio tendo dificuldades para cuidar no hospital devido a presenga dos recursos/ reconhecendo os recursos do hospital como

otimos/ sentindo-se tranqiiila quanto aos recursos para cuidar/ percebendo a estrutura hospitalar como facilitadora do

cuidado/ percebendo a disponibilidade de recursos como uma facilidade para o cuidado

Recebendo todo o tratamento

Reconhecendo o cuidado recebido como o recurso diferencial no hospital

Achando o cuidado melhor do que o que tem em casa devido a tecnologia existente

Fazendo exames/tendo RX/ fizeram o RX, mandaram para fazer a tomografia cerebral/ fazendo o eletroencefalograma/

levando noutro lugar para fazer exames de que o hospital nio dispde
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Colocando oxigénio/ tendo oxigénio

Tendo nebulizador no hospital/ tendo nebulizagdo no hospital

Tendo aspirador no hospital

Tendo materiais

Tendo o soro calculado

Tendo comida no hospital/ tendo toda a alimentagdo/ podendo se servir a vontade/ comendo uma comida boa/ se
alimentando bem/ achando a comida bem diversificada/ tendo frutas no hospital

Tendo cobertas/ tendo coberta quentinha para a crianga

Tendo tudo limpinho para o cuidado da crianga

Tendo remédio/ tendo toda a medicagdo/ tomando Gardenal/ ndo faltando medicacao

Tendo os profissionais/ tendo médico 24 horas/ sendo atendido pelo neurologista/ tendo enfermeiras/ esperando a decisao
do neurologista/ tendo acesso aos profissionais

Naio precisando cozinhar, lavar, cuidar da casa

Tendo banheira

Tendo roupa lavada no hospital

Ganhando as fraldas das criangas

Recebendo até o leite pronto

Conseguindo um diagnoéstico através da hospitalizagdo

2.9.3 VIVENDO OS MAUS TEMPOS DO HOSPITAL

Vivenciando os maus tempos do hospital significa interagir com situagdes que tornam
a familia vulneravel e pde em risco o seu controle, frente a situagdo em que se encontra,

influenciando a forma como as familias cuidam suas criangas.

Neste estudo, a subcategoria Vivendo os maus tempos do hospital ¢ constituida
pelos componentes: Tendo medo da situacdo em que se encontra; Sofrendo no hospital;
Nao tendo conforto no hospital; Sentindo-se incompetente para o cuidado a crianca;
Sentindo-se sobrecarregada para cuidar; Tendo dificuldades para conviver com as outras
familias no hospital; Passando por dificuldades financeiras no hospital (tendo seus gastos
aumentados no hospital); Sentindo-se desvalorizada pela equipe como cuidadora da
crianca; Nao tendo prazer no hospital; Relegando seu autocuidado a um segundo plano e

Convivendo com a desestruturagao familiar.
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4.9.3. VIVENDO OS MAUS TEMPOS DO
HOSPITAL

Nao tendo conforto no
hospital

Tendo medo da
situacdo em que se
encontra

Sentindo-se incompetente
para o cuidado da crianga
no hospital

Sofrendo
no hospital

Sentindo-se desvalorizada
pela equipe como cuidadora
da crianga

Sentindo-se
sobrecarregada para
cuidar

Tendo dificuldades
para conviver com as
outras familias no
hospital

Tendo seus gastos
aumentados no hospital

Nao tendo prazer no
hospital

Relegando seu
autocuidado a um
segundo plano

Convivendo com a
desestruturagao
familiar

Diagrama 30 Subcategoria Vivendo os Maus Tempos do hospital.

Tendo medo da situacio em que se encontra mostra que o hospital esta
presente nas representagdes e simbologias familiares como um local de dor e de

sofrimento. Este fato faz com que a maioria das familias tenha medo da situagao em que

Se encontra.

Quanto pior o estado de saude da crianca, maior ¢ o medo apresentado pelas
familias. Elas ttm medo da crianga piorar; que a crianga morra; que esta pegue uma
infec¢do hospitalar; de nao conseguir cuidar direito da crianca e de ndo receber a ajuda
necessaria da equipe de saude; que a crianca fique com seqiiclas da doenca; dos

procedimentos; de ver o sofrimento das outras familias; de ficar sozinha no hospital.
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“ Eu fico com um pouco de medo. Eu até choro. Eu acho que ndo vou conseguir
cuidar direito da minha filha. Tenho medo que ela ndo se crie. Eu tenho medo
que ela pegue uma outra doenga aqui dentro. Ela internou para fazer o exame e
para ficar em observacdo. Ndo quero que ela pegue outra doenga” (Familia
Inexperiéncia).

“ Eu tenho medo que ela fique sempre assim na cama, que ela ndo ria mais, que
a vida dela seja assim porque ela ndo nasceu assim. Ela era perfeita. Ela ficou
assim depois da encefalite e, agora ... Ndo ¢ por mim que sei que ela ndo vai
caminhar, ndo vai falar. Mas é por ela, para ndo ter uma vida triste, so na
cama. Eu tenho medo que ela nao melhore, que as convulsoes ndo passem, que
ela morra” (Familia Tristeza).

O meu maior medo é do contagio de outras doencas. Do risco que hoje existe da
AIDs. Este tipo de coisa me apavora. Na morte eu ndo quero nem pensar. Se eu
falar, parece que a gente vai ...” (Familia Vitoria).

“ Tivemos muito medo de perder nosso filho (Chora). Um medo terrivel.Medo
dele ficar com alguma seqiiela. Medo de ndo conseguir cuidar dele direito”
(Familia Desespero).

“Tenho medo de estar aqui. De tudo que o hospital representa para a gente de
dor, de morte, de sofrimento. Ai que medo! Quando eu vejo estas coisas, ja
corro com ela para o quarto que ¢ para ndo ver, para ndo saber. Medo de
chamar uma enfermeira para me ajudar e ela ndo vir, de ficar no escuro, de
ficar sozinha no quarto” (Familia Alegria).

Quadro 78 - Tendo medo da situagdo em que se encontra

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Tendo medo da situacdo em que se encontra

CODIGOS

e  Tendo medo do hospital

e  Tendo seu medo dimensionado pela gravidade do quadro da crianga

. Tendo medo que a crianga pegue alguma doenga/ tendo medo da crianca pegar outra coisa/ tendo medo que a crianga
contraia outras doengas/ tendo medo que a crianga contraia Aids do hospital

. Tendo medo do filho ndo melhorar/ tendo medo que a filha ndo melhore/ tendo medo da crianga piorar/ tendo medo que a
crianga morra

. Tendo medo de ndo conseguir cuidar/ tendo medo de atrapalhar mais do que ajudar durante a realizagdo dos procedimentos/
tendo medo de ndo saber cuidar crianga com soro

e  Tendo medo de ndo conseguir criar a filha/ tendo medo do filho morrer/ tendo medo que a filha morra/ tendo medo de
perder o filho/ tendo medo da morte

. Ficando com medo da internagéo hospitalar/ tendo medo das convulsdes

Tendo medo das seqiielas da doenga da crianga/ ficando muito preocupados com o que o doutor lhes disse/ tendo medo de

nao conseguir cuidar do filho direito

Nao querendo ver nem saber o sofrimento das outras familias no hospital

Tendo medo de ficar sozinha no hospital

Tendo medo de néo ser ajudada pela enfermagem

Tendo medo de ter que retornar ao hospital com o outro filho que esta doente em casa
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Sofrendo no hospital — revela que vivenciar a internacao hospitalar de um filho ¢
um momento de sofrimento familiar, pois a familia sente-se impotente frente a doenga da
crianca, sofre com o desconforto o qual encontra-se exposta e sente-se presa a esta
situagdo. O confinamento no hospital ao qual vé-se imposta ou auto-impdem faz com que
a familia sofra. Outra fator causador de sofrimento ¢ a baixa renda, pois algumas familias
atribuem a necessidade da internacdo da crianca a sua falta de condi¢des em realizar um

tratamento adequado em casa.

A familia sofre com a doenga da crianca. No entanto, conforme o quadro clinico da
crian¢a evolui, a familia vai redimensionando seu sofrimento. Desta forma, conforme a

crianca vai melhorando, o sofrimento familiar vai se amenizando.

Outros importantes fatores causadores de sofrimento sdo os procedimentos
realizados na crianca. A dor da crianga, durante a realizagdo de procedimentos, gera em
seu familiar cuidador forte fonte de estresse psicologico, potencializando sua ansiedade e
dificultando a superacdo desta. O compartilhar com a crianca sua dor e seu sofrimento
causa no seu cuidador uma forte pressao emocional, agravando seu sofrimento. Algumas
familias ndo suportando o estresse, preferem nao ficar presente durante a realizacao dos

procedimentos; outras familias, mesmo sofrendo, acompanham a crianga neste momento.

Ver o sofrimento das outras familias com as quais o familiar cuidador interage
potencializa o sofrimento deste cuidador no hospital. O seu proprio sofrimento e o
sofrimento das outras familias com as quais interage faz com que o hospital seja

reconhecido como um ambiente ameacgador.

Estar no hospital, um mundo desconhecido, no qual a familia ndo possui controle
sobre seus acontecimentos faz com que a familia viva em constante sofrimento. Além
disso, sua situacao pessoal de vida, seus problemas pessoais ndo sao esquecidos pelo fato

da crianca estar hospitalizada. Pelo contrario, estes ficam a espera de solugdo, apos a alta
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ou até mesmo sao exacerbados pela hospitalizacdo da crianga, servindo como mais uma

fonte de estresse e sofrimento.

“A gente sofre muito com a doen¢a. Pra mim como mde, ndo existe coisa mais
triste, mais marcante do que ver um pedago meu doente. Seja o que for se for a
pontinha do dedo machucado isto vai doer muito mais em mim porque se eu
pudesse tirava isto tudo dela e botava em mim, mas eu ndo queria que ela
sofresse nada. Entdo, meu maior sofrimento é esse de ver ela sofrer e ndo poder
tirar isto dela e pegar para mim. E os procedimentos, é o ver doer e a gente
saber que ¢ necessario, mas que doi. Entdo, no meu caso, a crianga por ser
pequena ndo poder dizer eu estou sentindo dor. Eu estou sentindo frio e a gente
ter que adivinhar o que a crianga estd sentindo. Entdo,é muito dolorido ver o
filho da gente doente” (Familia Vitoria).

“Aqui ¢ muito sofrido porque faltam as coisas do nosso conforto. Nao dado
fraldas. Ndo tem lengol pra trocar quando suja. Que a gente ndo tem condi¢oes
como ¢ que a gente vai conseguir. Ndao pode colocar roupa lavada na janela pra
secar. Fica muito dificil. A gente tinha que ter, mas a gente é muito pobre e ndao
tem as coisas”’ (Familia Desamparo).

O sofrimento ¢ no inicio é maior. Mas quando ela comegou a melhorar, que
tomou o medicamento, ai passou. No inicio, ndo foi mole. Quando passou a falta
de ar, foi que melhorou muito aquele sofrimento, aquela dor” (Familia Alegria).

“Foi muito sofrido. O sofrimento com a situagdo toda. A gente se acostuma no
hospital, a gente é bem atendido, mas ¢ um mundo que ndo é o nosso. Um
mundo que a gente sabe que existe, estd ali, mas a gente espera nunca entrar
nele. Tu vés o choro das criangas, das mdes das criangas. Tu escutas os gritos
de dor. A gente sofre com a dor. Com a dor do teu filho, com a dor dos outros,
com a tua propria dor” (Familia Afli¢do).

“O sofrimento estda sempre presente. Ontem a noite, teve uma gritaria no
corredor Fui ver o que era e tinha sido um bebé da UTI que tinha morrido. A
mde gritava de tanta dor. Eu senti a dor dela. Doeu tanto ver aquela mde
(chora). Fiquei tdo chocada! Me coloquei por segundos no lugar dela. Me deu
até falta de ar. Muitas mdes no corredor choravam em siléncio. A nossa filha
melhorou e a gente parece que ficou alheio ao resto todo no hospital. Eu estava
até achando o ambiente agradavel e ai acontece uma coisa destas pra nos
mostrar o qudo horrivel é. Me encerrei no quarto e tapei a cabe¢ca com o
travesseiro. Chorei tanto. Agradeci a Deus que ndo era a minha filha. (chora).
Até me senti feliz que ndo foi ela. E horrivel dizer isso, mas é a verdade (chora).
Eu acho que o sofrimento ... Aqui se sofre muito” (Familia Afli¢do).

“O sofrimento é de se sentir sozinha, triste de ndo ter ninguém. Triste da doenga
da filha, do pai deles néo estar aqui comigo (chora). E uma tristeza. Eu me sinto
tdo triste desta minha situagdo. Durante os procedimentos mesmo, eu sei que é
preciso. Mas é dificil” (Familia Tristeza).

“A gente sofre de ver este monte de crianga doente, sofrendo. A crianga sofre e
a gente sofre junto. Tu vé esta mde ai do lado. Ela chora o dia inteiro. Ela esta
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desesperada. A crianga dela so piora. Tem um probleminha grave no coragao.
Ela sofre e a gente tenta consolar, ajudar e a gente chora junto, sofre junto.
Entdo, ¢ um sofrimento assim, da doencga, de ndo poder fazer mais do que ja
esta se fazendo, de se ver fazendo tudo e nada adiantando, de ter medo do que
pode acontecer” (Familia Harmonia).

“O sofrimento ¢ quando tem queixa, quando a criang¢a td ruim e ai sofre.
Quando a crianga ta boa ta louca pra ir embora. Entdo, no inicio, quando ela
estava muito mal, foi muito sofrido. Agora que ela melhorou, o sofrimento ja ...
a gente leva melhor” (Familia Esperan¢a).

Quadro 79 - Sofrendo no hospital

Fenomeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Sofrendo no hospital

CODIGOS

Sofrendo muito no hospital/ achando o sofrimento um horror/ sofrendo um bocado/ sofrendo por estar em um hospital
Sofrendo em saber que o filho estd doente/ sofrendo com a doenca do filho/ sofrendo por sentir-se impotente frente &
doenca/ sofrendo muito com a doenga da filha/ ficando muito triste por ver um pedago seu doente/ achando muito dolorido
ver a filha doente

Sofrendo por ndo ter conforto

Sofrendo pela baixa renda

Sentindo-se presa no hospital

Sofrendo com o estado da crianga/ redimensionando o sofrimento conforme o estado da crianga

Saindo porta a fora/ disfarcando seu desespero para a filha

Sofrendo por ver o filho ser puncionado/ sendo dificil ver os procedimentos realizados na crianca/ sentindo dor ao ver os
procedimentos realizados na crianga/ sofrendo ao ver a medicagao ser feita/ achando que o filho ¢ judiado/ sentindo muita
peninha/ ndo gostando de assistir aos procedimentos com a crianga/ sofrendo porque a crianga ¢ furada/ sofrendo em ver a
crianga ter que fazer exames com agulhas / sofrendo com a dor do filho/ tentando pegar a veia e ndo conseguindo/sofrendo
com a dor dos procedimentos na crianga/ sofrendo com a dor do seu filho/ ficando assustada com a pungéo venosa e com o
soro/ tendo que segurar a filha para a colocagdo do soro/ chorando durante a realizagdo dos procedimentos/ achando duro
ver as pungdes

Tendo que adivinhar o que a crianga esta sentindo

Sofrendo uma grande pressdo emocional/ sentindo-se sob forte pressao

Sofrendo com a sua propria dor/ sofrendo com a dor

Sofrendo com o sofrimento da crianga/ sofrendo com o sofrimento de sua filha/

Nao sabendo o que fazer frente a dor do filho/

Achando dificil o filho compreender o seu comportamento no hospital

Sentindo-se culpada frente a doenca do seu filho

Querendo sofrer no lugar da filha

Sofrendo por ver as criangas com problemas sérios/ estressando-se com o sofrimento das pessoas/ achando triste a morte de
bebés/ achando muito triste o sofrimento dos outros pais/ vendo criangas mal/ vendo muita gente sofrendo/ sofrendo com o
sofrimento dos outros/ ficando apavorada com o sofrimento dos outros/ sofrendo junto com as outras maes/ sofrendo com o
sofrimento das criangas/ sofrendo com a dor dos outros/ sofrendo com o sofrimento das outras familias/ colocando-se no
lugar das outras familias/ sofrendo com os procedimentos/ sofrendo com os remédios ardidos/ sofrendo por deixar
realizarem procedimentos dolorosos na crianga

Achando o hospital terrivel/ vendo de tudo dentro do hospital/

Sentindo-se sozinha/ sentindo muita tristeza/ achando o hospital uma tristeza/sentindo-se triste por sua situacdo de vida/
sentindo-se triste pela doencga da filha/ sentindo-se sozinha no hospital

Sofrendo com o descaso do pai com a doenga do filho/ querendo que a crianga sentisse que ¢ amada e querida pelo pai/
querendo que a crianga sentisse que tem um pai

Achando ruim estar longe de casa/ achando ruim estar longe do marido

Ficando muito preocupado com a doenga/ sofrendo pelo medo do que possa acontecer com a crianga/ sofrendo em ouvir o
médico dizer que a crianga ndo estd bem/ sofrendo em saber que o filho tera que fazer uma cirurgia/ achando que a crianga
podera ficar traumatizada

Vendo que a medicagdo ndo esta fazendo efeito/ sofrendo com a piora da crianga

Sofrendo por saber que o outro filho esta doente em casa/ pensando no outro filho que esta doente em casa
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Niao tendo conforto no hospital foi reconhecido pela maioria das familias como
uma dificuldade a mais para o cuidado a crianga. Relatam que a unidade ¢ organizada de
forma a propiciar o conforto da crianga. As familias sdo destinadas acomodagdes simples,
geralmente cadeiras ou bancos que ndo propiciam o descanso do cuidador. No entanto, as

familias se submetem ao desconforto, em beneficio da crianca.

Como as enfermarias sdo coletivas, a cada familia ¢ destinado um berco ou cama
para a crianga € uma cadeira ou banco para seu cuidador. Reconhecem a cadeira como
pequena, dura e apertada, pois a mesma ¢ utilizada inclusive para dormir. Aquelas
familias cuja crianga ¢ alojada em uma cama, o cuidador, geralmente dorme junto com
ela, mas, quando a crianca ¢ alojada em bercos, dormir na cadeira ¢ a realidade mais

freqliente.

Reclamam que, devido a poucas cobertas passam frio; devido aos horérios das
alimentagdes terminam passando fome, principalmente a noite, pois a janta, nos hospitais
¢ as dezessete horas; reclamam que o ambiente ¢ barulhento, nao propiciando o sono e o
repouso; por ser coletivo, o uso do banheiro precisa ser rapido, impossibilitando o banho
demorado. Em caso de doenca do cuidador, referem dificuldade em guardar seus
medicamentos na enfermaria ¢ de fazerem seu tratamento adequadamente.

“ E dificil ter so o ber¢o e a cadeira como espago. E um pouco dificil, mas a
gente se acostuma” (Familia Unido).

“ Conforto ndo tem. A gente fica muito mal acomodada. A cama dela é boa, mas
as cadeiras das mdes é muito dura, muito pequena. O chuveiro ¢ bom, mas tu
ndo podes tomar banho demorado. Entdo, ndo tem conforto nenhum e se torna
cansativo. Eu durmo na cama com ela porque na cadeira ndo da” (Familia
Alegria).

“ Nao ha conforto no hospital. A cadeira ¢ ruim, dormi toda errada. Ficou me
doendo todo o corpo. Os meus pés estdo muito inchados. Mas é para o bem
dela, isto é que é importante” (Familia Inexperiéncia).

“ A gente fica mal instalada na cadeira. As vezes, a gente passa frio, a gente
passa fome. E muito ruim” (Familia Cansago).
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Quadro 80 - Nao tendo conforto no hospital

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Ndo tendo conforto no hospital

CODIGOS

. Submetendo-se ao desconforto em beneficio da crianga/ ndo tendo conforto para cuidar/ ndo tendo conforto para o cuidador no
hospital/ ndo tendo conforto para a mae no hospital
e  Disfargando seu desconforto/ necessitando de maior conforto/ ndo tendo o mesmo conforto que se tem em casa
. Nio tendo como descansar
e Necessitando de uma cadeira melhor/ reconhecendo a cadeira como ruim/ ficando mal instalada na cadeira/ achando a cadeira
das maes dura, apertada e muito pequeninha/ achando brabo ficar s6 na cadeira/ achando o ficar na cadeira muito
desconfortavel/ ficando mal acomodada na cadeira
Passando frio
Necessitando de um ambiente mais trangiiilo
Tendo que estar sempre sentada/ ficando s6 sentada
Tendo que usar o banheiro rapidinho
Ficando com o corpo todo dolorido / sentindo dor no corpo
Tendo que dormir sentada/ dormindo toda errada/ deitando-se no bergo junto com a crianga / tendo que dormir na cadeira /
ndo tendo uma cama para dormir melhor
Faltando o alimento necessario/ passando fome no hospital/ achando a comida pouca/ ficando sem se alimentar/ passando a
noite com fome/ ficando com fome no hospital/ dormindo para esquecer a fome/ dormindo na cama junto com a filha
Nao podendo ter medicamentos no quarto
Passando meses dentro do hospital
Nao podendo tomar um banho demorado
Acostumando-se em ter s6 0 bergo e a cadeira como espaco/ achando dificil ter s6 o bergo e a cadeira como espago/ achando o
espago para o cuidado ruim/ achando o quarto muito apertado

Sentindo-se despreparada para o cuidado a crianca revela que nem todas as

familias se sentem preparadas para colaborar no cuidado a crianga no hospital.

A familia ¢ uma unidade que presta cuidados de satde a seus membros. No
entanto, ndo podemos esperar que ela seja sempre eficiente no desempenho deste papel.
Ha situacdes, como por exemplo a internagdao hospitalar da crianga, que pode fazer com
que a familia apresente intensa ansiedade, fazendo com que esta perca o controle sobre a
situagdo em que se encontra. As familias referem sentirem-se muito sensiveis, abaladas
emocionalmente, fragilizadas, fora de controle tendo dificuldade de realizar cuidados a

crianca. Necessitam ser ajudadas e supervisionadas pelos profissionais neste momento.

