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Introducao

Ter o filho hospitalizado em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) é momento de
crise para a familia, que necessita ajustar papéis previamente desenvolvidos em seus lares.! A familia
é essencial para a crianca, fazendo parte do processo de construcdo do ser social, emocional e
bioldgico. Assim, em ambiente de isolamento social,como o hospitalar, a crianga encontra na familia
suporte necessario para lidar com processos desconhecidos e dolorosos.?

O Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), no Capitulo I, Art. 12, garante a permanéncia,
em tempo integral, de um dos pais ou responsaveis quando ha hospitalizacdo de criancas e
adolescentes, devendo os servicos de satide proporcionar condigdes adequadas para tal.®

Embora os estabelecimentos de saude brasileiros cumpram a legislacéo, ndo existe definigdo
do papel da familia nesse contexto, o que dificulta o relacionamento familia-equipe de saude e,
consequentemente, a prestacdo dos cuidados, podendo influenciar negativamente na recuperacao da
crianca.*

O processo de cuidado que incorpora na pratica clinica a visdo ampliada de familia, como
sistema complexo e interdependente, € denominado Cuidado Centrado no Paciente e na Familia
(CCPF), conceito que reconhece a importancia da familia como recebedores do cuidado.’

As doencas cronicas sdo caracterizadas por inicio gradual e progndstico normalmente
incerto, acompanhando a pessoa por periodo longo ou indefinido. O tratamento, por ser prolongado,
exige cuidados constantes, inclusive no domicilio, tornando essencial o compartilhamento do
cuidado com a familia no ambiente hospitalar.*

Possibilitar a familia prestar cuidados € tdo necessario a crianca quanto os cuidados
oferecidos pelos profissionais de saude. Embora, nas UTIP, a presenca da familia seja uma
realidade incontestavel, o relacionamento com os profissionais de enfermagem, por vezes, é
impessoal e distante, focado nas atividades assistenciais e burocraticas.®

A mée, que geralmente é a cuidadora principal, com quem a crianca desenvolve importante
vinculo afetivo, é quem culturalmente abdica de seus afazeres para cuidar do filho adoecido,
dedicando-se integralmente e deixando sua prdpria vida em segundo plano.t

Assim, compreender como mdes de criancas com doencas crbnicas participam da
hospitalizacdo do filho em UTIP e como gostariam, de fato, de participar, € imprescindivel para
ofertar cuidado que abarque o bindmio mée-crianca como unidade de cuidado, premissa do
CCPF.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, na modalidade fenomenoldgica, que se fundamenta na
analise da estrutura do fenémeno situado, tendo como referencial metodolégico as orientacdes de
Martins e Bicudo.’

Foi desenvolvido em uma UTIP de um hospital publico de ensino, localizado no interior do
Estado de S&o Paulo. As participantes foram 14 mées de criancas com doencas crénicas hospitalizadas
na UTIP que atenderam o critério de inclusdo: ser méde e acompanhante de crianca hospitalizada em
UTIP com idade igual e/ou superior a 18 anos.
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A coleta dos dados, ou seja, as entrevistas fenomenoldgicas, foram realizadas no periodo de
novembro de 2020 a janeiro de 2021 mediante a seguinte questdo norteadora: Como voceé se percebe
participando da hospitalizacdo do seu filho e como vocé gostaria de participar?".

As entrevistas foram individuais, gravadas em &udio digital, com duragdo total de 226
minutos. Foram encerradas quando os discursos demonstraram ser suficientes para o pesquisador
desvelar o fenémeno em questéo.®

Apoés a transcrigdo, os discursos maternos foram submetidos a analise da estrutura do
fendmeno situado, conforme recomendacéo do referencial metodolégico de Martins e Bicudo. Por
meio dos discursos teve-se acesso aos significados atribuidos pelas maes, em suas falas espontaneas,
ao fendmeno interrogado. A partir das analises desses discursos foi possivel organizar unidades de
significados, procurando convergéncias e divergéncias entre elas.’

Este estudo seguiu rigorosamente os principios éticos segundo as recomendacdes da Resolucao
466/2012. Sua aprovacio se deu pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), parecer nimero 4.164.218
de 20 de julho de 2020. Para garantir o anonimato as maes foram nomeadas como pedras preciosas,
e os filhos com nomes proprios iniciados pela letra inicial do nome atribuido & mae.®

Resultados

A analise dos discursos possibilitou o emergir de algumas facetas do fenémeno, que foram
organizadas em trés categorias tematicas:
Compartilhando o cuidado com a equipe de saude

Um filho hospitalizado em UTIP requer cuidado compartilhado entre maes e equipe de salde.
Embora sintam falta do contato fisico e da prestacdo de cuidados, elas entendem que para participar
€ necessario dar espaco a equipe de saude.