Outras referem inexperiéncia com o cuidado a crianga no hospital e
desconhecimento das suas necessidades. Acham dificil, inclusive, permanecerem junto
com a crianga, durante a realizagdo de procedimentos.

“ Aqui dentro, tu ficas totalmente desestabilizada. Eu me sinto completamente
fragilizada. Até as coisas que eu sabia antes de vir para cd eu ja ndo sei mais.
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Se eu largo uma coisa num lugar, na mesma hora eu ja ndo sei onde larguei.
Estou assim e como vou cuidar de uma crianca neste estado? Na internacado,
meu marido é que conseguiu agarrar nosso filho para colherem o liquido da
coluna, eu ndao consegui” (Familia Desespero).

“ Eu entendo que pegar uma veia seja necessdario. Se tem que fazer vamos fazer,

mas eu prefiro ndo ficar junto, durante as pungées, porque eu mais atrapalho do
que ajudo” (Familia Harmonia).

Quadro 81 - Sentindo-se despreparada para o cuidado a crianga

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital
Componente: Sentindo-se despreparada para o cuidado a crianga

CODIGOS

Sentindo-se muito sensivel com a internag@o da cca./ sentindo-se abalada emocionalmente com a hospitalizagdo / sentindo-se
muito mal com a hospitalizagdo

. Nio sabendo cuidar/ achando-se leigo/ sentindo-se inexperiente em, criar filhos/ sentindo-se inexperiente para cuidar no
hospital/ Nao sabendo o que esta acontecendo/ desconhecendo a doenga

. Nio tendo referéncias para cuidar

. Preferindo ndo estar junto durante as pungdes

e Nao se sentindo preparada para cuidar a crianga no hospital/ ficando desestabilizada/ sentindo-se fragilizada/ sentindo
dificuldade em cuidar em situagdo de doenga/ sentindo-se despreparada para cuidar da crianga no hospital/ sentindo-se
desesperada, impotente ¢ vazia/ sentindo-se fora de controle

. Achando dificil ficar junto durante a realizagdo dos procedimentos/ ndo gostando de estar junto durante a realizagdo dos
procedimentos/ preferindo ndo estar junto durante as pungdes

. Precisando da orientagdo dos profissionais para cuidar/ precisando da supervisdo dos profissionais para cuidar da filha

®  Tendo medo de prejudicar em vez de ajudar

Sentindo-se sobrecarregada para cuidar mostra que, ao longo da internacao, as
familias vao acumulando cansago, sentindo-se sobrecarregadas fisica e emocionalmente.
Mesmo sentindo-se cansada ¢ sem vontade para realizar determinadas tarefas, a familia
faz sacrificios em prol da crianga. Por vezes, pode ter a sensac¢ao de que estd no seu limite

extremo e de que nao conseguira dar conta do “recado”.

Principalmente, aquele familiar cuidador que ndo possui o apoio da familia e com
quem dividir o cuidado no hospital mais facilmente sente-se sobrecarregado para cuidar.
O ficar as vinte e quatro horas do dia junto a crianga; o desconforto; o sofrimento; a
dificuldade de repousar no hospital; o estar sentindo-se doente; o ter que dividir-se entre a
casa e o hospital; o longo tempo de hospitaliza¢ao aliados a outros fatores sobrecarregam

o familiar cuidador fazendo com que este sinta-se sempre no seu limite.
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“ Tem dias que eu me sinto muito cansada, muito pesada para cuidar. Eu estou
acabada. Parece que eu ndo vou resistir” (Familia Desamparo).

“ Eu me senti muito cansada, sobrecarregada. A gente ndo descansa, ndo
dorme direito, ndo come direito. A gente fica emocionalmente cansada. Eu estou

esgotada” (Familia Desespero).

“ Acontece de eu me sentir muito cansada porque o teu emocional fica ruim e,
as vezes, parece que tu ndo vais dar conta do recado” (Familia Vitoria).

Quadro 82 — Sentindo-se sobrecarregada para cuidar

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Sentindo-se sobrecarregada para cuidar

CODIGOS

Sentindo-se muito cansada/ sentindo-se muito sobrecarregada/ achando que estd no seu extremo/ parecendo que ndo vai
resistir/ sentindo-se desestruturada psicologicamente / sentindo-se muito sobrecarregada por estar cansada/ sentindo-se
sobrecarregada por estar com o emocional ruim/ sentindo que, as vezes, ndo dard conta do recado/ sentindo-se
emocionalmente cansada/ sentindo um cansago/ sentindo-se enfraquecida e cansada/ sentindo-se muito cansada e pesada para

cuidar
Sendo sozinha para cuidar/ nao tendo com quem dividir o cuidado 4 crianga
ndo podendo deixar o filho sozinho no hospital/ tendo obrigagdo de ficar com a filha no hospital
Nao podendo descansar no hospital
Tendo que ficar acordada 4 noite para cuidar
Achando ruim fazer as coisas
Esquecendo-se das coisas
Sentindo-se como um rob6
Naio saindo de dentro do quarto/ ndo vendo televisdo
Tendo que ficar sempre com a crianga
Ficando dificil fazer qualquer outra coisa
Estando indisposta e tendo que cuidar/ sentindo-se ruim para cuidar/ abafando o estar indisposta pela crianga
Sentindo-se excluida do cuidado na Pediatria (ndo se sentindo cuidada)
Tendo que se dividir para cuidar em casa e no hospital/ tendo que ir arrumar a casa/ precisando ir arrumar a roupa das outras
criangas/ tendo que priorizar, também, o cuidado em casa/ tendo que dar conta do mundo 14 fora

Estando ha cinco meses no hospital

Tendo dificuldades para conviver com as outras familias no hospital revela

que, nem sempre a convivéncia entre as familias no hospital ocorre de forma pacifica.

Uma mesma familia pode relacionar-se muito bem com uma familia e ter sérios

problemas de convivéncia com outras mostrando a ambigiliidade contida nas relagdes, no

hospital.

Relatam que a convivéncia torna-se dificil quando precisam dividir o espago do

cuidado com familias que possuem padrdes de higiene e costumes muito diferentes dos
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seus. Outro fato desagregador ¢ quando a outra familia dé4 palpites na sua forma de cuidar

a crianca ou “especula” acerca da sua vida. Algumas familias do estudo, inclusive

trocaram de quarto devido aos conflitos surgidos com outras familias.

“ Com as outras familias depende ... a anterior a gente ndo se acertou porque
ela botava papel no chdo, no banheiro. Entupia o vaso” (Familia Desamparo).

“Ja tive experiéncia de pegar uma pessoa ruim. Relaxada, suja, negligente com
o filho dela. A gente brigou o tempo todo” (Familia Cansago).

“ Agora eu estou sozinha aqui neste quarto, mas, nas outras internagoes, eu
sempre fiquei junto com outras mdes. E dificil porque, ds vezes, se fica com
gente boa e, as vezes, se fica com gente especuladeira, que quer saber tudo da
nossa vida. Gente que quer dar palpite e diz que eu sou novinha e quer me
ensinar. E tem as relaxada que é dificil de ficar junto. Da até briga” (Familia
Tristeza).

“ O problema, geralmente, é com a limpeza. Eu cuido muito desta parte, eu
acho que saude depende muito disso. Ja até cheguei a brigar com uma mde. Foi
bem complicado, muito dificil” (Familia Carinho).

“ Estes dias me meti em encrenca por causa que uma estava fumando no
banheiro. Deu briga por causa do guri. Ai eu tive que trocar de quarto. Esta é a
nona internagdo dele. Ja passei por boas e por mas experiéncias no hospital”
(Familia Desgosto).

Quadro 83 — Tendo dificuldades para conviver com as outras familias no hospital

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Tendo dificuldades para conviver com as outras familias no hospital

CODIGOS

. Brigando com a outra méae/ficando na enfermaria com outra mae ruim, relaxada, suja e negligente com o seu filho/ metendo-
se em encrenca com outra familia/ convivendo com pessoas relaxadas/ brigando com algumas pessoas/ ndo se acertando
com outra familia relaxada

. Achando complicado conviver com as outras maes/ achando dificil conviver com as outras maes/ achando meio estranho
conviver com as outras familias no comego/ achando que a convivéncia com algumas familias ndo da certo/ achando terrivel
ficar junto com algumas pessoas

Tendo vivido uma experiéncia dificil junto a outra familia

Tendo que trocar de quarto

Naéo sendo muito de fazer amizades/ ndo sendo muito de conversa

Nao estando acostumada a costumes diferentes/ dando-se bem com quem ndo fuma nem nada
Tendo que dividir os recursos do hospital com outras criangas

Ficando com gente especuladeira/ ficando com gente que da palpite na sua vida
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Tendo seus gastos aumentados no hospital mostra que, algumas familias, pelo

fato de estarem no hospital, tém suas despesas aumentadas. Gastam mais com passagens

de idas e vindas da familia entre a casa e o hospital; com lanches e com a alimentacao

familiar; com fraldas; entre outras coisas.

Aquelas familias de mais baixa renda ao terem seus filhos cuidados por outros

familiares, vizinhos ou amigos precisam subsidiar estas outras pessoas com 0S recursos

utilizados pela crianga. Aqueles familiares que nao podem trabalhar fora ou que perderam

seus empregos, devido a hospitalizagdo da crianca, além de terem seus gastos

aumentados, tem seus recursos financeiros diminuidos piorando mais, ainda, a sua

situagdao econdémica.

“ A internag¢do aumenta muito os gastos da familia. Até porque tu te deslocou
da tua casa. Tu ndo tens acesso as coisas que tu precisas. Tu ndo estds com a
tua geladeira, com o teu fogdo. Tu ndo podes chegar ali e jogar um arroz numa
panela e comer. Entdo tudo ¢é diferente, a comegar pelo transporte porque é um
vai e vem de todos nos.Tu precisas te alimentar. Nem sempre tu tens dinheiro
para ir ai fora comer alguma coisa ou para trazer uma bebida. Para tudo é
mais dificil. Até porque quem tem uma renda baixa ja se limita a menos coisas
em casa e, no hospital, tu te limitas a menos ainda. Quem tem uma renda baixa
tem tudo certinho, programado para passar o més e, no hospital, os teus
esquemas se alteram. O marido ndo esta trabalhando nestes dias. Entdo, o
dinheiro estd saindo e ndo estd entrando. Com certeza o dinheiro mexe com
tudo na vida da gente. Infelizmente. Aumenta os gastos e as dificuldades”
(Familia Vitoria).

“ Eu estou sem trabalhar, ai eu perdi o més. Deixo de receber o meu saldrio.
Como a minha patroa diz, ela paga , mas ... A filha dela esteve aqui e me disse
que ndo sabe se a mde dela vai querer que eu volte porque ela ja colocou outra
no meu lugar. E que eu trabalhava na fibrica de velas e ele tem muitas
encomendas. Tu tem que ter aquele compromisso de ir, de ndo faltar. Aqui a
gente gasta mais. Mas ndo se tendo ndo se gasta” (Familia Soliddo).

“ A gente gasta mais porque eu sou de Sdo José do Norte. Ndo é nada, ndo é
nada para ir e vir sdo trés reais. Se torna dificil. Por isso a gente fez este
esquema de um dia para cada uma ficar. A gente divide os gastos entre nos”
(Familia Unido).

“ Eu estando aqui tenho que dividir a nossa renda entre as duas casa. Porque a
minha mde levou meu outro filho para a casa dela, mas como ela, também, é
muito pobre a gente tem que dar as coisas de comer dele para ela na casa dela.
E ai o gasto é maior” (Familia Esperanga).
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Quadro 84 - Tendo seus gastos aumentados no hospital

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Tendo seus gastos aumentados no hospital

CODIGOS

. Gastando mais no hospital / tendo mais gastos estando no hospital/ aumentando muito os gastos familiares com a
internagdo/ tendo problemas financeiros para cuidar/ tendo gastos a mais/ custando dinheiro/ gastando mais por estar no
hospital/ tendo suas despesas aumentadas/ tendo um aumento nos gastos/ gastando um monte no hospital

. Limitando-se a menos coisas no hospital devido a baixa renda

. Vivendo da ajuda dos outros

. Gastando mais com as passagens de lancha/ gastando mais com passagens/ ndo podendo ir em casa devido o prego das
passagens da lancha/ gastando mais com transporte/ ndo tendo dinheiro nem passagem para correr com o filho doente/
pedindo passagem para a Assistente Social

e  Tendo que comprar mais fraldas/ gastando com fraldas

. Tendo gastos com lanches/ gastando com lanches/ gastando mais com comida

. Tendo que dividir os recursos familiares entre mais de uma casa/ tendo que distribuir a renda familiar nas casas onde os
filhos estdo sendo cuidados/ tendo que subsidiar financeiramente a familia para cuidar de seus filhos

®  Nao podendo trabalhar fora/ perdendo o emprego por estar no hospital/ tendo colocado outro profissional no seu lugar/ nao
podendo faltar ao servigo/ ndo podendo trabalhar para cuidar/ ndo podendo trabalhar durante a hospitalizagdo da filha/ ndo
podendo ir trabalhar

Sentindo-se desvalorizada pela equipe enquanto cuidadora da crianca mostra
que a familia, no hospital, pode passar por situagdes em que sinta que a equipe de saude
ndo a leva em conta na hora de planejar o cuidado a crianca, desconsiderando o seu
potencial enquanto cuidadora de seu filho e desconsiderando-a enquanto cliente. Pode
sentir-se, por vezes, desrespeitada; incompreendida e que incomoda a equipe. Sente que a
equipe nao leva em consideracdo suas solicitacdes e sente-se muito cobrada quanto ao

cuidado da crianga, mesmo que ndo se sinta em condi¢des de satde para fazé-lo.

“ A gente, as vezes, quer falar para o médico. Por exemplo, eu disse para ele
que o guri estava com dor. Ele disse que ndo, que ndo era o que eu estava
dizendo. Eu pego para trocar o medicamento porque este estd fazendo mal para
ele. O médico diz que tem que ser aquele. Ele fica me contrariando. Ndo leva
nada do que eu peco em conta. As enfermeiras, também, ndo entendem a mde.
Acham que a mde estd revoltada, que estd incomodando, pedindo isso, pedindo
aquilo. Mas se eu pego é porque estou precisando” (Familia Cansacgo).

“ Eu estava me sentindo doente. Pedi um remédio e elas (enfermagem) ndo me
deram. Daqui a pouco veio uma e disse que o guri estava sujo. Eu disse que era
porque eu ndo estava me sentindo bem e, ainda ndo havia dado o banho. Ela
disse que eu precisava me tratar entdo, porque o guri estava todo assado porque
eu ndo sabia limpar ele direito. Até chorei. Ele tem intolerdncia a Lactose. Esta
internado por causa da diarréia crénica e se assa. E ela disse que era porque eu
ndo sabia limpar o meu filho (chora)” (Familia Soliddo).
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Quadro 85 - Sentindo-se desvalorizada pela equipe como cuidadora da crianga

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Sentindo-se desvalorizada pela equipe como cuidadora da crianga

CODIGOS

Sentindo-se desrespeitada

Nao sendo compreendida pela enfermeira

Achando que a mae ¢é revoltada

Achando que a mae incomoda

Sendo contrariada pelo médico

Sentindo-se mal com a reclamagdo das enfermeiras

Sendo cobrada quanto ao cuidado a crianga apesar de ndo sentir-se bem
Sendo ameagada com o Conselho Tutelar

Achando que a equipe da nutri¢ao interfere na sua autonomia de cuidado/ tendo o seu cuidado prejudicado pela nutricionista/
sentindo-se cobrada pela nutri¢do

Nio se sentindo cuidada/ achando injusto ndo ser atendida

Nao tendo prazer no hospital mostra que a familia tem seu prazer abafado pelo

sofrimento que sente com a doenca da crianga. O ficar confinada no hospital, o viver a

doenga durante as vinte e quatro horas do dia, a culpa de ndo poder cuidar dos outros

filhos que estdo em casa tornam a hospitalizagdao da crianga um total desprazer para estas

familias.

“ Ndo ha nenhum prazer no hospital. Em casa é diferente. Tu estas no teu
ambiente e, aqui, ndo” (Familia Carinho).

“ O desprazer é total. A gente esta encerrada aqui. Eu que sou rueira ndo
consigo me acostumar. Fico 24 horas aqui dentro. Ndo tem como sentir prazer.
A gente ndo sente o gosto da comida, so tem vontade de ir embora” (Familia
Alegria).

Quadro 86 - Nio tendo prazer no hospital

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Ndo tendo prazer no hospital

CODIGOS

Nio tendo nenhum prazer no hospital

Tendo seu prazer abafado pela piora da filha/ tendo seu prazer abafado pelo fantasma da morte/ tendo seu prazer abafado pelo
risco de contrair outras doengas/ tendo seu prazer abafado pelo sofrimento causado pelos procedimentos dolorosos

O desprazer ¢ ficar presa

O desprazer ¢ ficar 24 horas pensando em doenga

O desprazer vem da culpa de ndo poder cuidar do filho que estd em casa doente
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Relegando seu autocuidado a um segundo plano mostra que o envolvimento do

familiar cuidador com a crianga € tdo grande que nao lhe sobra tempo ou nao lhe permite

pensar no seu cuidado de si. A prioridade da familia ¢ o cuidado do filho doente, passando

o seu proprio cuidado a um segundo plano. Cuidados cotidianos do familiar cuidador

como o comer, o se higienizar, o dormir, o ir a um médico, o tomar um medicamento

podem ser negligenciados.

Reclamam que durante a hospitalizacdo da crianca, nos casos em que ficam

doentes precisam ir ao pronto socorro consultar ou, at¢é mesmo, para fazer uma

nebulizacdo coisa que poderia ser feito na Pediatria. Como para isso precisam deixar a

crianga sozinha, deixam de procurar cuidados para si, passando por cima da sua propria

saude no hospital.

“A gente ndo se cuida no hospital porque a gente ndo tem uma cama, o
banheiro tem que usar rapidinho porque é de todo mundo. Se dorme muito
pouco” (Familia Harmonia).

“ Aqui no hospital a gente esquece da gente. O pai dela esta doente ha uns
quantos dias e ndo quer ir para um médico consultar. Ele acha que, agora,
quem esta precisando é ela. A gente passa por cima de qualquer coisa, pois a
prioridade é ela. Depois a gente vai pensar nisso. A gente so investe na melhora
dela” (Familia Vitoria).

“Tem dia que eu esqueco de pentear o cabelo porque a prioridade é o cuidado
com ele. A gente fica em segundo plano. Eu sinto um sono, um cansa¢o”
(Familia Desespero).

“ Dormir que é mais dificil porque toda hora entra alguém para fazer alguma
coisa: ver o coragdozinho, dar um remédio. O meu pequeno mama no peito,
tenho que trocar as fraldas. Ndo da para dormir mesmo” (Familia Tristeza).

Quadro 87 — Relegando seu autocuidado a um segundo plano

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Relegando seu autocuidado a um segundo plano

CODIGOS

e  Nao podendo cuidar-se no hospital/ esquecendo-se de si no hospital/ ndo tendo vontade de se cuidar/ ficando em segundo
plano/ cuidando-se automaticamente

. Tendo que consultar o0 médico e ndo podendo/ sentindo-se mal e ndo podendo tratar-se/ ndo podendo cuidar da sua saude no
hospital/ passando por cima da propria saude no hospital
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. Pensando que poderia se nebulizar na pediatria/ tendo que deixar a filha com as enfermeiras na pediatria para poder consultar
no pronto socorro

. Nao pensando em si, neste momento/ cuidando apenas da crianga/ priorizando o cuidado com o filho/ investindo apenas na
melhora da filha

. Ficando seis horas sem comer

Tendo dificuldades para dormir devido as atividades de cuidado/ dormindo muito pouco no hospital/ achando dificil dormir/

dormindo pouco no hospital/ sentindo muito sono/ tendo seu sono prejudicado

Esquecendo-se até de pentear os cabelos

Achando dificil descansar no hospital

Nio podendo sair da enfermaria para ver televisdo

Ficando com as pernas inchadas

Convivendo com a desestruturaciao familiar mostra que, no hospital, o familiar
cuidador sente falta da sua casa; falta da sua familia; culpa frente aos outros filhos que
estdo em casa; tem a convivéncia familiar dificultada e, na luta pela reestruturagao
familiar ocorre a necessidade de uma readaptacao de papéis entre os demais membros da

familia.

Tornando-se dificil a
convivéncia familiar

Sentindo falta da familia

Sentindo falta da sua casa

Convivendo com a
desestruturacao

Sendo necessaria uma
readaptag@o dos papéis na

Sentindo-se culpada frente
aos outros filhos

Diagrama 31: Convivendo com a desestruturagao familiar

Tornando-se dificil a convivéncia familiar revela que o confinamento do familiar
cuidador, no hospital, faz com que a convivéncia entre estes ¢ os demais membros da

familia diminua. A comunicagdo entre estes pode tornar-se dificil. O familiar cuidador vai
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pouco em casa ¢ quando o faz, geralmente, ¢ de forma répida para pegar roupas e

descansar um pouco. Outras formas de comunicacdo, como o telefone, devido ao seu

auto-custo torna-se invidvel para as familias de baixa renda.

Os horérios de visitas ndo favorecem que os familiares que trabalham participem

da internagdo e se facam presentes no hospital. Para as familias procedentes de outras

cidades, que vieram a Rio Grande apenas para a internac¢ao da crianga a convivéncia com

os demais membros da familia torna-se, ainda, mais dificil.

“ Desde que eu vim para ca eu ndo tive convivéncia nenhuma com ninguem da
minha familia. Eu ligo de vez em quando para o meu pai, mas o celular de
cartdo é muito caro” (Familia Tristeza).

“Quando eu vou em casa é rapidinho, so para tomar um banho e dormir um
pouco e ja tenho que voltar. Quando eu vou ndo consigo conversar direito com
os meus pais. As vezes, nem vejo o meu irmdo porque é nos hordrios que ele
trabalha. Eu sinto falta disso, eles sentem falta do meu filho. Ele sente falta
deles. E dificil” (Familia Alienagdo).

“A minha familia toda ¢ de Sao José do Norte. Entdo ndo vem ninguém. Desde
que eu internei sO quem vem é o meu marido. Eu sinto muita falta deles, mas
ndo da para a gente se ver” (Familia Cansacgo).

“ Nos horarios de visita, um ¢é na hora de almogo e o outro é na hora que as
pessoas ainda estdo trabalhando. Fica dificil para os amigos e parentes que
trabalham vir” (Familia Alegria).

Quadro 88 - Tornando-se dificil a convivéncia familiar

Fendémeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital

Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Convivendo com a desestruturacao familiar
Cdédigo: Tornando-se dificil a convivéncia familiar

Nido podendo ir em casa/ ndo tendo convivéncia nenhuma com a familia durante a interna¢do/ ndo tendo comunicagio
nenhuma com a sua familia/ ndo recebendo visitas da familia/ ndo podendo visitar sua familia/ sendo dificil se comunicar com
os outros membros da familia/ sendo dificil o contato com os outros parentes

Percebendo a desestruturagdo familiar/ reconhecendo a internagdo como um momento de crise

Indo em casa apenas buscar roupas e descansar um pouco/ indo em casa apenas duas vezes durante a internagio do filho
Esperando que com a alta a rotina familiar volte ao normal

Nao podendo se comunicar com a familia por telefone devido o custo da ligagdo/ mantendo a convivéncia familiar apenas
através de ligagdes telefonicas

Nao podendo vir nos horarios da visita/ alterando os horarios de trabalho para poder ir no hospital nos horarios de visita
Tendo sua dindmica familiar alterada

Sendo dificil para os familiares que moram longe participar do cuidado
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Sentindo falta da familia mostra que o familiar cuidador, mesmo aqueles que tem

o apoio de seus familiares, no hospital, nos momentos em que esta sozinho com a crianga

sente falta de sua familia. Preocupa-se com os outros filhos que estdo em casa e sente
saudades destes.

“Eu sinto muita falta. Imagina sdo seis filhos e eu estou aqui so com este. Os

outros ainda sdo pequenos. O mais velho tem onze anos. Eu sinto uma falta
deles. Dos risos, dos gritos. Que falta que eu sinto deles” (Familia Soliddo).

“ Entdo a gente fica aqui. O meu marido vem para cd, mas ele ndo pode ficar
todo o dia. As vezes, eu fico sozinha com ela e, nestes momentos, eu sinto muita
falta da minha familia. Fico longe da minha casa, do meu marido. Como ele
esta desempregado e eu trabalho em casa a gente passa muito tempo juntos e eu
sinto muita falta dele aqui” (Familia Inexperiéncia).

“Eu ndo sou daqui. Sou de Ribeirdo Preto, entdo a gente ndo tem familia aqui.
Eu estou sentindo muita falta deles neste momento (Chora)” (Familia Afli¢do).

Quadro 89 — Sentindo falta da familia

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Convivendo com a desestruturacao familiar
Cddigo: Sentindo falta da familia

Tendo sua convivéncia com os outros filhos impossibilitada/ Achando falta da convivéncia entre os filhos
Sentindo saudades dos outros filhos/

Sentindo que a crianga tem saudades e falta dos irmdos que estdo em casa

Estando preocupada com os que estdo em casa

Indo rapido em casa ver a outra filha

Sentindo falta da sua casa mostra que o local onde se mora tem um significado
especial para quem o habita, pois € 14 que as pessoas constroem o seu viver € a sua
historia. O hospital € reconhecido como um local estranho e o familiar cuidador sente
falta das pessoas que lhe sdo significativas, com as quais convive no seu domicilio. No
hospital as familias ndo tém preservadas sua intimidade nem sua privacidade ¢ respeitada.
A familia relata que, enquanto estd no hospital, sua casa encontra-se, muitas vezes,

abandonada.

“ A hospitalizagdo desestrutura a familia porque a gente ndo para em casa. Eu
sinto muita falta da minha casa, de estar em casa. La eu tinha a minha rotina.
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Levantava ja tomava banho e dava banho nele. Arrumava o nosso quarto.
Preparava o meu chimarrdo. O quintal que falta que eu sinto das minhas flores,
do meu cachorro, da minha casa” (Familia Desgosto).

“ Tu podes até achar loucura minha porque a minha casa esta destelhada, é
pequena, é muito pobrezinha, mas eu estou sentindo muita falta da minha casa.
De dormir na minha cama, com as minhas cobertas, de cozinhar no meu fogdo.
A gente veio para cd, se mudou para cd e a casa ficou abandonada. E
pobrezinha, mas ld dentro estd tudo que a gente tem. Tudo que a gente
construiu” (Familia Vitoria).

Quadro 90 - Sentindo falta da sua casa

Fendmeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Convivendo com a desestruturagdo familiar
Cddigo: Sentindo falta da sua casa

. Nao parando em casa/ Sentindo muita falta de estar em casa
. Deixando a casa abandonada/ Tendo que deixar tudo de lado para viver o hospital

®  Achando dificil estar no hospital

Sentindo-se culpada frente aos outros filhos mostra que os pais da crianca
hospitalizada, freqiientemente, enfrentam problemas com os demais membros da familia,
especialmente com os demais filhos que se sentem abandonados e cobram, a sua maneira,
a falta de atencdo. Sentem-se preteridos em relacdo a crianga que esta doente, pois, além
dela estar recebendo mais atengdo, encontra-se em um lugar ao qual eles ndo tém livre
acesso. O que mais eles sentem de real ¢ a concretude da auséncia, geralmente, da mae.

Quando sua auséncia se prolonga , sua preocupacao com os outros filhos aumenta
em relacdo a sua seguranga fisica e emocional, aos seus estudos, a sua saude, cuidados
mais diretos como, até mesmo, sua alimentacdo. Algumas familias, ndo tendo quem cuide
de seus outros filhos deixam os menores ao cuidado dos maiores, sofrendo muito com
esta situacdo. Outras precisam “distribuir” seus filhos entre mais de uma familia e sabem

que estes sofrem muito com isto.

“Se uma mde tem filhos que estdo em casa ela, também, se sente culpada em
relacdo a estes. Os que estdo em casa, com certeza, ndo estdo bem porque estio
sem a mde. Ao mesmo tempo, eles estdo sendo assessorados por alguém. O que
estd aqui doente estd precisando de ti mais que os outros. E o significado que a
doenca tem para a gente. A gente pode ter trinta filhos e vai ama-los igual, mas
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0 que esta doente é o que precisa mais de cuidado. Se o outro adoecer também
vai ter este mesmo cuidado. Mas primeiro tem que acertar um para depois o
outro. A atengdo, aqui, tem que ser exclusiva. Mas a gente se sente muito
culpada” (Familia Vitoria).

“ Estou aqui e a minha maior preocupacdo é com os que estio em casa. E
porque aqui eu sei que ela esta sendo bem tratada, né? La, também, mas fico
preocupada , a gente é mde. Eu sei que eu é quem deveria estar cuidando deles
também. (Chora)” (Familia Esperanca).

“ O meu guri esta na casa do meu sogro que ja é uma pessoa idosa. Ele esta
com Catapora. A casa dele é fria porque é beira de mar, entdo tu ja viu né? Eu
acho que ele ndo esta sendo bem cuidado. E eu ndo posso fazer nada (Chora)”
(Familia Desamparo).

Quadro 91 - Sentindo-se culpada frente aos outros filhos

Fenomeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Convivendo com a desestruturagao familiar
Cédigo: Sentindo-se culpada frente aos outros filhos

Preocupando-se com os filhos que estdo em casa

Estressando-se por ndo poder ver a filha

Tendo que cuidar mais o filho que estd no hospital

Tendo que parar de amamentar

Perdendo o contato com a escola/ ndo podendo cuidar dos estudos dos filhos

Deixando de cuidar diretamente dos outros filhos

Indo em casa apenas um dia em um més

Vendo apenas um dos filhos quando vai em casa

Nao sabendo como os filhos estdo se virando sozinhos em casa

Indo em casa explicar as coisas para o outro filho/ levando o irméo no hospital para ver o mano internado
Sentindo-se culpada frente aos filhos que estdo em casa/ sabendo que os filhos que estdo em casa ndo estdo bem/ sabendo
que os filhos que estdo em casa ndo tem quem lhes assessore

Estando muito preocupada com o outro filho que esta com seu sogro

e Recebendo noticias de que o outro filho estd doente em casa/ sentindo-se desestruturada com a noticia da doenga do outro
filho

®  Amando a todos os filhos da mesma forma

Sendo necessaria uma readaptacio dos papéis na familia significa que cada
membro da familia, normalmente tem seus papéis bem definidos. No entanto, no caso da
hospitalizacdo de um de seus membros, todos terdo que assumir novos pape€is com vistas
a dar conta do cotidiano familiar e subsidiar a crianga e seu cuidador no hospital. Ocorre
uma reorganizagdo do cotidiano, uma re-divisdo de papéis com vistas a busca da

“normalidade”.

E comum o esposo assumir algumas atividades que antes eram de competéncia da

esposa, como lavar roupas, passar, cozinhar e cuidar das criancas. As vezes, este homem
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busca ajuda de outras mulheres fora do contexto domiciliar para ajudé-lo a dar conta da

familia. Geralmente, as suas maes e/ou sogras vém em seu Socorro, neste momento,

assumindo para si algumas das atividades da cuidadora que estd, agora, no hospital.

“ Enquanto estou aqui no hospital o meu marido tem que lavar a roupa, passar,
arrumar a casa. Ele ndo reclama. Leva as roupas daqui para lavar e me traz
roupa sequinha. Quanto a isso ndo tem problema. E esquema é esse, eu fico

aqui e ele cuida la” (Familia Carinho).

“ Eu fico aqui no hospital um dia e uma noite e, ela, fica um dia e uma noite. A
gente se dividiu assim. Enquanto ela estd aqui cuidando a filha dela , o marido
dela faz as refei¢oes na casa da mde dele que fica no mesmo quintal dele. Ela
assume o filho de volta (Ri). Ela ndo pode cuidar a crianga no hospital porque
ela cuida a mde dela que é uma senhora de idade bem avangada. Entdo ela
ajuda assim: faz a comida, lava a roupa, passa. A gente é muito unido”

(Familia Unido).

“Ligo para casa e a minha mde me passa muita seguranga de que ld esta tudo
bem. Ela, coitada, assumiu tudo para mim. Controla a comida, as roupas, a
escola do meu filho. O meu marido fica aqui todas as manhds, vai em casa
almogar e levar o outro filho na escola e volta para ca. A tarde ele busca o meu
outro filho e volta para ca. Fica aqui comigo até tarde”. (Familia Desespero).

Quadro 92 — Sendo necessaria uma readaptacdo dos papéis na familia

Fenomeno 2: Vivenciando o cuidado a crianga no hospital
Categoria 2.9 - Vivendo os tempos do hospital
Subcategoria 2.9.3 - Vivendo os maus tempos do hospital

Componente: Convivendo com a desestruturagdo familiar

CODIGO:

Sendo necessaria uma readaptacao dos papéis na familia

Recebendo roupa limpa de casa do marido

O marido tendo que assumir o seu papel em casa

A familia tendo dificuldades de realizar visitas no hospital e cuidar das outras criangas

Fazendo uma nova divisdo de papéis/ mudando seus esquemas em casa/ reorganizando o seu dia-a-dia/ remanejando as
atividades a serem realizadas em casa

Redefinindo papéis na familia/ redividindo as tarefas

Se organizando para subsidiar o cuidador da crianga no hospital

Mudando a rotina em casa: o marido tendo que almogar na mae/ mudando a rotina em fung@o do filho/ mudando toda a sua
rotina no hospital

Montando um esquema de cuidado para dar conta de casa e do hospital

Precisando da ajuda de outras pessoas para assumir seus COmpromissos em casa
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FENOMENO 3 - PREPARANDO-SE PARA A ALTA HOSPITALAR

Este fendmeno nos mostra que, mesmo durante a internagao hospitalar da crianga a
familia comeca a se preparar para a sua alta. Pensa muito acerca da alta, constréi um novo
modo de cuidar, mais instrumentalizado e mais planejado e reflete acerca do ser familia, a

partir da experiéncia da internacao hospitalar da crianca.

3° FENOMENO

PREPARANDO-SE PARA A
ALTA HOSPITALAR

SUBCATEGORIAS

3.2 3.3 Refletindo o ser
3.1 Construindo um familia a partir da
Pensando na alta novo modo de experiéncia da
hospitalar cuidado domiciliar hospitaliza¢do da

crianca

Diagrama 32 Fenomeno: Preparando-se para a alta hospitalar.

3.1 PENSANDO NA ALTA HOSPITALAR

Durante a internacao a familia pensa muito na alta, pois esta significa o retorno da
familia a sua “normalidade”. Geralmente, a familia ¢ comunicada pelos profissionais
acerca da alta com certa antecedéncia de forma que tenha tempo de se organizar. Apesar
de ansiosa para ter alta, a familia quer que esta ocorra com a criancga curada. Se achar que

a crianca ainda ndo esta curada, a familia discorda desta e luta para manter a crianga no
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hospital por mais algum tempo, pois tem medo de ter que retornar ao hospital, devido a

uma recaida desta.

“Quando eu internei eu so pensava em quantos dias que vamos ficar? Quando
sera a alta? Quando o médico te fala ... eu mesma ja estou preparada pra ter
alta na proxima semana” (Familia Alegria).

“ A alta, meu Deus é um sonho quando este dia chegar. Ele acabou de falar
para mim que a guria ndo melhorou da anemia e disse que dai a dois dias eu
vou receber alta. Como vai ter alta se a guria ainda esta com anemia? Mas
como ele sabe se ele s6 mandou fazer RX? Depois do sangue que ela fez ele ndo
mandou mais colher sangue para exames. E se ela estda com anemia ainda como
vai receber alta? Se a gente pudesse escolher o doutor era melhor. Eu ja disse
pra ele que so saio daqui com ela curada. Entdo ele vai dar alta para dai a um
tempo a gente voltar de novo! Isso é uma preocupagdo, porque ndo é facil, tem
que conseguir quem cuide do outro filho em casa” (Familia Desamparo).

“ Ele te comunica a alta com uns dois dias de antecedéncia pra gente se
preparar. O que a gente mais quer ¢ a alta, mas a gente quer a alta com a
crianga bem. Se preocupa se vem pra casa bem, porque é muito dificil ter um
filho doente e ndo ter os recursos para tratar bem em casa’ (Familia Vitoria).

Com o objetivo de se preparar para a alta, a familia procura informagdes acerca
desta e da necessidade de cuidados que a crianga tera em casa. Tem medo de ndo ter os
recursos necessarios para o seu cuidado em casa e ja planeja estratégias para consegui-los,

mesmo enquanto, ainda, permanece no hospital.

“ A maior preocupagdo quanto a alta é em discutir bem a receita da alta com o
médico. Eles colocam o que ela tem que comer, como tinha que ser o cuidado
em casa para ela ndo baixar de novo. Eu estou muito preocupada com a alta
dela, porque ndo acho ela bem. Recém ontem ela comecou a melhorar do
bronquite porque ela tomou um xarope, pois antes era so nebulizagdo. Com uma
dose ela melhorou do cansago e dormiu. Ele veio aqui, avaliou ela e, pasmem,
suspendeu o xarope. Disse que ela estava bem e que ja ia dar alta pra ela. Eu ja
pedi pras enfermeiras verem isso para mim e me conseguirem a medicag¢do que
ela precisa tomar em casa para mim. Elas me garantiram que ja falaram com a
assistente social e vao conseguir. Vou pedir, na radio um nebulizador. Vou
tentar, também, conseguir uma bolsa de alimentagdo na Secretaria da
Cidadania e A¢do Social” (Familia Desamparo).

“Quando a gente for embora eu vou precisar de um aspirador em casa. Pedi
para o pediatra me conseguir um. Pedi mesmo , pois ele tem como agitar isso ai
para mim” (Familia Tristeza).
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Ao contrario, quando a familia percebe que a crianga encontra-se bem acha que a
alta esta demorando muito e pressiona, principalmente, o médico no sentido de antecipa-
la.

“Ele melhorou bem, ja poderia ter alta. Se o remédio ja passou para a boquinha

ele podia seguir tomando em casa e a gente trazia quantas vezes fosse
necessario no consultorio, pra fazer os exames” (Familia Desespero).

Quadro 93 : Pensando na alta hospitalar

Fendmeno 3: Preparando-se para a alta hospitalar
Categoria 3.1. - Pensando na alta hospitalar

COMPONENTES/CODIGOS

. Pensando muito na alta

Discordando da alta da filha/ preocupando-se com a alta por ndo achar a crianga bem/ sabendo que retornara com a filha

apos a alta

Sendo comunicada com antecedéncia acerca da alta/ recebendo a noticia da alta com antecedéncia

Querendo saber em quantos dias a crianga terd a alta

Perguntando para o médico acerca da alta

Preocupando-se que a crianga receba alta bem/ querendo a alta com a crianga bem/ tendo receio de receber alta sem a

crianga estar bem

Querendo que a crianga receba alta curada / tendo medo de levar a filha para casa sem ela estar completamente curada

Achando que a alta estd demorando muito

Nao parando para pensar muito acerca da doenga do filho

Tendo medo de ndo ter recursos para cuidar apds a alta/ preocupando-se com a falta de recursos para o cuidado a crianga

apos a alta/ Preocupando-se por ter pouca roupa para a crianga em casa

. Informando-se acerca das necessidades de cuidado da crianga apds a alta/ conversando com o médico sobre a necessidade
de cuidados do filho em casa

®  Pensando em conseguir uma bolsa de alimentacdo apés a alta/ pensando em pedir um nebulizador na radio

3.2 CONSTRUINDO UM NOVO MODO DE CUIDADO DOMICILIAR

A familia, antes da internacdo hospitalar da crianga possuia determinados
referenciais de cuidado, no hospital adquire novos referenciais que passam a fazer parte

de seu repertorio enquanto cuidadora.
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3.2
CONSTRUINDO UM NOVO

MODO DE CUIDADO
DOMICTII.TAR

Construindo um cuidado
planejado

Construindo um cuidado
instrumentalizado

Diagrama 33: Subcategoria: Construindo um novo modo de cuidado
domiciliar.

Construindo um cuidado instrumentalizado mostra que, a familia procura
conversar bastante com os profissionais da equipe de satde, buscando identificar os tipos
de cuidados que a crianca precisard receber em casa, apOs a alta. Através de suas
vivéncias no hospital, ela procura adquirir novas habilidades de cuidado para dar

continuidade em casa ao cuidado fornecido no hospital.

Suas principais preocupagoes acerca da alta sdo em aprender “tudo” que puder no
hospital; principalmente a como evitar a repeti¢ao da doenga que ocasionou a internagao e
em discutir bem a receita com o médico, de forma a ndo ter que reinternar a crianca.
Neste sentido, ainda no hospital, a familia come¢a a organizar um novo esquema de

cuidado a crianga para ser posto em pratica no domicilio.

“Aprender a gente aprende desde a hora que entra aqui e vai levar este
aprendizado para toda a nossa vida. Aqui a gente repensa o valor das coisas,o
valor da vida. A gente pensa que sabe cuidar de uma crian¢a. Quando eu vi o
meu filho com o sorinho na mdozinha eu tinha medo até de tocar nele, quanto
mais dar banho, me deitar com ele. Agora eu me sinto mais fortalecida, ndo
estou tdo medrosa” (Familia Desespero).

“ Eu ja procurei saber tudo como vai ser para cuidar para que isso ndo
aconteca mais. Ja mandei tirar os tapetes, as cortinas. Até os bichos de pelucia
ja mandei lavar tudo para ndo ter po” (Familia Unido).

“FEu acho que sim, porque, no inicio, a gente aprende muito. Eu ndo sabia
cuidar dele no inicio, fui aprendendo aos poucos. A gente vai pegando aqui as
manhas pra cuidar melhor em casa. Quando a gente sai daqui a gente leva a
orienta¢do” (Familia Carinho).
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Principalmente, aquelas familias cujas criangas ficaram com alguma seqiiela da
doenga ou sdo portadoras de uma patologia cronica preocupam-se em adquirir 0s recursos
necessarios ao seu cuidado em casa. Procuram saber acerca dos recursos disponiveis na
comunidade para evitar a internacdo, informam-se acerca de seus direitos quanto a
aquisi¢do de materiais € equipamentos 0s quais a crian¢a necessitara e a familia nao
dispde.

“ Fiquei sabendo que a bronquilite pode dar de novo. Desde que eu internei
estou aprendendo tudo que posso dessa doenga para fazer igual em casa e ver
se ela ndo precisa de novo internar. Vou la perto de casa ver se no postinho tem

nebulizagdo ou se eu consigo um nebulizador com alguém” (Familia
Harmonia).

Quadro 94 Construindo um cuidado instrumentalizado

Fenomeno 3: Preparando-se para a alta hospitalar
Categoria 3.2. — Construindo Um Novo Modo De Cuidado Domiciliar
Subcategoria: Construindo um cuidado instrumentalizado

COMPONENTES/CODIGOS

. Conversando bastante com os membros da equipe acerca das necessidades de cuidado da crianga apds a alta

. Aprendendo a cuidar para cuidar melhor apos a alta

. Preocupando-se em aprender tudo/ procurando saber como evitar a repeticdo da crise de bronquite/ preocupando-se em
discutir a receita com o médico na hora da alta

. Organizando um esquema para cuidar seu filho em casa/ planejando cuidar mais da dieta da filha apds a alta/ organizando a
casa para receber a crianga apos a alta

®  Buscando informar-se acerca dos recursos disponiveis na comunidade para evitar a internagdo/ informando-se acerca de
seus direitos quanto a aquisi¢do de sondas e botdo gastrico para a crianga/ Solicitando ao médico um aspirador para levar
para casa

Construindo um cuidado planejado revela que as familias planejam o seu
retorno para casa em fun¢do da sua vivéncia no hospital. Planejam implementar a¢des no

sentido da crianga esquecer, o mais brevemente possivel, seu sofrimento, no hospital.

“Quando eu voltar para casa, eu pretendo retomar a minha vida normal e a
dela. Porque aqui é como um tempo parado, perdido da nossa vida. La fora a
gente vai recuperar isso. Ela é pequena, vai esquecer o sofrimento” (Familia
Alegria).

“ Eu aprendi a cuidar dele aqui no hospital: dar banho, dar comida, sobre a
doenga, tudo. Assim, vou poder cuidar melhor dele em casa. Nos vamos
recuperar este tempo vivido aqui. Eu vou compensar ele de tudo isso” (Familia
Desgosto).
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Os problemas que ficaram pendentes, durante a hospitalizagdo da crianga,
esperando por uma solu¢cdo deverdo ser retomados e enfrentados: como um cuidado
especial aos filhos que ficaram em casa, a procura pelo emprego perdido ou a retomada
do emprego que possuia, os cuidados com a satide do familiar cuidador, entre outros.
Ocorre um redimensionamento do viver familiar e o planejamento do retorno a vida

familiar cotidiana.

“ Eu penso muito quando eu voltar para casa. Estou gravida. Passando todo
este trabalho sozinha. Eu ndo quero mais filhos porque a gente tem pouca ajuda
para cuidar. Eu, depois do parto, vou procurar o postinho para tomar um
anticoncepcional” (Familia Desamparo).

“FEu tenho que pensar que quando eu for para casa eu tenho que criar um
esquema de vida para nos trés. Vou arrumar uma escolinha para botar eles e
vou procurar um emprego. Vou ver se acerto a luz para ndo faltar mais e vamos
tocar a nossa vida” (Familia Desamparo).

“ A alta ainda vai demorar um pouco. Eu acho que ficaremos aqui mais uma
semana, mas ele esta praticamente bom. Quando for para casa terda que fazer
repouso, ainda, por algum tempo sem ir na escolinha. Eu e o meu esposo
teremos que trabalhar. Ele ja vai trabalhar amanhd. Teremos que organizar um
esquema com a minha mde para cuidar dele em casa. Ela ja se disponibilizou.
Tudo vai entrar nos eixos de novo” (Familia Desespero).

“Depois da alta vou ter que ir no médico ver este meu problema de pressdo.
Desde a gravidez que ela subiu e estd sempre assim. Eu tenho dores de cabega
fortissimas. Mas depois da alta eu vou consultar” (Familia Desgosto).

“ Quando voltar para casa vou tentar estudar muito para ver se ndo perco o
semestre da faculdade. Vai ser dificil mas eu vou conseguir com a ajuda dos
professores” (Familia Afli¢do).

Quadro 95: Construindo um cuidado planejado

Fendmeno 3: Preparando-se para a alta hospitalar
Categoria 3.2 — Construindo Um Novo Modo De Cuidado Domiciliar
Subcategoria: Construindo um cuidado planejado

COMPONENTES/CODIGOS

Querendo que a filha ndo sofra mais e esquega o que passou no hospital

Dando muito carinho para os filhos que ficaram em casa

Tendo que procurar um emprego apos a alta da crianga/ retornando ao trabalho/ pensando em arrumar um emprego
Deixando para cuidar de seus problemas de saude apos a alta da crianga

Deixando seus problemas familiares para depois

Querendo recuperar todo o tempo perdido/ esperando que a filha esquega todo o sofrimento

Planejando o retorno do filho para casa

Discutindo que ndo quer mais ter filhos devido ndo ter ajuda para cria-los

Planejando tomar anticoncepcionais quando sair do hospital
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. Redimensionando o viver ap6s a alta/ planejando o retorno a sua vida cotidiana/

®  Pensando em arrumar uma escolinha para as criangas

3.3 REFLETINDO O SER FAMILIA A PARTIR DA EXPERIENCIA DA
HOSPITALIZACAO DA CRIANCA

A experiéncia da internagdo hospitalar da crianga propicia a seus familiares uma
reflexdo acerca do seu ser familia. Aqueles familiares cuidadores que receberam apoio de
seus familiares percebem-se como uma familia unida. Aqueles que ndo receberam apoio
procuram descobrir as causas desta desunido. Todas reconhecem a importancia da familia
neste momento, passam a valorizar mais suas amizades e cada momento vivido junto a
familia e amigos. Refletem acerca do valor da vida e sentem-se mais fortalecidas como

cuidadoras de seus membros.

“Familia ¢ a minha mde, o meu pai e os meus trés irmdos que vivem
comigo, eu e o meu filho. Ser familia é ficar junto que nem a gente ficou,
dando bola para o outro, se importando, tendo unido (chora)” (Familia
Alienagdo).

“ Ele é o meu apoio aqui no hospital. Ele é tudo para mim.( Chora).
Entdo, uma situagdo tdo ruim serve para a gente ver algumas coisas que
a gente ja havia deixado de ver” (Familia Afli¢do).

“ Minha familia sdo os amigos. Eu acho que as amizades que eu tenho

fazem mais parte da minha familia do que a minha propria familia. Mae
ndo vem aqui; meus irmdos ndo vem aqui, o pai dele ndo vém aqui. E as
minhas amigas sempre que podem vem. Tem um amigo meu que trabalha
aqui que esta aqui comigo toda hora. Quem esta cuidando dos meus
outros filhos? Uma vizinha. Cuidando de cinco criangas que ndo sdo
dela. Quer dizer: nas horas que eu mais preciso quem estd comigo sdo os
meus amigos” (Familia Soliddo).

“ Familia é ter apoio, é ter unido. Ndo so nas horas de festa que nem a
minha (chora). E principalmente nas piores horas. A minha familia é
cada um por si. Ninguém corre por ninguém. E assim mesmo. Eu agora
me senti que eu ndo tenho ninguém por mim. Sou so eu e os meus filhos.
Mas eu senti muita falta. Pensei na nossa vida, na nossa infancia. Porque
a gente se afastou tanto? Cada um casou e foi viver a sua vida. Que triste.
Mas eu vou construir uma familia diferente para mim, eu e eles” (Familia
Desamparo).

“ A nossa familia continua a mesma aqui dentro so6 que a gente valoriza
mais aquele café da manhd que a gente costuma tomar juntos em casa. A
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ndo discutir por meia duzia de bobagens ou aquela hora que tu estavas
com sono e ndo quis conversar com o filho ou com o marido. A gente
reconhece que perdeu esse tempo nosso, as vezes. (choram abragados a
irmd mais velha, o pai e a mde da crianga)” (Familia Vitoria).

Quadro 96 Refletindo o ser familia a partir da experiéncia da hospitalizac@o da crianca

Fendmeno 3: Preparando-se para a alta hospitalar
Categoria 3.3 — Refletindo o ser familia a partir da experiéncia da hospitaliza¢do da crianca

COMPONENTES/CODIGOS

e  Lutando para manter-se uma familia unida/ percebendo-se como uma familia muito unida

. Refletindo a desunido familiar

Valorizando mais os momentos passados juntos em familia/ valorizando os tempos de ser familia/ valorizando mais a
familia

. Reconhecendo a importancia da familia nesta hora/ reconhecendo a importancia da ajuda da familia nesta hora
e  Reconhecendo os amigos como familia/ valorizando mais as amizades

. Querendo agradecer a todos que lhe ajudaram

. Repensando o valor das coisas, da vida/ vendo coisas no hospital que havia deixado de ver

°

Sentindo-se mais forte para cuidar da sua filha




6 - FORMULANDO O MODELO TEORICO

Com vistas a elaborar o que Strauss e Corbin (1990) denominam de model
paradigm procurei estabelecer uma relagdo entre as categorias, buscando identificar a
1déia central deste estudo, as condi¢Oes causais, as condi¢des intervenientes, o contexto,

as estratégias de acao e interagdo e as conseqliéncias contidas nestas categorias.

Ao tentar apresentar um modelo tedrico acerca da experiéncia das familias com o
cuidado a crianca no hospital, identifiquei um processo dinamico construido por cada
familia ao longo de trés fases: vivenciando o cuidado a crianga no domicilio antes da
internacdo; vivenciando o cuidado a crianca no hospital e preparando-se para a alta

hospitalar.

Durante o processo de andlise comparativa dos dados, desde o inicio da
codificacdo até a categorizagdo e a conexao entre as categorias, em cada uma destas
etapas, fui percebendo que as familias cuidam de suas criancas, mas que este cuidado nao
se da de forma isolada: familia e crianca. As familias compartilham o cuidado da crianga
com outros membros da familia, com a familia expandida, com profissionais da area da
saude, com outras familias, amigos e vizinhos, tanto em casa como no hospital. Ao
cuidarem de suas criangas de forma compartilhada, as familias interagem, influenciando e
sendo influenciadas, atribuindo significados a experiéncia vivida, que lhes permitem
construir um novo modo de cuidar. Assim, as familias estio: COMPARTILHANDO O

CUIDADO A CRIANCA: refletindo o ser familia e construindo um novo modo de cuidar a partir

da vivéncia na internacao hospitalar.

Ao redor deste tema central estdo as categorias que formam o modelo tedrico

representado a seguir no Diagrama 34.
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Diagrama 34: Modelo de Integracio da teoria substantiva: COMPARTILHANDO O CUIDADO A
CRIANCA: refletindo o ser familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacio
hospitalar
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6.1 O FENOMENO

COMPARTILHANDO O CUIDADO A CRIANCA: refletindo o ser familia e
construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacido hospitalar ¢ o
fenomeno identificado neste estudo, pois foi a idéia central surgida, a partir da relacdo entre as

categorias construidas.

A familia, ao vivenciar a doenga da crianga, passa por um processo dindmico que
se inicia em casa e se continua, muitas vezes, no hospital. Em todas estas etapas, a familia
cuida da crianca, lancando mdo de seus recursos internos € externos, no sentido de dar
conta de suas necessidades. Cerca-se de uma rede de apoio social com a qual compartilha
o seu cuidado a crianga. Compartilhar significa dividir, repartir, participar (FERREIRA,
1986).

Compartilhar o cuidado a crianga, em situacdo de doenca, apresenta-se como uma
estratégia da familia, com vistas a qualificar o cuidado oferecido a crianga, tornando-o
mais efetivo. Neste momento, outras pessoas de fora do circulo familiar sdo chamadas a
dar a sua contribui¢do para a familia, a participar do cuidado a crianga. O compartilhar o
cuidado da-se através da interacao da familia com a crianga, com outros membros de sua
familia, amigos, vizinhos ¢ com os profissionais de saude. Ele ¢ fruto de uma co-
responsabilidade entre estas pessoas e as familias, na qual ocorre o compartilhamento de

conhecimentos, recursos e sentimentos.

6.2 CONDICAO CAUSAL

Condicdes causais sdo eventos, incidentes ou acontecimentos que levam a
ocorréncia ou ao desenvolvimento de um fendmeno. Apds identificar o fendmeno do
estudo, com vistas a identificagdio de sua condigdo causal, me fiz o seguinte

questionamento:
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O que leva as familias a compartilharem o cuidado a crianca, refletirem o ser
familia e construirem um novo modo de cuidar, a partir da experiéncia de sua

internacio hospitalar?

Como resposta a esta pergunta, verifiquei que as categorias que constituiram a
condicao causal deste modelo tedrico foram: percebendo as primeiras manifestacoes de

doenca na crianca e reconhecendo a piora no quadro clinico da crianca.

Durante o seu processo de viver, o cuidado a crianga faz parte da rotina familiar.
Grande parte do seu tempo ¢ despendido neste sentido. Em dado momento, a doenga se
faz presente. O adoecimento da crianga apresenta-se para a familia como desorganizador,
causando um desequilibrio na sua vida, mobilizando-a a reforgar suas agdes de cuidado a

crianca, no sentido do restabelecimento da sua saude.

A doenca se manifesta para a familia, através de seus sintomas. E a familia quem,
geralmente, percebe as primeiras manifestacdes de doenga entre seus membros. E nela
que estes sao tratados e, na maioria das vezes, debelados. Ao acompanhar o processo
saude-doenca de seus membros, a partir de suas interagdes, ela vai significando suas
experiéncias com a saude e com a doenca, aprendendo a lidar com elas. Frente a doenga,
lanca mao de seus recursos internos e externos e seus saberes, no sentido de agir sobre os

sintomas manifestos.

Nem sempre suas agdes de cuidado sdo eficientes. Em algumas situagdes, mesmo
quando ela reforca suas acdes de cuidado, pode haver a piora do quadro clinico da
crianca. Ao acompanhar a evolugcdo do quadro de saude da crianca, percebe a piora de
seus sintomas ou o surgimento de novos, mobilizando-se no sentido de buscar ajuda para

cuidar.

Neste processo, a familia compartilha o cuidado a crianca e tem a oportunidade
de, a partir desta experiéncia, refletir o ser familia e construir um novo modo de

cuidar.
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6.3 CONTEXTO

Apos identificar a condicao causal, parti em busca do contexto no qual o fendmeno

deste estudo aconteceu. Surgiu, entdo, o seguinte questionamento:

Onde as familias compartilham o cuidado a crianca, refletem o ser familia e

constroem um novo modo de cuida-la?

As categorias que respondem a esta pergunta sdo: vivenciando o cuidado a
crian¢a no domicilio; vivenciando o descuidado a crianca no domicilio e adequando o

cuidando da crianca no hospital.

O domicilio e, posteriormente, o hospital apresentam-se como os dois ambientes
onde a familia vivencia o cuidado a crianca, em situacdo de doenca. O domicilio é o
ambiente onde a familia contextualiza o seu viver. E nele que a familia manifesta suas
crengas e saberes acerca do cuidado em satde, podendo influenciar e ser influenciada por
uma rede de apoio social propria.

Cada familia possui suas singularidades em relacao a sua forma de cuidar a crianca
em situacao de doenca. No entanto, conforme as interagdes que vai realizando ao longo
do seu viver, vai significando suas vivéncias e construindo novos modos de cuidar. A
familia, no domicilio, cuida a crianga de forma que esta possa desenvolver-se e crescer de

forma adequada, buscando atender todas as suas necessidades.

Em alguns casos, a doenga ndo ¢ resolvida em ambito domiciliar e a crianga
precisa de uma internagdo hospitalar. Entre as diversas fungdes que o hospital moderno

tem desempenhado, a mais reconhecida socialmente ¢ a de espaco de cura.

No hospital, a familia continua cuidando da crianga. Realiza muitos cuidados com
0s quais ja estava acostumada em casa, mas, mesmo esses, muitas vezes, precisam ser
reaprendidos, devido & presenga de soro, sondas, drenos, curativos, além de realizar

outros cuidados com os quais ndo estava acostumada.
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Neste contexto, a familia cuida das necessidades bioldgicas, emocionais, e
terapéuticas da crianca; controla o trabalho dos profissionais da saude e a evolucdo do
seu quadro clinico; reconhece-se como a sua principal referéncia de cuidado; preocupa-se
com a sua seguranga e, apresenta-se como fonte de informagdes acerca desta, tanto para a

equipe de saude como para os demais membros da sua familia e amigos.

Nestes dois contextos, domicilio e hospital, a familia cuida da crianca em situacao
de doenca e, durante este processo compartilha o seu cuidado e, atribui significados a
esta experiéncia, que lhe possibilitam a reflexao acerca do ser familia e a construcao

de um novo modo de cuidar.

6.4 ESTRATEGIAS DE ACAO/INTERACAO

As estratégias de acdo/interacdo sdo aquelas estratégias implementadas com o
objetivo de conduzir, realizar e responder a um fendmeno. Para identifica-las, realizei a

seguinte pergunta:

Que estratégias as familias utilizam para compartilhar o cuidado a crianca,
refletir o ser familia e construir um novo modo de cuidado, a partir da experiéncia

da sua internacao hospitalar?

Como resposta, obtive: buscando recursos na rede de apoio social, resignando-
se com a necessidade da internacio, procurando adaptar-se ao hospital, construindo

uma rede de apoio social no hospital e pensando na alta hospitalar.

A doenca da crianga ndo ¢ um fato incomum na vida familiar. Cuidar da crianga no
seu adoecimento tem se apresentado como uma atividade corriqueira. Para cuida-la de
forma mais efetiva, a familia busca recursos na rede de apoio social de que dispode.
Utilizam variadas praticas contidas na sua realidade, como o uso de chas, benzeduras,
simpatias. Fazem uso de medicamentos que conhecem e que dispoem. Solicitam ajuda de

familiares, amigos e vizinhos, compartilhando com estes, cuidados, recursos e
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conhecimentos. A maioria das familias, frente & doenga, procura ajuda nos servigos de

saude.

No caso da necessidade da internacdo hospitalar da crianca, a familia resigna-se,
pois a reconhece como a possibilidade possivel de prestar a crianga um cuidado
especializado porque, no hospital, estdo os recursos de que a crianca necessita para a sua
operacionalizagdo. Antes de levar a crianga para internar, a familia faz alguns arranjos
domésticos, com vistas a possibilitar a continuidade da vida familiar, mesmo na sua

auséncia.

Ao chegar ao hospital, procura organizar-se de forma a adaptar-se melhor para o
cuidado a crianca. Neste sentido, busca informag¢des acerca do que vai ser feito com a
crianca, da terap€utica a ser implementada, dos exames e procedimentos que serao
realizados e da alimentagdo que a criancga necessita e pode receber. Procura reproduzir no
hospital os cuidados que realiza com a crianga em casa como uma forma de manter
alguma similaridade entre o domicilio e o hospital. O fato de ndo conseguir reproduzir

alguns cuidados no hospital a impulsiona no sentido de aprender novos modos de cuidar.

No hospital, o espago ocupado pela familia ¢ reduzido, restringindo-se, muitas
vezes, & cama da crianga e a uma cadeira. Além disso, na maioria das vezes, sdo alojadas
em enfermarias coletivas, as quais precisam dividir com outras familias. Este fato faz com
que elas procurem organizar o ambiente do cuidado, de forma a propiciar conforto e certa

privacidade, preservando, dentro do possivel, sua identidade familiar.

Na busca por instrumentalizar-se para o cuidado a crianga, passam a conviver no
hospital com uma tecnologia propria, familiarizando-se com esta. Deparam-se com
normas e rotinas com as quais concordam, mas gostariam que fossem flexibilizadas, para
que dessem conta de suas reais necessidades. Algumas familias ndo aceitam submeter-se
a sua rigidez, pois se sentem controladas pela equipe de satde e limitadas em sua

autonomia como cuidadoras de seus filhos.
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Outra estratégia utilizada pelas familias para compartilharem o cuidado a crianca ¢é
construir uma rede de apoio social no hospital. Acham a visita importante tanto para si
como para a crianca; valorizam receber apoio de seus familiares, dos profissionais da
saude, das familias das outras criancas internadas, de seus amigos e vizinhos. Ao conviver
com as outras familias e com os profissionais da equipe de saude, acham importante dar-
lhes apoio, construindo com estes um sistema de cooperacdo. Constroem com estes
vinculos, que lhes auxiliam a vivenciar a experiéncia da hospitalizacdo de forma mais
amena. Muitos destes vinculos extrapolam os limites do hospital e se continuam mesmo
ap6s a alta da crianca. Compartilham entre si sua fé em Deus e sua esperanca na

recuperagao da crianga, fortalecendo-se neste momento.

A alta hospitalar ¢ muito aguardada e durante toda a internacdo a familia pensa
nela, procurando informagdes que a subsidiem para o cuidado da crianca em casa. Tem
medo de ndo ter os recursos necessarios para dar continuidade a este cuidado e planeja
formas de conseguir os recursos de que a crianga necessitara em casa, ainda durante a

hospitalizacao.

6.5 CONDICOES INTERVENIENTES

Condigoes intervenientes sdo aquelas que podem facilitar, dificultar ou restringir as
estratégias de acao/interacdo, num contexto especifico (STRAUSS e CORBIN, 1990).
Para descobrir quais as condigdes intervenientes que faziam parte deste modelo, fiz o

seguinte questionamento:

Que facilidades e que dificuldades as familias possuem ao compartilhar o
cuidado a crianca e construir um novo modo de cuidado, a partir da experiéncia da

sua internacao hospitalar?

As categorias que fizeram parte desta resposta foram: reconhecendo a sua falta de
recursos para cuidar da crianca em casa; sentindo-se angustiada frente a internacao

hospitalar; percebendo o descuidado no hospital; necessitando de ajuda para cuidar
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da crianca no hospital; avaliando o cuidado dos profissionais; reconhecendo a
dificuldade da crianca adaptar-se ao hospital; revelando-se como um ser de direitos

e vivendo os tempos do hospital.

A falta de condicdes financeiras para arcar com os custos do tratamento, a falta de
ajuda para o cuidado a crianga no domicilio e uma rede de apoio social deficiente na
comunidade interferem na qualidade do cuidado familiar a crianga, contribuindo, muitas
vezes, para a piora no seu quadro clinico e para a necessidade da sua internacao

hospitalar.

Frente a necessidade da internacdo hospitalar da crianca, a familia sente-se
angustiada, tem medo que a crianga piore, sente-se culpada pela situacdo em que se
encontra, sentindo-se fracassada na sua fun¢do de cuidadora. Estes sentimentos podem

interferir na sua capacidade de cuidar no hospital.

Além disso, em algumas situagdes, a familia pode sentir-se descuidada por alguns
profissionais da equipe de saide. Reconhecem que os profissionais direcionam seus
cuidados as criangas, apartando os familiares cuidadores, relegando-os a um segundo
plano. Também verificamos que alguns profissionais, com as suas agdes e atitudes,
interferem no cuidado prestado pelo  familiar cuidador a crianca no hospital,
desvalorizando seus esforcos para cuidar, tornando-os inseguros quanto a sua

competéncia.

A familia percebe que, para cuidar a crianga de forma efetiva, necessita de ajuda.
Reconhece a necessidade da ajuda de seus familiares, amigos e da equipe de saude. Ao
solicitar cuidados profissionais para a crianca, compartilha com estes o cuidado e aprende,
potencializando-se como cuidadora. No hospital, interagem com diversos profissionais

recebendo destes cuidados especializados, de forma articulada e cooperativa.

Ao interagir com eles, a familia avalia o seu cuidado interpretando-o a luz de seus

referenciais. A partir do seu discernimento, passa a confiar ou desconfiar destes. No caso
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de confiar no cuidado da equipe a crianca, a familia ndo apresenta dificuldades em
compartilhar com esta o cuidado, mas, ao contrario, podem surgir conflitos, pois a familia
pode assumir para si a responsabilidade pelo cuidado, intensificando seu controle sobre os

profissionais da equipe, interferindo no seu cuidado.

Tendo em vista que a crianga reconhece o hospital como um ambiente estranho e
tem medo de estar ali, esta apresenta uma mudanga no seu comportamento. A familia,
ciente deste fato, redobra suas a¢des de cuidado, fazendo todo o seu possivel, no sentido
de facilitar sua adaptagdo ao hospital e o entendimento da crianga acerca da situacao em

que se encontra.

Ao vivenciar o processo de hospitalizacao da crianca a familia revela-se como um
ser de direitos. Apesar de algumas familias desconhecerem seus direitos, o fato de
estarem acompanhando a crianga durante a sua internagdo faz com que estas se
familiarizem com o ambiente de cuidado hospitalar, reivindicando uma maior
participagdo neste processo. Reconhecer-se como um ser de direitos apresenta-se como
um passo fundamental para que a familia lute pelos seus direitos, solicitando cuidados e

sugerindo melhorias das condi¢cdes em que este € prestado na unidade.

A familia vive os tempos no hospital de formas diferentes. Para umas, as horas no
hospital custam muito a passar e, para outras, passa rapido demais. Ao viver as horas do
hospital, algumas condi¢des facilitam a familia a compartilhar o cuidado a crianga e
construir um novo modo de cuidar, fazendo com que estas reconhecam que o hospital,
também pode ser um local de saude, quando elas vivenciam bons tempos. Outras
condicdes dificultam este objetivo, mostrando que o hospital ¢ um local em que, também,

se vivenciam maus tempos.

A familia vivencia os bons tempos do hospital, quando ndo tem medo da situacdo
em que se encontra; quando tem seu conforto priorizado; quando se sente competente

para o cuidado a crianga; quando ¢ ensinada a cuidar; quando vivencia momentos de
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prazer; quando ndo passa por dificuldades financeiras; quando ¢ subsidiada com os
recursos de que necessita para prestar um cuidado de qualidade a crianga; quando nao
vivencia ou supera a desestruturagao familiar, devido ao apoio recebido neste momento;
quando mantém uma relacdo dialdégica no hospital e quando, apesar de tudo, ainda

consegue investir no autocuidado.

Ao contrario, vivencia os maus tempos do hospital, quando tem medo e sofre pela
situagdo em que se encontra; quando se sente incompetente ou sobrecarregada para cuidar
da crianga; quando sente-se desvalorizada pela equipe de saide como cuidadora de seu
filho; quando ndo tem o seu conforto priorizado; quando, em vista do aumento de seus
gastos, passa por dificuldades financeiras; quando ndo tem prazer; quando apresenta
dificuldades em conviver com as outras familias 14 internadas; quando relega seu
autocuidado a um segundo plano e quando, em fun¢do da internagdo hospitalar da crianga,

passa a vivenciar a desestruturagdo familiar.

6.6 CONSEQUENCIAS

As conseqiiéncias sao o resultado das estratégias de agdo/interacdo utilizadas pelas
familias, ao vivenciarem a necessidade da internagdo hospitalar da crianga. Para

identificé-las, fiz a seguinte pergunta:
Qual o resultado deste processo ?

Verifiquei que o resultado deste processo € que a familia sai dele mais fortalecida,
pois aprende novos modos de cuidar, que as subsidiard como cuidadora no seu domicilio.
Durante a internacao hospitalar da crianga a familia, ao longo de suas intera¢des e dos
significados que estas tém para si, vado incorporando novos referenciais de cuidado:
adquirem novas habilidades para cuidar e buscam os recursos necessarios para dar
continuidade a este. Constroem, ao longo do processo, um cuidado mais

instrumentalizado, mais planejado.
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Ao necessitar redimensionar-se para vivenciar a hospitalizacdo da crianga, da
forma menos traumadtica possivel, a familia tem a oportunidade de refletir acerca do seu
ser familia. Verifico que o cuidado a seus componentes ¢ uma atividade. O cuidado da
sentido ao seu viver, amar e ser; ¢ em torno dele que a familia se uniu, foi em fungao
deste que a familia se redimensionou e se fortaleceu. As familias deste estudo, ao
refletirem o seu ser familia, a partir da experiéncia da internacao hospitalar da crianga,
reconheceram como ser familia o estar junto, estar unido, se apoiando, se ajudando, se

solidarizando, em busca do retorno do seu equilibrio.

O ser familia, neste estudo, foi fruto de acdes compartilhadas de cuidado e das
interacoes estabelecidas entre os membros da familia, profissionais, amigos e vizinhos
criando interapoio, vinculos e apresentando a familia como um sistema aberto de

cuidados.

Deste modo, construindo um novo modo de cuidado e refletindo o ser familia
a partir da experiéncia da hospitalizacio da crian¢a apresentam-se como conseqiiéncia

do fendmeno aqui apresentado.

A teoria substantiva COMPARTILHANDO O CUIDADO A CRIANCA: refletindo o ser
familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internagdo hospitalar esta

baseada nas inter-relagdes dos elementos do modelo tedrico, que passo a apresentar:

I. O cuidado compartilhado a crianca ¢ realizado pelas familias, quando elas
compartilham simbolos e significados decorrentes das acdes e interagdes que
realizam com outros familiares, amigos, vizinhos e profissionais de saude, com

vistas a construir um novo modo de cuidar.

2. Ao perceberem as primeiras manifestacdes de doenga e reconhecerem a piora no

quadro clinico da crianga, as familias sdo impulsionadas, no sentido de construirem
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um cuidado compartilhado a crianga ¢ um novo modo de cuida-las, refletindo

acerca de ser familia.

Compartilhando o cuidado a crianga: refletindo o ser familia e construindo um
novo modo de cuidar ¢ um processo dindmico que, a partir da necessidade da
internagao hospitalar da crianga, se inicia no domicilio, se continua no hospital e

retorna ao domicilio.

Um novo modo de cuidar ¢ construido pela familia, através da busca por recursos
na rede de apoio social em ambito domiciliar e da constru¢do de uma rede de apoio
social no hospital. Ele da-se através das relagdes estabelecidas entre as pessoas
envolvidas neste processo, fundamentadas na necessidade da internacdo hospitalar
da crianc¢a, na necessidade da familia adaptar-se ao hospital para melhor cuida-la e,

na necessidade da familia preparar-se para a alta hospitalar.

A tomada de consciéncia acerca do seu papel como cuidadora da crianga esta
relacionada com a percepg¢ao e a interpretacdo que a familia faz acerca da vivéncia
da internagdo hospitalar desta. Ela leva em consideragdo as acdes e interagdes que
realiza neste periodo ao compartilhar o cuidado a criancga, atribuindo significados a

estas e, a partir destes, constréi um novo modo de cuidar.

A familia, ao compartilhar o cuidado a crianca, interage consigo € com 0s outros,
construindo um novo modo de cuidado mais planejado e mais instrumentalizado,
refletindo acerca do ser familia, a partir da experiéncia da hospitalizagdo da

crianga.



7- A TRAJETORIA DAS FAMILIAS QUE VIVENCIAM A INTERNACAO
HOSPITALAR DA CRIANCA A LUZ DO INTERACIONISMO SIMBOLICO E
DAS IDEIAS DE AUTORES ESTUDIOSOS DO TEMA.

A partir do fendmeno central deste estudo: COMPARTILHANDO O CUIDADO A
CRIANCA: refletindo o ser familia e construindo um novo modo de cuidar a partir da
vivéncia na internacio hospitalar, passo a conversar com alguns autores estudiosos do

tema.

A familia, ao vivenciar a internacdo hospitalar da crianga, passa por um processo
que se inicia antes mesmo da hospitalizagdo e tem continuidade apds sua alta hospitalar.
Este processo foi representado neste estudo por cinco etapas que se interpenetram cada
uma ao seu tempo. Cada familia as vivencia a sua maneira, conforme os significados que
atribuem a experiéncia que estdo vivenciando. No entanto, apesar da singularidade com
que cada familia cuida de seus filhos em situacdo de doenga, existem muitas

similaridades na forma como enfrentam esta experiéncia.

A familia, durante o seu processo de viver, normalmente, cuida de suas criangas.
Em situacdo de doenca, reforca, ainda mais, suas ac¢des de cuidado, construindo e
reconstruindo seus referenciais de cuidado, ao longo deste processo, revelando, assim,
seu modo de vida familiar. Segundo Ribeiro (2002, p. 202) “as pessoas constroem seu
processo de viver de maneira dindmica a medida que definem situagdes, interagem com

as pessoas, alternam os papéis sociais, modificam e adquirem novos significados”.

A familia cuida baseada, ndo apenas, no que lhes ¢ transmitido pelas geragdes
familiares, mas, também, pelas interagdes com as demais pessoas com quem convive,
envolvendo toda a sua rede de relagcdes. O cuidado familiar a crianca no domicilio ¢
bastante variado. A familia apresenta-se consciente do seu papel de cuidadora e procura

propiciar um cuidado integral, que dé conta da totalidade das necessidades da crianga.
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Vemos que estes ndo se baseiam, apenas, no cuidado fisico da crianga, resumindo-
se a aspectos relacionados com a sua higiene e a sua alimentacdo. As familias cuidam,
também, dos aspectos emocionais, preocupando-se em propiciar-lhe afeto, dar-lhe
educacdo, impor-lhe limites, fornecer-lhe um ambiente seguro e, principalmente, servir-

lhe de fonte de saude.

Muitas familias, no entanto, encontram-se limitadas pelo contexto e pelos recursos
de que dispdem para propiciar um cuidado mais efetivo a crianca, gerando situagdes
reconhecidas por elas proprias como de descuidado. Estas limitacdes terminam
interferindo no seu processo saude-doenca. Segundo Salvador (2000), o domicilio e o
meio ambiente em que a familia vive influencia o seu processo saude-doenga, podendo
ser os principais responsaveis pelo surgimento de doencas. Corroborando esta idéia,
Minayo (1992) relata que saide e doenca sdo um fendmeno social ndo apenas porque
expressam certo nivel de vida ou porque correspondem a certas profissdes e praticas.

Manifestam a vida material, as caréncias, os limites sociais € o imaginario coletivo a que

as familias estdo submetidas.

A familia, geralmente, ¢ quem identifica as primeiras manifestacoes de doenca
na crianca. Ao deparar-se com estas, ela se mobiliza, no sentido de cuidar da crianga
com vistas a sua recuperagdo, de acordo com os significados que estas manifestagcoes tém
para elas. Fica vigilante e pde em pratica seus conhecimentos € recursos presentes no
seu circulo social e familiar de apoio, em prol da crianga. Ela é o primeiro espaco onde a
doenga ocorre € comega a ser tratada e curada. Ribeiro (1999) relata que, quando percebe
alteragdes de satide de um de seus membros, cada componente da familia interage com o
seu self, interpreta e define a situagdo, emite julgamento e significado e inicia o ato de

buscar ajuda.

O cuidar a crianca em situacio de doenca no domicilio apresenta-se como um
processo dindmico, cercado por sinais e simbolos interpretados pela familia suscitando

nela reagdes, conforme os significados atribuidos a esta experiéncia. Frente a doencga, a
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familia pode se expandir, buscando recursos externos, com vistas a qualificar mais o seu
potencial de cuidadora. Busca auxilio junto a pessoas significativas na propria familia
expandida ou de vizinhos, amigos e servicos de saide. Leininger (1991) afirma que,
praticamente, todas as culturas tém seus pontos de vista sobre saide e doenca e

comportamentos de cuidado proprios.

Além de cuidados direcionados ao corpo doente, com vistas @ minimizagao de seus
sintomas, ¢ comum o emprego de praticas populares de cuidado, baseadas no
conhecimento comum, mas proximas da realidade familiar como o uso de chas, simpatias
e benzeduras. A familia, comumente, procura pelos servicos de saude, na busca por
agregar conhecimentos e recursos do sistema profissional de cuidados ao sistema familiar
de cuidados. Marcon (2003) relata que as condutas da familia, diante da doenga, sdo
muito variadas, mas o médico ¢ procurado em 70% a 80% dos casos. Verificamos que,
algumas vezes, a familia procura por mais de um servigo de satde, com vistas a ampliar
seus recursos para o cuidado a crianca. Elsen (1984) constatou que o sistema familial de
saude estd inserido num contexto soécio-cultural que inclui o sistema profissional e
popular de cuidados com os quais faz trocas, influenciando-os e sendo influenciado por

eles.

Apesar destes cuidados, em algumas situagdes, ocorre a piora do quadro clinico
da crianca e, mais uma vez, a mesma ¢ percebida pela familia através da identificagdo de
novos sintomas ou do agravamento dos pré-existentes. A crianca passa a necessitar de
cuidados e de recursos que a familia pode ndo possuir. A falta de condicées financeiras
para arcar com os custos do tratamento, uma rede de apoio social deficiente na
comunidade, a falta de ajuda para cuidar da crianca, o desconhecimento acerca da
patologia, a gravidade do quadro clinico sd@o condicionantes para o cuidado familiar a

crianca no domicilio.

Frente ao esgotamento dos recursos familiares para o cuidado e a piora do quadro

clinico da crianga, reforca-se, entdo, a busca por cuidados profissionais. Frente a opinido
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médica, acerca da necessidade da internagdo hospitalar da crianca, a familia sente-se
fortemente angustiada. Sente medo e culpa pela situagdo em que se encontra e
apresenta sensacdo de fracasso na missdo de promotora da satde da crianca. Segundo
Ribeiro (1999), a hospitalizacao da crianca € percebida, inicialmente, como uma ameaga.
A representacdao simbolica da hospitalizacdo ¢ de perigo e risco de vida do filho. Seus
sentimentos e comportamentos estdo baseados na idéia prévia de hospital com simbolos e

significados construidos ao longo da sua historia, na vivéncia social e familiar.

by

No entanto, a familia resigna-se frente a necessidade da internacio hospitalar
da crianga, pois a reconhece como necessaria. A hospitalizacdo, apesar de temida,
apresenta-se como a possibilidade de propiciar a crianga cuidados especializados, o
hospital congrega os recursos de que a crianca necessita ¢ a familia nao dispde. Assim,
apresenta-se como a solucdo viavel para o tratamento e a cura da crianga. Frente a esta

constatacdo, a familia, entdo, leva a crian¢a para internar.

O afastamento de um dos membros da familia, causado pela hospitalizagdo, ¢
entendido por Biasoli e Alves (1995) como um dos eventos mais dificeis e significativos,
no ciclo de vida da familia. Dal Sasso ( 1994) relata que o periodo admissional ou de
internagdo ¢ um periodo mais fisico de alivio da dor e estabilizagdo das condi¢des
hemodindmicas. Muitas vezes, os pacientes ficam absorvidos pelas percepgdes de seus
sintomas e pela questdo de sua sobrevivéncia. E um periodo intenso e de incertezas, de
conflito interior, medo e ansiedade. Sentimentos de desamparo e inseguranga podem

invadir todo o seu ser.

Para Dal Sasso (1994), este momento agudo ¢ caracterizado pela interrup¢ao dos
habitos e padrdes comuns da vida das familias. As reagdes normalmente reveladas neste
periodo sdo de revolta ou submissao, como se fossem adversarios a serem combatidos.
Abordando este aspecto, Renem (1983) afirma que este periodo, para alguns, ¢ de medo,
confusdo e ansiedade, pois as estratégias anteriores bem sucedidas para se lidar com o

mundo e as defesas outrora eficazes, agora, se tornam insuficientes e, até mesmo, inuteis.



278

Para outros, este periodo torna-se uma oportunidade de aprender a receber ajuda de

outros e desenvolver a confianga necessaria de que ¢ uma pessoa forte e completa.

Ao entrar no mundo do hospital, a familia se redimensiona para continuar
cuidando da crianga. Para Motta (1997), durante a hospitalizacdo da crianca, ela e sua
familia passam a fazer parte do mundo do hospital. Neste local, novos papéis sao
assumidos pela familia. A fun¢do de cuidar da vida da crianga ¢ reforcada, a familia passa
a compartilhar o cuidado a crianca com a equipe de satude e, para isso, precisa adquirir
novos referenciais de cuidado. O cuidado familiar & crianga no hospital ¢ bastante
diversificado, volumoso e complexo porque, além dos cuidados que, cotidianamente,
realizava em casa a familia passa a realizar outros, requerendo a aquisi¢do de novas

habilidades.

A familia, ao vivenciar o cuidado a crianca no hospital, passa a fazer a extensao
do trabalho da equipe de saude. Segundo Lima (1996), a mae apresenta-se como outro
agente de trabalho, pois lhe ¢ delegada uma série de atividades que, anteriormente a
participag¢do da familia no cuidado hospitalar, eram de responsabilidade dos profissionais

de saude.

Assim, as familias assumem a responsabilidade por grande parte do cuidado a
crianca no hospital. Para isso, precisam se adequar. Cuidam das necessidades
biologicas da crianca, assumindo para si a sua higiene, a sua alimentacio e o controle do
seu sono e repouso. Em relagdo a higiene, muitas vezes, a presenca de soro, sondas e
drenos dificultam a atuacdo da familia, que precisa aprender novas formas de realiza-la.
Uma boa alimentagdo ¢ reconhecida como fundamental para a recuperacao da crianca.
Preocupam-se que a crianca receba uma comida “boa”, variada e nutritiva em espagos
regulares de tempo de forma a propiciar a sua rapida recuperagdo. Quanto ao sono e
repouso da crianga, reconhecem que o hospital ndo ¢ propicio para ambos e se esforcam,

no sentido de favorecé-los.
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A familia, também cuida das necessidades emocionais da crianca, preocupando-
se em ser presenca, em dar-lhe afeto e em entreter a crianca no hospital. Segundo
Marcon (2003), as maes valorizam sua presenca junto aos filhos, considerando
importante um maior contato entre eles. No hospital, verificamos que procuram reforgar
este ser presenga. Silva (1976) relata que as criancas evidenciam a importancia da
presen¢a daquele que cuida. A presenga do familiar cuidador junto a crianga, no hospital,
ndo se reduz apenas a uma presencga fisica, mas a uma presenga atentiva, amorosa e com
responsabilidade. Na presenca, hd seguranga, um sentido de estar protegido. A seguranca
que o contato com o familiar cuidador proporciona emerge de uma relagao de confianga

entre quem cuida e quem ¢ cuidado. Na presenca, ha a prontidao do cuidado.

A preocupacdo com o estado emocional da crianca ¢ uma constante. A familia
refor¢a sua demonstracao de afeto por compreender que a crianga esta sofrendo e precisa
sentir-se segura junto a seus familiares. Motta (2002) relata que os pais sdo os arquitetos
na formag¢ao emocional dos filhos, através da comunica¢ao de afeto, do cuidado amoroso

e da expressao do sentimento de segurancga e confianca.

Silva (1998, p. 6) nota que “por mais simples que seja o motivo, a hospitalizagao
tende a levar a uma experiéncia negativa. O desconforto fisico, moral, espiritual e o medo
da morte podem gerar sofrimentos”. Por isto, as familias procuram formas para atenuar o
seu sofrimento. Investem no brinquedo, como forma de permitir que a crianga extravase
suas emocdes. As brincadeiras proporcionam, momentos de descontragcdo, alegria,
descanso, distragdo, ajudando na melhora do corpo, alma e mente. Através do brincar, a

crianca consegue enfrentar melhor a situagdo vivenciada.

A crianga, no hospital, também apresenta necessidades terapéuticas com as quais
a familia se ocupa. A familia cuida que a crianga receba corretamente suas medicagdes e,

invariavelmente, realiza cuidados hospitalares a crianca.
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A medicacdo desperta atencdo e preocupagdo na familia e estresse na crianga,
principalmente, quando ndo ¢ administrada por via oral. O medo do erro na administragao
desta faz com que a familia reforce sua aten¢do neste momento. Quanto aos cuidados
hospitalares, as familias ndo se furtam em realiza-los, quando orientadas. No entanto, a
elas so se poderiam delegar os cuidados mais simples com a crianga, mas, muitas vezes,
as vemos realizando atividades da equipe de saude. Collet (1995) acredita que a
participagdo da familia, dividindo a assisténcia a crianca hospitalizada pode levar a fatos
imprevisiveis, chegando-se a extremos como delegar a elas cuidados de exclusiva

responsabilidade dos profissionais.

A familia acredita que sua presenga no hospital, junto a crianca, representa um
fator de melhoria da qualidade da assisténcia que lhe ¢ prestada. Assim, realiza, no
hospital, o controle do trabalho dos profissionais de saude a crianga e o controle da
evolucdo do seu estado de satde. Franco e Jorge (2002) relatam que, apesar de nao
mencionarem a palavra ‘“controle”, elas justificam sua presenca junto a pessoa
hospitalizada por esta tornar-se fragil, indefesa e dependente, necessitando, desta forma,
de alguém ligado afetivamente a ela, para atender aos seus interesses relativos a

assisténcia hospitalar.

No hospital, a familia se reconhece como a principal referéncia de cuidado a
crianca. Permanece vinte e quatro horas ao seu lado, cuidando-a e ajudando a equipe a
cuidé-la. Uma das preocupacdes da familia é com a seguranga da crianca. A fragilidade
da crianga, associada a presenca de um ambiente estranho, repleto de “perigos”, torna o
familiar cuidador atento as possiveis situacdes potenciais para acidentes, como quedas de
bercos e escadas, choques em tomadas, cortes, ingesta de substincias tdxicas,

escorregodes, entre outras.

O medo de que a crianca adquira uma infec¢ao hospitalar ¢ uma realidade que
mobiliza a familia, no sentido de limitar a convivéncia com outras crian¢as e/ou em

enfermarias das quais identifique este risco.
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Além da necessidade de ser informado, o acompanhante demonstra necessidade de
comunicar suas observacgoes a respeito da evolucdo de seu familiar a equipe de satde,
bem como esclarecer suas davidas, com vistas a manter os demais familiares informados
sobre a situacdo do enfermo (FRANCO e JORGE, 2002). Assim, o familiar cuidador
apresenta-se no hospital, como a principal fonte de informacgdes acerca da crianca, tem
competéncia para fornecer a equipe de satide os referenciais da crianca cooperando com o
seu cuidado. Segundo Nitschke (1999), para conhecer o outro, precisamos estar em
sintonia com ele, inserirmo-nos no seu ambiente, pois este ¢ o melhor laboratorio de agao
e treinamento, ¢ a familia ¢ a Unica que pode nos transmitir informacdes sobre o seu
ambiente. Desta forma, Motta (1997) afirma que as familias e os profissionais de saude
constroem juntos um mundo préprio, durante suas interagdes, onde ambos se revelam e

compartilham.

Embasada no conhecimento que possui da crianga, a familia identifica problemas e
busca, nos profissionais da satde, ajuda para soluciona-los. Age como uma sentinela,
detectando sinais com base nas menores mudangas na aparéncia ou estado da crianga,

despercebida e inacessivel a outras pessoas.

Motta (1997) refere que a presenca dos pais junto a crianca, durante a sua
hospitalizacdo, significa seguranca para a crianga, para si proprios € para a equipe. Os
pais acolhem a angustia e as revelagdes trazidas pela doenca e as traduzem para a
crianga, da forma mais amena possivel. A mesma autora atesta que a presenga dos pais ¢
essencial para a equipe, pois estes sdo os porta-vozes da crianga, sao os seus termometros,
representam os sentimentos, as atitudes, os comportamentos socio-culturais internalizados
no mundo da vida da crianca. Eles sdo os mediadores da crianca no mundo do hospital
porque, geralmente, possuem profundo conhecimento das peculiaridades fisicas e
emocionais de seus filhos; percebem suas reagdes e as alteragcdes no seu comportamento,
até mesmo antes que os profissionais da equipe. Informam a equipe, sendo, muitas vezes,

responsaveis por mudancgas nas condutas profissionais.
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Durante a vivéncia do cuidado a crianga no hospital, as familias, também,
percebem situacdes de descuidado. Estas situagdes sdo evidenciadas, quando observam
outras familias cuidando de seus filhos, dentro de padrdes que consideram como de
descuidado ou quando vivenciam situagdes em que se sentem descuidadas pela equipe de

saude.

Quanto ao descuidado familiar & crianga praticado por outras familias no hospital,
verificamos que as familias que o presenciaram o atribuem a inexperiéncia de maes
adolescentes, em relagdo ao cuidado a crianca. Em relacdo as situagdes em que se
sentiram descuidadas pela equipe de satde, verificamos que as enfermarias, ainda, estao
organizadas, no sentido de darem conta das necessidades das criangas. Os familiares
cuidadores sdo relegados a um segundo plano, ndo sendo considerados como clientes da
equipe na unidade. Assim, suas necessidades de cuidados de saude precisam ser
resolvidas fora da unidade e suas necessidades que contrariam a cultura hospitalar
vigente ndo sdo levadas em conta. Henckemaier (2002) relata que os profissionais de
saude, dentro da instituicdo hospitalar, convivem com uma diversidade de culturas. Como
possuem a sua propria cultura, terminam impondo-a aos pacientes e familiares. Assim,

necessidades das familias relativas a mudangas em normas e rotinas instituidas sao

desconsideradas, fazendo com que as familias sintam-se descuidadas no hospital.

No hospital, a familia permanece em constante interacdo com a crianca. Ao
assumir a responsabilidade pelo seu cuidado, a familia procura adaptar-se ao hospital.
Como este ¢ um mundo estranho, a familia precisa organizar-se para poder cuidar da
crianga. Motta (2002) refere que, a partir da facticidade da doenca, a familia organiza-se,
procura compreender e interpretar o modo de existir do ser doente e busca alternativas

para articular-se com o mundo.

A fim de adaptar-se ao mundo do hospital e organizar-se melhor para cuidar, a
familia busca informagodes acerca do tratamento fornecido a crianga no hospital. Neste

sentido, a informagdo € a principal ajuda que os profissionais da equipe de satide pode
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dar as familias. Estas informagdes devem ser repetidas tantas vezes quantas forem
necessarias, pois, no periodo de incertezas e ansiedade, nos parece que a familia nao
consegue assimilar todas as informagoes, de forma imediata. Sendo assim, elas precisam

ser claras e objetivas, a fim de facilitar a compreensao da doenga.

Para Beck (1995), um aspecto fundamental ¢ que a verdade deve permear todas
as informacgdes, sob pena de risco de infringir o cddigo de ética dos profissionais de
enfermagem e o direito assegurado constitucionalmente aos pacientes. O atendimento
prestado a familia e aos pacientes internados deve primar pela humanizacdo e

individualizagdo e estas também permeiam a veracidade das informagdes recebidas.

A familia, acostumada a cuidar da crianga, procura reproduzir no hospital os
cuidados domiciliares, tentando, assim, manter suas crengas, costumes ¢ padroes de
vida. A presenca do familiar cuidador junto a crianga parece ser uma das estratégias
vidveis para diminuir o trauma causado pela hospitaliza¢do, pois, com este ao seu lado,
a crianga ndo ira perder sua referéncia cultural e ambiental (GOMES, 2000). E comum a
familia trazer para o hospital objetos de uso pessoal da crianga e preferir que esta utilize
suas proprias roupas, proporcionando-lhe conforto e seguranca, mantendo, assim, um elo

desta com o seu ambiente domiciliar (LIMA, 1996).

No entanto, em algumas situacdes, a familia nio consegue reproduzir no
hospital os mesmos cuidados que realiza no domicilio. Os conhecimentos em relagao
as praticas de cuidado que o familiar cuidador adquiriu na propria familia, nas suas
tradicdes, cultura e vivéncia nao dao conta das novas necessidades de cuidado
apresentadas pela crianga no hospital. Desta forma, novas interacdes terdo que ocorrer, de

forma que este familiar cuidador incorpore novos referenciais que o habilite ao cuidado.

Estas interagdes se ddao na espacialidade das enfermarias, corredores, posto de
enfermagem e tantos outros locais do hospital, no qual as familias cuidam a crianga ao

vivenciar a sua internacdo. Apesar de provisorio, principalmente a enfermaria, precisa ser
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organizada, de forma a facilitar o cuidado. Este espaco simbolicamente representa a
moradia da familia no hospital. E onde se concretiza o ser familia, através das suas
interagdes. A este ambiente, a familia procura dar a sua cara, organizd-lo de forma a
reconhecé-lo como o seu espaco. Desta forma, mesmo que a enfermaria seja coletiva e
ndo possua limites visiveis de espaco fisico, passa a ser organizada de forma a que cada
familia reconheca a sua identidade, estabeleca uma territorialidade, exercendo ali sua

singularidade e, onde ela exercita certa privacidade.

Ao vivenciar a internacdo hospitalar da crianga, a familia passa a conviver com a
tecnologia ali existente, precisando familiarizar-se com ela. Reiser apud Barbosa
(1995) alerta que a tecnologia hospitalar avangou muito nas ultimas décadas, tornando-
se mais poderosa, tornando-nos crescentemente capazes de salvar vidas. As familias
reconhecem que esta tecnologia possibilita um cuidado mais qualificado a crianga e
aceita o desafio de cuidar a crianga com e apesar dela. Segundo Bettinelli (2001), os
profissionais, historicamente, supervalorizam as praticas tecnicistas, 0os equipamentos
sofisticados, fazendo com que a relagdo humana com o paciente se torne fria,
fragmentada, simplificada e, as vezes, distante. Por isso, o ambiente hospitalar, seu
espaco fisico, seus equipamentos € materiais ndo sdo suficientes para proporcionar um

cuidado integral, individualizado e, para tratar o paciente como um ser Unico e singular.

O cuidado ao ser humano hospitalizado ultrapassa o uso de tecnologia sofisticada
e terapéutica medicamentosa, as quais provocam, em geral, sentimentos de ansiedade,
medo, estresse e depressdo. O cliente tem dificuldade em compreender estas
intervencdes, mas demonstra sensagdes de conforto e bem-estar, quando se depara com
os familiares e os profissionais de saide que lhe sao significativos (LIMA, 1996). Neste
sentido, vemos como fundamental o cuidado familiar a crianga no hospital, pois esta,
apesar da sofisticada tecnologia existente, consegue incorporar no seu cuidado aspectos

afetivos e emocionais de que tanto a crianca necessita neste momento e que sé sua
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familia supre. O cuidado familiar ¢ um cuidado amoroso, atento e sensivel, que valoriza a

singularidade do ser crianga.

Além de conviver com a tecnologia, ao procurar adaptar-se ao hospital, a familia
passa, também, a conviver com as normas e rotinas hospitalares. Segundo Silva
(1991), normas sdo um conjunto de regras ou instrugdes para fixar procedimentos,
métodos, organizagao que sao utilizados no desenvolvimento das atividades. Sao leis que
definem as agdes e, rotinas sdo o conjunto de elementos que especifica a maneira exata

pela qual uma ou mais atividades deve ser realizada.

Como regras e leis, devem ser cumpridas por todos e¢ fazem parte da cultura
organizacional. Segundo Blumer (1969), o comportamento social de um grupo consiste
de pessoas ajustando suas linhas de acdo uns aos outros, sendo que o processo de
interpretacdo ocorre para atender ao grupo e ndo somente ao individuo. Nesta
perspectiva, as normas e rotinas sdo criadas com o objetivo de disciplinar o

funcionamento da unidade de internagao.

Em nosso estudo, verificamos que as mesmas, apesar de reconhecidas pelas
familias como necessarias, com vistas a organizacao do processo de trabalho, t€ém sido
utilizadas como um instrumento de coercdo dos profissionais sobre as familias. As
normas e rotinas, em nosso meio, tém sido elaboradas, com vistas a atender as
necessidades da equipe, relegando as necessidades das familias no hospital a um segundo

plano.

Como o trabalho em saude ¢ um trabalho coletivo, ele exige que se tenha controle
sobre ele. Segundo Lima (1996), todo trabalho coletivo requer, em maior ou menor
medida, uma direcdo, que estabeleca a harmonia entre as atividades e execute as fungdes

gerais para a consecucao do produto final.

Espera-se da familia que a mesma, ao entrar no mundo do hospital, se enquadre

nos costumes em que o cuidado ¢ padronizado. Ao fazé-lo, no entanto, aumenta a sua
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fragilidade, tornando-a mais vulneravel, diminuindo seu controle sobre a situagdo em que
se encontra. Normas e rotinas rigidas passam a controlar e determinar suas agdes.
Erdmann (1998) relata que, no ritual do cuidado, ¢ marcada a existéncia do cuidador,
onde as convengdes e as regras estdo presentes, onde o rito do que deve ser, do que ¢

norma, do que ¢ rotina remete o cuidador ao tragico.

As familias esperam que, neste momento, os profissionais se coloquem no seu
lugar, flexibilizando as normas e as rotinas conforme as necessidades de cada unidade
familiar, com vistas a facilitagdo da vivéncia da internacdo da crianca. Segundo Bohes
(2002), colocar-se no lugar do outro subentende uma aproximagao entre a equipe ¢ a
familia, de forma que uma alianga seja estabelecida permitindo ao familiar sugerir, pedir
e, assim, ter mais controle da situacdo, fazendo com que as relacdoes de poder ocorram

com mais fluidez e mobilidade.

Assim, percebemos que, em muitas situagdes, as normas e rotinas elaboradas pela
equipe nao dao conta daquilo para o qual foram criadas, precisando ser adaptadas,
mudadas. Os limites determinados pelas regras, geralmente, se estruturam pelas politicas
de pessoal, material, espaco fisico, espaco dos cargos/hierarquia, assistencial, burocratico-
administrativo, cujos instrumentos normativos privilegiam a igualdade, a soberania, o
controle e da sua existéncia nas relagdes de trabalho, onde tanto o cliente como o
profissional tém um papel a desempenhar dentro deste sistema, o de ser passivo

(ERDMANN, 1998).

A mesma autora nos revela que, no entanto, durante a prestacao do cuidado, muitas
vezes, o profissional se confronta com as regras para viver os desejos/ vontades de estar e
ser com o outro, convivendo com o afeto, o 6dio, os interesses de cooperar. Assim, 0s
profissionais precisam, dentro dos limites que lhe sdo impostos, evoluir, criar € interagir
nos seus limiares proprios e, nesta perspectiva, em muitas situagdes, flexibilizarem as
normas e as rotinas, em prol das familias.

Muitas vezes, a familia ndo aceita a rigidez das normas e rotinas hospitalares, pois
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frente a estas perde sua autonomia. Tem seus horarios e todas as suas atividades
rigorosamente controlados. Como estes, geralmente, sdo estabelecidos conforme a
conveniéncia da institui¢do, a familia, muitas vezes, resiste e o faz transgredindo. Desta
forma, nos mostra que nao esta, totalmente, excluida do processo de negociacao de
poderes e saberes no espago hospitalar. Erdmann (1996, p. 34) relata que ““ os discursos
silenciosos sdo as vezes mais eficazes; as minusculas situacdes da vida cotidiana possuem
uma carga de subversdao que permite aos individuos escaparem dos constrangimentos do

controle social”.

A ndo aceitagdo da rigidez das normas e rotinas hospitalares pela familia pode
gerar um choque cultural, levando a relagdes conflituosas. Este ocorre, quando ha a
dificuldade de grupos culturais diferentes adaptarem-se efetivamente a outros

(LEININGER, 1985).

Nesta perspectiva, as normas e rotinas que possuimos sdo esvaziadas do
componente afetivo do cuidado. Elas tornam as relagdes entre a equipe e as familias
muito impessoais ¢ burocratizadas. Lima (1996) nos lembra que a racionalizagao do
trabalho ndo justifica torna-lo uma camisa de forca, valorizando apenas a eficacia ¢ a
eficiéncia, em detrimento das necessidades tanto da crianga como da sua familia. Ja
Sabdia (1997) relata que as praticas de saude submetem os clientes a uma série de normas

e burocracias e que este poder ¢ exercido e disputado diariamente nas institui¢des.

No entanto, apesar de também ter esta percep¢ao, Henckemaier (1999) acredita que
os profissionais precisam ser mais sensiveis ao outro, expressar seus sentimentos e deixar
que os outros expressem 0S seus, pois, sO assim, seremos mais humanos, o que nos
permitird cuidar da crianga e da familia, integralmente. A autora relata que a idéia de que
a equipe deve comportar-se “profissionalmente”, ignorando seus proprios sentimentos,
esta ultrapassada. Ela deve sim captar as singularidades de cada caso e desenvolver o seu

papel junto a cada crianca e sua familia.

Como a familia ¢ o refugio da crianga, muitas vezes, deixa-se violentar em nome
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das necessidades que ela apresenta, abdicando de muitos de seus direitos em favor dela,
submetendo-se as normas institucionais. Vemos, entdo, que a instituigdo de normas e
rotinas faz parte da cultura hospitalar. Nao se tem como negar que estas sdo necessarias
para o bom funcionamento da unidade, mas, para serem efetivas, devem constantemente
ser avaliadas e reformuladas, de forma que atendam as necessidades tanto da equipe como

da crianca e sua familia, tornando as intera¢des mais harmonicas e efetivas.

Para poder enfrentar a complexidade do cuidado no hospital, a familia percebe
que necessita de ajuda. O processo de internagdo da crianca serd mais dificil e mais
sofrido quao menor for a ajuda recebida pela familia para cuidd-la. A familia pede ajuda
aos profissionais sem, no entanto, abdicar de sua responsabilidade para com o cuidado a
crianca. Para Dal Sasso (1995), a familia € um elo crucial do paciente a sua recuperacao,
sendo esta provedora de apoio, forgas e esperanga para o paciente enfrentar a doenga. As
interagdes entre os profissionais e a familia permite ao profissional, ser ao mesmo tempo,

um bom técnico e, em outros momentos, compartilhar conhecimentos e sentimentos.

No entanto, Beck (1995) relata que nem todos os profissionais buscam essa
interacdo com a familia. Os que o fazem sdo alvo de pressdo dos colegas, devido a

cobranga que os familiares tém com os demais para que se comportem da mesma forma .

Alguns profissionais discutem os limites da participacdo da familia no cuidado ao
cliente hospitalizado. Lima (1996) enfatiza os beneficios desta participacdo sem, no
entanto, desconsiderar os mecanismos para amenizar as diversidades e reduzir as
barreiras entre a familia e a equipe de satide, adotando uma variedade de modalidades de
cuidados, nos quais a participagdo e o envolvimento dos membros da familia sdo

elementos nucleares.

Beck (1995) relata que, ter um familiar internado, suscita nas familias sentimentos
de impoténcia, pela dependéncia dos outros e das maquinas, de angustia, do medo do
desconhecido, de submissdo e outros sentimentos do género. Desta forma, torna-se

necessario que as familias sejam cuidadas, neste momento. Kurcgant (1991, p: 19) afirma
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que “outra area de competéncia do profissional diz respeito a seu papel enquanto elo de
ligacdo entre o paciente e a familia”. Os familiares, em geral, estdo tensos, inseguros e
com medo do que podera ocorrer com o paciente, podendo o profissional assumir um

papel crucial de ajuda, neste momento.

No hospital, a familia, ao solicitar ajuda, interage com profissionais de diferentes
categorias. O hospital moderno ¢ uma instituicdo que emprega um grande numero de
profissionais, oferecendo servicos altamente especializados. Segundo Lima (1996), o que
caracteriza um trabalho multiprofissional ndo ¢ apenas a existéncia de profissionais
formados em disciplinas diversas, mas, também, o estabelecimento de articulagao,
cooperacdo e autonomia entre os trabalhadores. Nele, existe uma grande divisdo do
trabalho, exigindo habilidades técnicas diversificadas. O médico manipula,
preferencialmente, os conhecimentos relativos ao diagnostico e terapé€utica; o psicologo,
os afetivos e emocionais; o terapeuta ocupacional, o lazer e recreagdo e, a enfermeira
acompanha e assiste o cliente, durante os momentos criticos, como nas internagdes €
cuidados especiais, nas comunicagdes com familiares, além de se responsabilizar pela

organizagao do ambiente.

Assim, os profissionais apresentam-se como pessoas determinantes no processo de
ajuda as familias no hospital. Ao interagir com os profissionais em uma relagdo de ajuda
as familias fazem trocas com estes, influenciando-os e sendo influenciadas por eles. Esta
interagdo ¢ um processo dindmico, em constante movimento, no qual aprendem uns com
os outros; compartilham experiéncias, enfrentam desafios e constroem, conjuntamente,
significados comuns que guiam suas acdes, lhes permitindo uma relacdo de suporte

mutuo.

Ao interagir com os profissionais da saude em uma relacdo de ajuda, a familia
tem condi¢des de avaliar o cuidado recebido destes. O hospital se revela como um
mundo onde o cuidado profissional volta-se para a corporeidade biologica e simbolica do

ser crianca ¢ a familia que vivencia a internagdo desta (MOTTA, 2002). A equipe de
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saude, através do seu cuidado, revela, de forma consciente ou inconsciente, 0s
significados que atribui a vida humana e ao seu trabalho. Este significado ¢ manifestado

nas suas acoes de cuidado e este cuidado € reconhecido pela familia que o avalia.

O significado que cada situagdo tem para a familia interfere na avaliacdo que esta
faz da equipe. Segundo Ribeiro (1999), uma familia pode considerar excelente a equipe
em determinada situacdo ¢ fazer-lhe criticas em outra. Também, familias diferentes
podem avaliar a mesma equipe de maneira completamente diferente. Ao avaliar o
cuidado profissional recebido, a familia passa a confiar neste quando reconhece que suas
interacoes sdo positivas, quando se sente parte do cotidiano destes profissionais,
compartilhando com eles o cuidado a crianca. As familias precisam conhecer e confiar
nos profissionais para que a parceria entre eles seja positiva (DARBYSHIRE, 1995).
Confiam no cuidado recebido, quando acreditam que os profissionais se colocam no seu
lugar, percebendo o que a familia esta sentindo e pensando, percebendo o significado

desta experiéncia para a familia.

Ao contrario, quando a familia considera que suas interacdes com os profissionais
sdo negativas, pode reconhecer o cuidado recebido destes como inadequado. Pode
desconfiar do cuidado recebido, quando nao tem o controle sobre a situacdo em que se
encontra e/ou quando nao ¢ inserida no planejamento do cuidado a crianca. Kleinman
(1995, p. 253) relata que a especializacdao dos profissionais restringe as possibilidades de
dar atenc¢do ao subjetivo e ao sofrimento ocasionado pela doenga, enfocando seu trabalho

apenas no corpo biologico, desumanizando o cuidado.

Apesar do cuidado recebido dos profissionais, a familia percebe a dificuldade da
crianca adaptar-se ao hospital. Nota uma mudanca no seu comportamento, que esta
tem medo da situacdo em que se encontra e que grande parte destes sentimentos da-se

pelo reconhecimento do hospital como um ambiente diferente.
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O hospital ¢ um ambiente estressante pela constante expectativa de situagdes de
emergéncia, pela quebra subita das atividades normais, pela urgéncia e, sobretudo, pela
concentracdo de pacientes sujeitos a mudangas abruptas, quanto ao seu estado geral.
Estes fatos fazem com que a crianca e sua familia o reconhegam como um ambiente
emocionalmente comprometido, sendo estes afetados potencialmente em suas

necessidades basicas.

Sendo assim, Barbosa (1995) afirma que o ser humano-cliente, quando internado,
se vé retirado do ambiente que lhe era familiar, privado de dar continuidade a aspectos
vitais do seu cotidiano, sobretudo o convivio de pessoas queridas e tudo isso faz com que
o seu sofrimento seja exacerbado, até porque freqlientemente ¢ concentrada a atencao

daqueles que cuidam, na tecnologia utilizada.

Para Sawrey apud Gomes (1988), uma ameaca provoca ansiedade, qualquer que
seja sua origem. Assim, a propria doenca em si, dependendo da maneira como se
instalou, da mudanga que pode acarretar na vida do paciente, constitui fonte significativa
de tensdo emocional. A perda da integridade organica, a limitagdo das atividades, a
dependéncia e o0 medo da morte surgem para o paciente, fazendo parte de uma realidade
de dificil aceitagdo. Nessa fase, o paciente perde a capacidade de adaptar-se as novas
condi¢des; tendo como conseqiiéncia a intensificacdo dos conflitos e o aumento da
ansiedade. Além disso, a fragmentagdo do cliente em sistemas, como digestivo,
respiratorio, circulatdrio, nervoso e até mesmo psiquico, colabora para que os agentes de

saude tenham uma visao parcelada do mesmo.

O confinamento a que o paciente se vé submetido, a distdncia de casa, a auséncia
dos familiares sdo causas de ansiedade e preocupagdo. Acreditamos que, o ndo conhecer
o ambiente, a presenca de pessoas estranhas, o equipamento complexo que o cerca, a dor
provocada pelos procedimentos causam-lhe grandes desconfortos. A representacao
simbdlica que os exames e procedimentos tém para a crianga determinardo o seu

comportamento, em busca de ajuda e protecao da familia.
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Neste contexto, Lima (1996) coloca que o cliente ndo ¢ preparado para a
hospitalizacdo nem para os procedimentos. Desta forma, ele pode apresentar uma série de
sentimentos decorrentes dessa incompreensdo. Um deles ¢ o medo, que diminui as

habilidades do paciente em lidar com esta experiéncia.

Nesta perspectiva a crianga tem seu comportamento alterado e torna-se mais
dependente. A interagdo da crianga com a familia tende a aumentar neste periodo. Mesmo
atividades que ja desenvolvia, de forma independente, passam a ser realizadas pelo seu

familiar cuidador ou pelos profissionais da saude.

Segundo Motta (1997, p. 59), a crianga, ao ingressar no mundo do hospital, passa a
vivenciar o projeto da instituicdo de saude, passa a existir como um ser doente € morar
em um outro mundo, o mundo do hospital. No entanto, mesmo no hospital, a criancga
continua a crescer e se desenvolver e a familia, ciente deste fato, implementa cuidados no

sentido de que este processo se continue da melhor forma possivel.

Ao cuidar a crian¢a, no mundo do hospital, a familia revela-se como um ser de
direitos. Sabemos que, em nosso pais, a doenca € um negécio altamente lucrativo e o
Sistema Unico de Satde vigente ainda ndo conseguiu garantir direitos para todos. As
classes populares, muitas vezes, desconhecem seus direitos, mas esta realidade est4, aos
poucos mudando. A familia esta se reconhecendo como um ser de direitos, quando luta
para manter sua autonomia no hospital, quando negocia e compartilha o cuidado da
crianga com os membros da equipe de satde, quando mobiliza uma rede de apoio social

para auxilid-la a cuidar da crianga.

Ao reconhecer-se como um ser de direitos, passa a reivindica-los, mesmo que no
hospital o poder penda mais para o lado dos profissionais. Ainda, quando, aparentemente,
a familia se submete as vontades da equipe, ¢ porque, até certo ponto, as entende como
necessarias para a cura da criancga. Desta forma, a aparente submissdo revela-se, também,

como uma forma de cuidado familiar a crianca.
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Participar do cuidado a crianca no hospital, durante a sua internagdo, ndo esta
possibilitando as familias, apenas desenvolverem suas habilidades técnicas. Através da
sua participagdo no cuidado, as familias estdo “conhecendo” mais o cotidiano do hospital
e, a partir deste conhecimento, estdo desenvolvendo sua consciéncia critica e sua
autonomia, fortalecendo seu poder de reivindicagdo, tornando-se mais criticas e
participativas do processo de tomada de decisdes, quanto ao cuidado a crianga, tornando-

se, inclusive, aptas a fazerem sugestdes, quanto a melhoria do seu cuidado no hospital.

Como uma estratégia para se fortalecer enquanto cuidadora da crianca, a familia
constroi uma rede de apoio social no hospital. Neste contexto, a familia valoriza a

visita, o apoio, se fortalece na esperanca e na fé e constréi vinculos.

Segundo Beck (1995), as visitas dos familiares aos pacientes internados pode
trazer-lhe beneficios psicoldgicos. Verificamos que o sofrimento do paciente ¢, muitas
vezes, compartilhado pelos seus familiares, sendo uma forma de atenué-lo, estimular a
familia a trazer lembrancas prazerosas, para que lhe sirvam de conforto. Outro beneficio
da visita que a autora destaca ¢ o fortalecimento da confianca mutua, pois este laco

estabelecido com a familia transmite ao cliente seguranga e conforto.

O cliente internado, aparentemente, apresenta-se com dor, deprimido, angustiado.
Além disso, precisa conviver com uma equipe de profissionais estranhas ao seu convivio.
Acreditamos que demora um tempo para que este consiga estabelecer relagdes empaticas,
afetivas e de confianca com esta. Neste contexto, a visita dos familiares ¢ vista pelas
criancas e seus cuidadores como fundamental. E um momento em que estes sentem-se
apoiados, menos sozinhos, e mais seguros do afeto dos demais familiares e amigos para

com eles.

Para Barbosa (1995), a internacdo hospitalar, embora tenha o potencial de privar o
paciente de suas relagdes sociais, afetivas e econdmicas ndo as destroi. Todo o ser

humano, considerando sua singularidade, ndo ¢ um ser isolado. Mesmo no hospital, estes
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pacientes continuam a fazer parte de uma estrutura social. O recebimento de visitas, na
verdade, para muitos pacientes, parece significar o entrelacamento de seus elos com o

mundo fora do hospital.

O estresse e¢ a ansiedade da internagdo podem ser reduzidos pela presenca da
familia. A visita permite que, ndo apenas o familiar cuidador, mas, também, os outros
familiares e amigos se fagam presentes, participando de alguma forma do processo de
hospitalizacdo da criangca. Sua presenca permite a crianga elaborar melhor seus
sentimentos e emocgoes, controlar sua ansiedade, medos temores e fantasias, organizando

melhor o seu mundo interior (GRANT,1978).

Koizumi, Kamiyama e Freitas (1979) afirmam que um dos maiores problemas e
expectativas sentidas e relatadas por pacientes internados foi a separagdo da familia e
amigos. Como ser gregdrio que ¢, o homem necessita sentir-se parte de uma familia,
grupo social primario, em que o relacionamento interpessoal se efetue no plano afetivo e,
por isso, se torna inseguro longe dela, principalmente em situacdes de internacao
hospitalar, nas quais a sua vida corre risco. A visita no hospital proporciona uma
interacdo entre a pessoa doente e seus familiares, dentro do ambiente hospitalar (DAL

SASSO, 1994) .

A familia anseia por este contato para fortalecer o relacionamento entre familia-
paciente e, at¢ mesmo familia e equipe. Torna-se necessario que a equipe ofereca a
familia uma estrutura favoravel para o contato periddico. A visita € um momento em que
a familia tem a oportunidade de mostrar para o paciente que este nao esta vivenciando
este momento de crise sozinho, que a familia também estd vivenciando este periodo com
ele. O “ser presenga” parece constituir-se para a familia como uma forma de cuidado ao
seu familiar internado que, apesar de separados fisicamente, como familia, continuam
sendo presenca uns nas vidas dos outros. Takahashi (1986) relata que, na verdade,
durante a visita, o paciente sente-se com mais liberdade para expressar sentimentos e

sensagoes até entdo reprimidas.
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Consideramos que a presenga de familiares e amigos junto a crianca no hospital
traz-lhe muitos beneficios. Cabe a equipe se organizar para proporcionar as melhores
condicdes para que ela aconteca, estabelecendo estratégias que favorecam a recuperacao
dos doentes, tendo sempre em vista que a visita ¢ de extrema importancia tanto para o

cliente como para sua familia.

A necessidade da familia em receber e dar apoio a outras familias, no hospital,
justifica-se porque, segundo Vasconi (1994), a salide e a doenga apresentam-se como
atributos do ser humano que denotam uma ameaca a sua integridade fisica e emocional,

causando-lhe um desequilibrio transitério.

A familia precisa produzir uma nova organizacao, na busca pela reconstitui¢ao de
sua identidade. A familia expandida, seus amigos e os profissionais da satide apresentam-
se solidarios a crianca e seu familiar cuidador, fazendo o seu possivel, no sentido de
apdia-los neste momento. O apoio se concretiza na forma de interacdes com outras
pessoas, objetos e consigo mesma, no sentido de atender as demandas geradas pelo
cuidado hospitalar. Assim, o mundo familiar mostra-se numa vibrante variedade de
formas de organizacdes, crengas, valores e praticas desenvolvidas, na busca de solucdes

para as vicissitudes que a vida apresenta (SZYMANSKI, 1997).

No hospital, a familia fragilizada sofre e procura fortalecer sua fé e sua esperanca
de que, logo, tudo retorne ao “normal”. Kiibler-Ross (1992) assegura que, o que sustenta
a familia através dos dias, das semanas ou dos meses de sofrimento ¢ o fio de esperanca .
Segundo esta autora, a esperanga ¢ a sensacao de que tudo deve ter algum sentido, que

pode compensar, caso suportem por mais algum tempo.

Beck (1995) relata que a familia tem a esperanca de que tudo nao passe de um
pesadelo irreal. Observamos que, a cada dia, a familia renova as suas esperangas ou, se as
informagdes recebidas sdo pessimistas, luta para que as mesmas nao se transformem em

desesperanca.
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A familia, durante a internagdo hospitalar da crianca, renova a sua fé em um ser
supremo. Além da ajuda de pessoas significativas, a familia procura ajuda na religido.
Nitschke (1999) relata que a religido ¢ um importante elemento constitutivo da imagem
familiar. O sentimento religioso se fortalece, frente a internagdo hospitalar de um
membro da familia. Segundo Ribeiro (2002, p. 215), “ a busca da ajuda espiritual esta
presente no processo de hospitalizacdo da maioria das familias que enfrentam a doenca
grave da crianga. Esta ocorre independente de religido ou credo e diferencia-se na forma,

na intensidade e momento de inicio”.

Neste momento, a familia valoriza muito o apoio e as oracdes realizadas por
parentes e amigos. A fé tem o poder de manter a esperanga da familia de que tudo ira

melhorar e de propiciar a familia sua energizacao para continuar a cuidar da crianca.

No hospital, a familia constréi vinculos. Este se apresenta como um ambiente
novo, repleto de simbolos e significados, propicio a novas interagdes. Nele, a familia
relaciona-se com outras familias € com os membros da equipe de satide. Compartilham a
experiéncia vivida, aprendendo, amadurecendo e se ajudando mutuamente. Conforme
Penna (1992), a familia, ao estar em determinado ambiente, interage com outras familias
e pessoas em diversos niveis de aproximagao. Durante estas interagdes, estabelece

vinculos que lhe potencializam como cuidadora.

Ao interagirem entre si em uma relacdo de ajuda, as familias que estdo
vivenciando juntas a internacao hospitalar de seus filhos colocam-se umas no lugar das
outras, sofrem juntas e se apéiam mutuamente. Ribeiro (1999) relata que estas se tornam
significativas umas para as outras e, mesmo apoOs a alta, persiste a interagdo entre elas. As
familias, no hospital, ao estarem juntas, estabelecem ligacdes afetivas e sociais em
diversos niveis e constroem uma convivéncia, através de um conjunto de agdes e

interagoes.
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A familia vivencia a internagdo hospitalar da crianga em um determinado espago
de tempo. O tempo ¢ relativo, neste momento, pois depende dos significados atribuidos
por cada familia a experiéncia que estd vivenciando. O tempo ¢ consumido nas acdes €
interacOes realizadas pelas familias, principalmente nas dirigidas para o cuidado a
crianga. Este tempo apresenta-se de forma diferenciada, de acordo com a forma como as
familias se organizam no hospital. No hospital, existe uma multiplicidade de tempos
vividos pelas familias, em algumas situagdes, o tempo parece passar muito rapido € em

outras, custar muito a passar, revelando-se na sua relatividade.

Ao viver os tempos do hospital, as familias vivenciam boas € mas experiéncias.
Elas ndo t€ém tanto medo da situacdo em que se encontram, quando reconhecem como
adequado o cuidado recebido da equipe de saude, quando véem a melhora do quadro
clinico da crian¢a e quando nao reconhecem a doenga da crianca como uma das mais
graves. Quando a equipe de satde permite-lhe atuar frente a crianca, de forma

independente, a familia pode sentir-se, até mesmo, potencializada como cuidadora.

Os profissionais da saude podem empoderar as familias para cuidar a crianga no
hospital, ao auxilid-las a desenvolverem suas competéncias. Saboia (1997) atribui ao
poder a caracteristica de ser produtivo e transformador. Através dele, podemos aproveitar
as potencialidades individuais dos seres humanos. Foucault (1993) afirma que o poder

permeia, produz coisas ¢ induz ao prazer.

No entanto, Marcon et al (2002) revelam que, embora com potencial a ser
desenvolvido, a familia ainda ndo esta preparada adequadamente para assumir fungdes
mais complexas do processo de cuidar, precisando, para isto, ser orientada, treinada e,
inclusive, acompanhada durante este processo. Compartilhar o cuidado a crianga com a
equipe de saude, ser potencializada e capacitada em relagao a melhor forma de cuidar faz
com que a familia reflita sobre o significado desta experiéncia para si. Atraves das suas
funcdes educativas os profissionais da saude podem ensinar a familia a utilizar

informacdes para melhorar seu estado de satide ou para lidar melhor com a doenca.
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Com vistas a instrumentalizar-se para o cuidado a crianga, a familia procura
manter uma relacao dialdgica, no hospital. Procura manter-se aberta para o dialogo com a
crianga internada, seus familiares, amigos, equipe de saude e com as outras familias com
quem compartilha a experiéncia da internagdo. O diadlogo, no hospital, ¢ uma forma de
interagdo e representa, para a familia, ajuda, apoio e afetividade. A importancia da
comunicagdo estd em ser um processo basicamente interativo, no qual um envia a
mensagem € outro recebe e a interpreta, atribuindo um significado ao que o outro

transmitiu.

Para Bielemann (1997), cada familia possui seus proprios codigos de
comportamento € comunicacao com significados inerentes a sua cultura, que direcionam
as agoes e os relacionamentos interpessoais dos seus membros, dentro ou fora do seu
grupo familiar. O relacionamento interpessoal ¢ fundamental, quando envolve paciente e
familias, diante de uma situa¢do de crise que ¢ a doenca e a hospitalizagdo. Estes sdao
eventos que podem ser percebidos pela familia como uma ameaca. Entretanto, Dal Sasso
(1994, p. 78) diz que “a crise contribui para a unidade e solidariedade da familia, porque
fortalece suas relagdes, enriquecendo seus membros através da troca de amor, energia e

suporte”.

Segundo esta autora, a interagdo vai se consolidando nos pequenos gestos, no
olhar receptivo, no tom de voz, no toque, na disposi¢do “para com”. E nesta atmosfera,
envolvente e significante que a familia ¢ enriquecida e fortificada, através da relacao
dialogica. Quando se sente apoiada e ajudada a cuidar no hospital e no seu domicilio a
familia ndo percebe a hospitalizagdo da crianga, como um momento de desestruturacao.

Pelo contrario, a familia se une em torno da crianga intensificando seus lagos afetivos.

No entanto, o hospital também apresenta-se como um local no qual as familias
vivenciam mas experiéncias, identificando-as como o vivenciar os maus tempos do

hospital.
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Na trajetéria da internagdo hospitalar da crianga, a familia manifesta intensamente
seus sentimentos, de acordo com os simbolos e significados construidos ao longo da
historia familiar e os adquiridos durante o atual processo. Muitas tém medo da situacao

em que se encontram.

Beck (1995) relata que a percepgao da familia relacionada & morte e ao adoecer ¢
fortemente influenciada por suas vivéncias, conhecimentos, valores éticos e pessoais que
norteiam suas condutas, frente a interna¢ao de um familiar.“Sendo o homem um ser
holistico, a doenga representa um fator capaz de afetar a sua seguranga fisica, econdmica,
religiosa e principalmente emocional” (ESPIRITO SANTO,1985, p: 232). Verificamos
que, em algumas situagdes, as familias reagem, negando a doenga e a morte ou
apresentando outras manifestacdes, tendo em vista que, segundo Pitta (1994),

acompanhar o sofrimento e a dor de um familiar, implica conscientizar-se da sua propria

finitude.

Para Dal Sasso (1994), muitas vezes, o medo das familias ¢ o temor do
desconhecido, da morte. Henckemeier (1999) relata que cada familia tem uma maneira
particular de reagir frente a hospitalizacio de um dos seus membros. O paciente
internado ¢ o depositario do sofrimento fisico, mas o sofrimento psiquico ¢ fortemente
depositado na familia. Por isso, tanto o paciente quanto a sua familia necessitam de

cuidados, durante este periodo.

Além destes fatos, a familia ndo tem seu conforto priorizado no hospital, muitas
vezes, nao consegue cuidar de si. Em algumas situacdes, sente-se despreparada para o
cuidado a crianga e, até mesmo, quando sobrecarregada com as agdes de cuidado, passa
por diversas situacdes de desprazer, tém seus gastos aumentados e pode sentir-se

desvalorizada pela equipe de satde, em relacao ao seu papel de cuidadora da crianga .

Neste contexto, compartilha o ambiente hospitalar com outras familias que

possuem culturas especificas, havendo, por isso, muitas vezes, divergéncias e situagdes
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conflitantes entre elas. Segundo Charon (1969), os significados que as coisas possuem
para os seres humanos sdo centrais para eles. Estes significados sdo formados através de
acoes, a medida que eles interagem. Ao confrontarem-se com um universo de valores
aprendidos com outras pessoas, os membros da familia fazem escolhas e interpretam as
agOes dos outros quanto aos valores que tém significados para eles. Quando as agoes e

interagdes nao sao compartilhadas, surgem os desentendimentos e os conflitos.

Neste ambiente contraditorio, onde ora, a familia experiéncia interagdes positivas
e outras negativas, ela sente falta da sua casa e da convivéncia familiar. O integrante da
familia que permanece no hospital sente falta da privacidade com que ¢ contemplado no

espaco domiciliar e das interagdes positivas que 14 ocorrem.

Mesmo permanecendo no hospital, o familiar cuidador tem sua atencdo voltada
para os filhos que ficam em casa, denotando preocupagao e responsabilidade para com
estes. A relagdo com os outros filhos pode se fragilizar temporariamente, trazendo
dificuldades para a familia, gerando nesta, sentimentos de culpa . Cada familia tem no
seu domicilio o seu espago privado onde ocorrem as interacdes intrafamiliares e as
manifestacdes de afeto. O espago familiar ¢ esvaziado duplamente com a auséncia da
crianga e do seu acompanhante, durante a hospitalizagdo. H4 a exigéncia de uma
readaptacao dos papéis entre seus membros com vistas a dar continuidade a vida familiar

cotidiana e suporte para a crianga e seu familiar cuidador no hospital.

Com a melhora da crianca a familia se prepara para a sua alta. Procura
informar-se acerca das possiveis necessidades especiais de cuidados da crianga em casa,
procura aprender tudo acerca da doenga da crianga, priorizando as informagdes acerca da
sua preven¢ao, com vistas a dar continuidade ao seu cuidado. O cuidado familiar a
crianga, ap6s a sua alta hospitalar, pode tornar-se um cuidado diferente, mais planejado e

mais instrumentalizado.
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Ao vivenciar a internacdo hospitalar da crianca, a familia se reorganiza e se
reconstroi. A internacdao hospitalar possibilita que a familia repense o seu ser familia
porque envolve todo o grupo familiar e suas redes de apoio social. Segundo Ribeiro
(2002), a subjetividade da experiéncia vivida leva a reflexdo, podendo haver um

aprimoramento concretizado por um novo modo de agir, um agir mais qualificado.

A familia fortalece o seu self familiar, quando, ao vivenciar a experiéncia da
internacdo da crianga, leva em consideracdo o outro, as pessoas mais proximas € a
sociedade, se fortalecendo como unidade de cuidado. O cuidado familiar a crianga
apresenta-se cheio de significados, que conduzem a agdo familiar, de forma dindmica e

criativa.

COMPARTILHANDO O CUIDADO A CRIANCA: refletindo o ser familia e
construindo um novo modo de cuidar a partir da vivéncia na internacdo hospitalar
apresenta-se como a esséncia da experiéncia da familia neste estudo. Mostra que o

cuidado ¢ a esséncia do ser familia, que nele se revela e da sentido ao seu viver.



8- CONSIDERACOES FINAIS

A implementacao desta pesquisa, no inicio, se mostrou muito trabalhosa, mas, aos
poucos, foi se tornando gratificante. A realizagdo deste estudo, a luz do Interacionismo
Simbolico, me possibilitou colocar-me no lugar das familias que vivenciam a internagao
hospitalar da crianga. Os pressupostos e os conceitos utilizados permearam, durante todo
o tempo, a realizacdo do estudo, servindo de referéncia para a coleta de dados,
conduzindo as reflexdes e a elaboragao do modelo tedrico aqui apresentado.

Como foi a primeira vez que utilizei a Teoria Fundamentada nos Dados como
referencial metodoldgico, muitas foram as vezes em que precisel me aproximar € me
afastar dos dados, com vistas a sua compreensdo. As entrevistas realizadas mostraram-se
diferentes de todas as outras que antes eu havia feito, porque necessitei dar o tempo de
cada familia para a sua execugdo, permitindo que estas extravasassem e, até mesmo,
refletissem acerca da experiéncia vivida. A auséncia de um instrumento de coleta de
dados formal, a necessidade de analisar cada entrevista logo apos transcrita e compara-la
com as outras, antes de prosseguir adiante, a necessidade de olhar para os dados com os
olhos das familias e ndo com os meus, 0 compromisso de expressar as suas percepcoes e
os seus significados foram para mim um exercicio de cidadania.

O compromisso com o rigor da pesquisa fez com que, muitas vezes, eu tivesse que
parar e estudar um pouco mais acerca do referencial tedrico e metodologico escolhido. A
leitura de outros autores que utilizaram o mesmo referencial foi fundamental para a sua
compreensao.

Uma limitagcdo deste estudo foi o fato de ndo ter podido acompanhar as familias,
ap6s a alta, no seu domicilio, para poder verificar como elas colocam em pratica este
novo modo de cuidar construido, a partir da vivéncia da internagao hospitalar. No entanto,
algumas criancas do estudo haviam tido mais de uma e até mesmo varias internagoes
anteriores, minimizando esta limitagdo, pois suas familias relataram que a experiéncia as

potencializou como cuidadoras, permitindo o redimensionamento do seu cuidar .
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Sei que o modelo tedrico aqui apresentado acerca da experiéncia destas familias
encontra-se aberto para novas reflexdes e consideracoes. Talvez, outro pesquisador com a
sua sensibilidade tedrica, com outros sujeitos, num outro momento ¢ em outra realidade
possa apresentar outro modelo, mas acredito que este representa a experiéncia vivida por
muitas familias, podendo servir de referéncia para que os profissionais da saude e as
familias reflitam acerca das interagdes que realizam, com vistas ao cuidado da crianga

hospitalizada.

Olhar para a realidade com o olhar das familias me trouxe muitas surpresas.
Enquanto enfermeira atuante na Pediatria por dezesseis anos, pensava que nods, 0s
profissionais, éramos os principais cuidadores da crian¢a no hospital. Fiquei surpresa
quando as familias me disseram que elas sdo as principais cuidadoras, que nds somos
chamados a subsidiar este cuidado, a ajudé-las a cuidar, a apdia-las como cuidadoras, a

qualificé-las para cuidar.

Colocar-me no lugar destas familias me fez enxergar a Unidade de Pediatria sob
outra Otica, me fez percebé-la como um local de interagdes. Compreender alguns aspectos
do processo vivenciado pelas familias, desde o adoecimento da crianga em casa, sua
internacdo até a sua alta hospitalar, pela perspectiva do Interacionismo Simbolico,
permitiu a apreensdo do seu mundo de significados quanto ao cuidado a crianga,
permitindo langarmos um novo olhar para as interagdes e promover um novo agir calcado

nas reflexdes suscitadas por esta experiéncia.

Vimos neste estudo que, para as familias, o tempo no hospital € muito mais do que
apenas o passar das horas. Ele se apresenta como um espago no qual as familias

vivenciam experiéncias, interagem e atribuem significados que guiarao suas acoes futuras.

Acredito que compartilhar o cuidado a crianga nao possibilita apenas as familias
construirem um novo modo de cuidar. NoOs, profissionais, também podemos nos
reconstruir, a partir deste compartilhar. A enfermagem que cuida de familias em situagdo

de internagdo hospitalar da crianga precisa compreendé-las como um grupo que constroi
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a sua historia, que possui simbolos, que atribui significados e que age. A familia, frente a
necessidade da internagdo hospitalar da crianca, enfrenta conflitos e contradi¢des, €

flexivel, consegue quebrar normas e adaptar-se na busca por tornar-se saudavel.

Ao longo do estudo, se percebeu que as familias reivindicam maior poder de
participa¢do no cuidado da crianca no hospital. A todo momento, somos chamados a
compartilhar com ela seu cuidado. Precisamos, entdo, construir um compartilhar mais
afetuoso e sensivel. Precisamos repensar este ser familia que cuida e no nosso papel, ao
interagirmos com elas, nesta relacao de cuidado, tendo em vista os significados que esta
atribuira a experiéncia vivida. Talvez, nosso maior cuidado as familias consista em

permitir que elas sejam familias no hospital. Criar espagos de liberdade para que a familia

se expresse como ser autonomo e cidadao.

O saudavel ¢ fazer por si € ndo o outro fazer por si. Quando a familia cuida da
crianga no hospital, ela refor¢ca o autocuidado familiar e o quao de saude hé neste ato.
Através do seu cuidado a crianga, as familias nos ensinam que o hospital, também, ¢ um
local onde se tem saude, pois o cuidado familiar transcende a doenca e resgata o ser
saudavel que a crianca ainda possui. Ao cuidar, a familia busca resgatar a saude familiar
e fortalecer o seu self familiar. Neste sentido, o cuidado familiar ¢ ético, pois a familia se

coloca, no hospital, no lugar de cuidadora legitima da crianga.

Neste estudo, quando as familias nos dizem que vivem “bons tempos”, pode-se
perceber que nds profissionais podemos contribuir de diversas formas para que o hospital,
cada vez mais, se apresente como um local sauddvel. Podemos ampliar os bons momentos
e/ou minimizar alguns maus momentos, melhorando o didlogo com elas, retirando, ao
maximo, suas duvidas quanto ao cuidado, diminuindo seu medo da situagdo em que se
encontra; melhorando o conforto da enfermaria, na qual ela ¢ alocada; elogiando suas
tentativas positivas de cuidado; auxiliando-as a repadronizar cuidados, de forma que se
apresentem mais adequados; propiciando-lhe momentos de prazer, investindo na

ludicidade como estratégia; propiciando momentos de descanso ao familiar cuidador;



305

permitindo que a familia extravase seu sofrimento para que possamos, a partir deste
conhecimento, implementar formas para ameniza-lo; dando liberdade para a familia
mostrar suas potencialidades e interagindo com estas, de forma positiva, corrigindo
fragilidades e fortalecendo potencialidades; propiciando-lhe interacdes com os outros

membros de sua familia, durante este periodo, entre outras estratégias possiveis.

Vemos que o cuidado familiar ndo segue padroes pré-determinados. E construido
pelas familias junto a suas criangas em cada contexto e em cada momento da vivéncia
familiar. Assim, precisamos nos abrir para novos modos de cuidar, sem enquadramentos e

sem rotulagdes.

Em relacdo ao uso da tecnologia hospitalar, ela precisa ser utilizada de forma a
favorecer o cuidado e ndo tornar as relagdes mais superficiais e distantes. Ela faz parte do
fazer profissional, permitindo que estes tenham mais tempo para investir nas suas

relacoes.

Nao devemos interferir na forma como as familias cuidam naquilo que a crianga
reconhece como bom. Nao nos compete enquadra-las, mas sim inclui-las. Assim, as
normas € rotinas devem servir para organizar o processo de trabalho, mas nao para

submetermos as familias a nossa cultura e desejos.

A familia leva em conta a subjetividade da crianga que, muitas vezes, nods
profissionais, nao priorizamos. Ela possui uma intui¢do sensivel que a habilita a
compreender a linguagem ndo verbal ou metaforica expressa pela crianca. Esta intuigdo

pode ser apreendida pelo olhar atentivo da enfermagem.

Ao chegar ao hospital, a familia tem muitas incertezas, mas traz consigo muitas
certezas. Usa o seu poder/saber sobre a crianca como uma forma de fortalecer o self da
crianga e o self familiar. Ela se apresenta como uma interlocutora do mundo familiar,
mostra-se portadora de um tecido de saber proprio, que pode ser apropriado pela equipe

de saude, em prol da crianca.
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Verifica-se a necessidade da implementacdo de medidas que ampliem e
qualifiquem a rede de apoio social disponivel as familias em suas comunidades,
propiciando o acesso destas a esta rede, favorecendo o cuidado familiar a crianga, em
casos de seu adoecimento ainda no seu domicilio. Os profissionais atuantes no Programa
de Saude da Familia precisam conhecer a realidade destas, frente o adoecimento, e

intensificar suas estratégias, a fim de dar-lhes suporte nas suas necessidades.

Em ambito hospitalar, ao potencializarmos as familias como cuidadoras, estas
poderdo servir de multiplicadoras de conhecimentos acerca do cuidado a crianga na sua
comunidade, ampliando o alcance da atuagdo profissional na sociedade. O estudo nos
mostra que as familias procuram construir redes de apoio no hospital. Este conhecimento
nos possibilita intervir, no sentido de propiciar esta construcao e colaborar, fazendo parte
dela, dando o nosso melhor, no sentido de atender as reivindicacdes das familias,

tornando este momento o menos traumatico possivel.

Mas ndo basta apenas a enfermagem estar engajada neste objetivo. A equipe
multiprofissional precisa estar unida e voltada para este fim, pois ndo ¢ s6 com a
enfermagem que a familia interage e compartilha o cuidado. Precisamos, constantemente,
somar esfor¢os, na busca pela melhoria do cuidado que prestamos. Realizar um trabalho

articulado e comprometido, no qual as interacdes sejam mais valorizadas e produtivas.

Ao valorizarmos o cotidiano familiar, precisamos criar espagos de convivéncia
desta com os outros filhos e familiares que estdo em casa, de forma a manter suas
interagOes e estimular sua solidariedade parental. Além disso, precisamos estar alertas de
que dar alta para a crianga ndo significa que a familia esteja preparada para cuidd-la em
casa. Esta deve ser planejada conjuntamente com ela e realizada de forma gradativa.
Nosso compromisso ndo termina com a alta. Temos obrigacdo de possibilitar as familias
darem continuidade ao cuidado a crianga em casa. Por isso, precisamos conhecer os

recursos disponiveis na comunidade, com vistas ao seu encaminhamento. Precisamos
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denunciar a falta de condigdes e de estrutura a que as familias sob nossos cuidados estiao

relegadas.

Compreender os significados atribuidos pelas familias ao cuidado que prestam a
crianca no hospital possibilita a sua resignificacdo, podendo melhorar a visdo das proprias
familias acerca deste processo, auxiliando-as a refletir acerca de seu papel frente ao
processo saude-doenca e suas formas de interacdo neste processo, ampliando suas
possibilidades de atuacdo na familia e na comunidade e mostrando-lhes caminhos para

que suas reivindicacdes sejam ouvidas e ressoem.

Precisamos nos permitir nos reconstruirmos, a partir das interagdes com as
familias, pois o cuidado que realizamos € para elas. Cada familia, no hospital, apresenta-
se na sua singularidade, por isso, precisam ser ouvidas e atendidas nas suas necessidades
singulares. Para isso, € necessario superar praticas e estruturas arraigadas na
representatividade hierarquica do poder, que caracteriza a assisténcia no hospital. A
superacao destas adversidades exige um dinamismo na conciliagdo e potencializacdo dos
interesses privados de familias e profissionais. S6 na constru¢do de um espaco publico

competente e legitimo esta realidade pode tornar-se possivel.

Este estudo mostra a necessidade de ampliarmos os nossos horizontes e
compartilharmos com as familias conhecimentos e cuidados. As escolas de enfermagem e
as dos outros profissionais da saude precisam incluir nos seus curriculos, em todas as
disciplinas possiveis, um olhar para as familias e as interacdes que esta realiza com vistas
a buscar sua saude, pois € inegavel a sua importancia no cuidado de seus membros.
Estudos e pesquisas precisam ser implementados, acerca de quem ¢ esta familia com a
qual nos deparamos no nosso cotidiano de trabalho, como ela cuida e que necessidades de
cuidado ela possui. Cursos de pos-graduagdo voltados para a familia podem ampliar nossa
visdo e preparo para cuidar da familia e compartilhar com ela o nosso cuidado, de forma
mais prazerosa. SO assim seremos profissionais capazes de promover mudancas em

nossas praticas, construindo junto com nossos clientes/familias nossa historia.
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Os objetivos deste estudo, que foram desvelar os significados que as familias
constroem durante a internacao hospitalar da crianga que orientam suas agdes ao cuida-la
e apresentar um modelo tedrico acerca do cuidado prestado pelas familias a crianga
hospitalizada foram atingidos. Sinto-me particularmente feliz por verificar que as
familias, ao avaliarem o nosso trabalho, nos revelam que, entre todos os profissionais
com os quais interagem, com os da enfermagem as interagdes apresentam-se como as

mais duradouras e freqiientes.

Frente a suas fragilidades e vulnerabilidades, penso que as familias se expressaram
na sua real magnitude. Penso ter conseguido mostrar um pouco o papel da familia como
cuidadora no hospital, tirando-a das margens e das sombras do cuidado e as elevando a
um outro patamar, tendo em vista o volume e a complexidade dos cuidados prestados por

elas a seus filhos.

Dei-me conta de como podemos aprender com as familias sobre formas
humanizadas de cuidar. O fato das familias cuidarem, mesmo na adversidade, serem
criativas e dinamicas e sua alta capacidade de adaptacdo ao contexto nos leva a revermos

nossos conceitos e posturas frente a elas.

A partir deste estudo, pude confirmar a tese que defendo de que: as familias que
possuem criancas internadas no hospital constroem, a partir das interacdes que
estabelecem durante esta experiéncia, significados que orientam suas acdes de

cuidado a crianca.

Ao confirmé-la, percebo a necessidade de repensarmos nossas praticas,
valorizando o mundo simbolico e cheio de significados, no qual atuamos. Pretendo
continuar minha caminhada, lutando para que, através de outros trabalhos como este, eu
possa contribuir para a nao dissociagdo da unidade familiar, durante a internacao

hospitalar da crianca analisando nossas relagdes com o cliente/familia, durante o
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compartilhar com elas o mundo do cuidado. Ainda, h4& um longo caminho a ser

percorrido, até alcangcarmos este objetivo.

Acredito que este trabalho amplia a visdo da familia como cuidadora que precisa
ser cuidada e serve, também, de fonte de pesquisas, em relacao a aplicacao de referenciais
teoricos para se discutir nossas interagdes com as familias e os significados destas. Espero
que possa servir de referéncias para reflexdes, ampliado-as para qualquer setor que

trabalhe com familias, suscitando novas pesquisas.
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APENDICE 1

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS
PARECER CONSUBSTANCIADO - PROJETO N° 068/04

I- Identificacio

Titulo do Projeto: SIGNIFICANDO O DES/CUIDADO FAMILIAR A CRIANCA A
PARTIR DE UMA PERSPECTIVA INTERACIONISTA.

Pesquisador Responsavel: Alacoque Lorenzini Erdmann (Prof* do Programa de Pés-
Graduagéo em Enfermagem/UFSC).

Pesquisador Principal: Giovana Calcagno Gomes (Doutoranda em Enfermagem)

Institui¢ao onde se realizara: Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Corréa Jr de Rio
Grande/RS

Data de apresentag¢do ao CEP: 16/03/04

II- Objetivos
1. Descrever como os pais vivenciam relagdes parentais de dés/cuidados com a
crianga.
2. apresentar os significados que os pais atribuem a estas vivéncias no seu cotidiano
familiar.
3. Apresentar um modelo teérico explicativo acerca destas vivéncias.

III- Sumario do Projeto:

Estudo de cunho qualitativo, tendo como referencial teérico, as premissas do
Interacionismo Simbélico e os conceitos de “habitus” e “campo” do sociélogo Pierre
Bourdieu. O referencial metodolégico utilizado sera a Teoria Fundamentada nos Dados
(Grounded Theory) que permite explorar grande diversidade de dados advindos a partir das
experiéncias de vida dos sujeitos investigados.

Assim, a amostra sera constituida por 30 a 50 familias de criangas internadas no
HU/RS, as quais aceitem participar da pesquisa. O nimero méaximo sera determinado pela
saturagdo dos dados, ou seja, quando comegarem a ocorrer repetigdes dos dados ou
auséncia de dados novos. Os instrumentos para a coleta dos dados serdo: entrevista
semiestruturada e observagio no contexto da internagdo e no domicilio, apds alta hospitalar,
ocorrendo entre maio e dezembro de 2004. O contetido das entrevistas sera validado pelos
participantes, apés transcri¢dao das fitas.

IV- Comentirios do relator frente & Resolugio CNS 196/96 e complementares:

O protocolo apresenta todos os documentos necesséarios a sua apreciagdo por este
comité e o projeto esta bem elaborado, com referencial tedrico e metodolégico adequados,
de acordo com a abordagem qualitativa de pesquisa. Os resultados poderdo beneficiar os
usuarios dos servigos de saide e os profissionais envolvidos no atendimento as criangas e
suas familias, uma vez que podera trazer subsidios para embasar formas de cuidar mais
efetivas e transformadoras de suas realidades.

O TCLE esta apresentado como anexo no projeto original e devera ser
exaustivamente explicado aos participantes, uma vez que apresenta, nos objetivos, alguns
termos que poderiam ser de dificil entendimento para pessoas leigas, porém ndo se constitui
em motivo de impedimento para aprovagao pelo CEPSH.



V- Parecer

(X)Aprovado

() Aprovado “ad referendum”

() Aprovado e encaminhado ao CONEP
() Com pendéncias

() Reprovado

Justificativa:

VI- Data da Reunido: Florianopolis, 26 de Abril de 2004.
Wﬂg«m‘ ortela de Souza
Coordenador em exercicio CEPSH

Fonte: CONEP/ANVS - Resolugdes 196/96 e 251/97 do CNS.

*O processo em pendéncia devera retornar em 60 dias ao Comité.
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APENDICE B
CONSENTIMENTO DA CHEFIA DE ENFERMAGEM DO HU

Rio Grande, ABRIL de 2004..

Ilma. Sra. Enfa. Gicelda Vieira
Chefe do Servigo de Enfermagem do Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Corréa Jr.

Venho por meio deste, solicitar autorizacdo para desenvolver minha tese de doutorado

neste hospital, sob orientacdo da Doutora Alacoque Lorenzini Erdmann.

O grupo junto ao qual pretendo desenvolver a pesquisa, serd constituido por familias de
criangas internadas na Unidade de Pediatria ¢ na Unidade de Convénios. O estudo tem por
objetivo desvelar os significados que as familias constroem, durante a internagdo hospitalar da
crianga que orientam suas agdes ao cuidéa-la e apresentar um modelo tedrico acerca do cuidado

prestado pelas familias a crianga hospitalizada.

Tenho o compromisso ético de resguardar todos os sujeitos envolvidos no trabalho, assim
como a institui¢ao. Participardao do estudo apenas as familias que derem seu Consentimento Livre
e Esclarecido. A coleta dos dados ocorrerd nos meses de agosto de 2004 a marco de 2005 e

consistira de entrevistas e observagdes.

Na certeza de contar com vosso apoio desde ja agradego, a0 mesmo tempo em que

coloco-me a disposi¢ao para maiores esclarecimentos.

Atenciosamente,

GIOVANA CALCAGNO GOMES
Doutoranda.

Ciente: de acordo:

Data:

Assinatura e carimbo:



APENDICE C
CONSENTIMENTO DA CHEFIA DE ENFERMAGEM DO HG

Rio Grande, abril de 2005.
Ilma. Sra. Enfa. Rosseti
Chefe do Servico de Enfermagem da Associacdo de Caridade Santa Casa do Rio Grande

Venho por meio deste, solicitar autorizacdo para desenvolver minha tese de doutorado
neste hospital, sob orientacdo da Doutora Alacoque Lorenzini Erdmann. O grupo junto ao qual
pretendo desenvolver a pesquisa, sera constituido por familias de criangas internadas na Unidade
de Pediatria. O estudo tem por objetivo desvelar os significados que as familias constroem,
durante a internacdo hospitalar da crianca que orientam suas ag¢des ao cuida-la e apresentar um

modelo tedrico acerca deste cuidado.

Tenho o compromisso ético de resguardar todos os sujeitos envolvidos no trabalho, assim
como a institui¢ao. Participardao do estudo apenas as familias que derem seu Consentimento Livre
e Esclarecido. A coleta dos dados ocorrerd nos meses de agosto de 2004 a marco de 2005 e

consistira de entrevistas e observagdes.

Na certeza de contar com vosso apoio desde ja agradego, a0 mesmo tempo em que

coloco-me a disposi¢ao para maiores esclarecimentos.

Atenciosamente,

GIOVANA CALCAGNO GOMES
Doutoranda.
Ciente: de acordo:
Data:
Assinatura e carimbo:



APENDICE D

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado/a Sr./a:

Nos, Giovana Calcagno Gomes e Alacoque Lorenzini Erdmann, viemos muito
respeitosamente , através do presente, solicitar sua colaboragdo no sentido de participar da

pesquisa que sera por nos desenvolvida no doutorado em enfermagem.

O objetivo do trabalho ¢ de que, através de entrevistas com instrumento semi-
estruturado e observagdo de sua interagdo com seus filhos possamos discutir e refletir
acerca dos significados que as familias constroem, durante a internacdo hospitalar da
crianga que orientam suas ac¢des ao cuida-la e apresentar um modelo tedrico acerca deste

cuidado

. Este estudo ¢ importante, pois acreditamos que, através do entendimento da
interacdo das criancas com suas familias e da valorizagdo dos determinantes culturais,
sociais, psicolégicos envolvidos no seu processo saude-doenca, podemos realizar um
redimensionamento da assisténcia de enfermagem que prestamos, na qual a participagdo

ativa da familia junto com a crianga hospitalizada seja valorizada e estimulada.

Sua participag@o nao lhe oferece riscos, mas esperamos que, através deste estudo,
possamos subsidia-las a se instrumentalizarem melhor para o cuidado de seus filhos.
Asseguramos o compromisso com o sigilo e a ética neste trabalho, respeitando a sua

privacidade.

Dra. Alacoque Lorenzini Erdmann / Pesquisadora Responséavel
Professora do Departamento de Enfermagem da UFSC — Universidade Federal de

Santa Catarina / Florian6polis/ SC.

Enfa. Giovana Calcagno Gomes
Enfa. Da Unidade de Pediatria do Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Correa Jr.
/ FURG — Fundacao Universidade Federal do Rio Grande / Rio Grande / RS.
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Pelo presente Consentimento Livre e Esclarecido, eu

declaro que fui informado/a de forma clara e detalhada, dos objetivos, da justificativa, da
forma de trabalho através de entrevistas e observacgdo, do uso de gravador e de anotagdes

por escrito. Fui igualmente informado/a:

- da garantia de requerer resposta a qualquer pergunta ou duvida acerca de
qualquer questdo referente ao trabalho; antes, durante e apos seu término, pessoalmente ou

através do fone (231.25.64);

- de que terei a liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento,

e deixar de participar do trabalho, sem que me traga qualquer prejuizo;

- da seguranga de que ndo serei identificado/a e que se manterd carater
confidencial das informagdes referentes a minha privacidade, podendo eu inclusive

escolher um nome ficticio como identificacao;

- de que serdo mantidos todos os preceitos éticos e legais durante e apds o

término do trabalho;

- do compromisso de acesso as informagdes em todas as etapas do trabalho

bem como dos resultados deste;

- de permitir o uso do gravador e anotagdes das falas e observagdes, com

garantia do sigilo e anonimato.

Rio Grande, .................. Joveeeeeinennn /2004/ 2005.