Sabe por que eu ndo sinto falta de fazer nada com ele? Que eu acho que ndo? Aqui
j& é um lugar que vocé tem que ter um cuidado maior, certo? Eu ja tenho uma
experiéncia, mas se é uma mae que chegou agora? Vocé vai trocar uma fralda, por
exemplo, e vamos supor que ele estd com um cateter, ou ele esta com alguma coisa,
ndo seria interessante a gente ficar manipulando, pelo menos aqui, quando esta
com um cuidado especial, ndo seria interessante deixar manusear [...] eu sinto
falta, como mée, eu sinto falta, claro, mas assim, por ele estar em um lugar que
requer um cuidado especial, eu acho que agora ndo seria 0 momento, entendeu?
[...] (Ametista, 41 anos)

Para aléem dos cuidados técnicos oferecidos pelas equipes de saude, as mées valorizam o
suporte emocioal oferecido pela equipe de enfermagem, considerado importante componente do
cuidado, que auxilia no enfrentamento das dificuldades experienciadas no dia-a-dia da crianca
hospitalizada.

As meninas aqui Sdo super atenciosas com a gente, nunca nos deixam
desamparadas, tentam informar a hora de plantdo dos médicos. Isso é bom para
n6s como maes. A hora que nds achamos que nosso mundo estd desmoronando,
elas vem, sempre conversam, ndo nos deixam desemparadas, jamais. Eu me sinto
amparada pela enfermagem sim. Tenho muito carinho por varios aqui dentro.
Cada vez que eu achei que o Abel ndo ia ficar [refere-se a possibilidade da crianca
morrer], elas vinham e me davam umas palavras boas, e ele ta ai. Assim, para mim,
como méae de UTI, isso é gratificante, muito gratificante, ver o carinho que eles
tém por ele. (Aventurina, 28 anos)

Embora haja satisfacdo pelo cuidado oferecido as criancas pela equipe de salde, as maes
reconhecem a necessidade de serem incluidas como parte integrante do processo de cuidar.
Desejando ser incluida no cuidado do filho

As maes acreditam que para serem incluidas nos cuidados aos filhos é necessario que 0s
profissionais de salde se comuniquem com elas de forma eficiente e cautelosa. Para tal, devem
receber explicacOes detalhadas a respeito de tudo que seré realizado com seus filhos, em linguagem
simples e acessivel. Esse didlogo também é agente tranquilizador para as maes.

Quanto mais informacéo de forma mais simples, menos técnica, é mais facil.
Porque eles... [refere-se aos profissionais de salde no geral] geralmente, isso
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acontece em todo hospital, da todo o diagnostico, fala, fala, fala e pergunta: ‘Vocé
entendeu?’ e vocé responde.: ‘Sim’, vai dizer que ndo? Entdo isso, as vezes, pode
também acalmar a gente, quando fala com uma linguagem mais simples. E isso foi
legal, porque, tanto o doutor quanto o proprio cirurgiao, os dois conseguiram, pelo
menos para mim e para 0 meu marido, usar uma linguagem que a gente entendeu.
Eles falaram bem técnico mas depois eles: ‘ah vou traduzir’, e ai falava simples.
Isso acho que nos da uma tranquilidade de ‘ndo, as coisas vdo correr bem’, e foram
realistas também, acho que isso também me ajudou a saber que ele esta bem e que
da para continuar sentada, entra aspas, que esta tudo certo. (Turmalina, 33 anos)

As méaes se sentem incluidas no cuidado quando a equipe permite que desempenhem papel
semelhante ao realizado no lar.

Agora eu posso fazer, posso trocar uma fralda, essas coisas que ele pedia, mas é
isso [...] ai depois, quando foram soltando, foram soltando devagarzinho, deixaram
eu pegar no colo, essas coisas assim. Dai depois fui trocando a fralda, entao ai
sim, fui perdendo um pouquinho do medo. (Safira, 30 anos)

Além do movimento de inclusdo das maes, por parte das equipes de saude, é preciso que
compreendam que o ambiente hospitalar possuiu uma cultura propria, da qual elas agora fazem parte
e precisam encontrar meios de incorporagao.

Buscando compreender a cultura organizacional

Cada familia apresenta uma forma particular de organizacdo, assim como 0 ambiente
hospitalar possui uma cultura organizacional. I1sso gera dinamica diferente da doméstica, causando
as maes sensacdo de desconforto advinda da exposi¢cdo a um lugar climatizado, onde todos os
procedimentos sdo controlados por regras.

Eu, sinceramente, ndo gosto de ficar muito tempo em UTI. Eu ndo passo o dia todo
aqui, fico um pouco, depois do almoco eu chego, fico fazendo aqui umas 3h, 3h30,
quase 4h, depois eu vou embora. Eu ndo aguento ficar muito tempo, por dois
motivos, um o ar condicionado, e 0 outro motivo e que eu fico vendo as criancinhas
ruins [...] eu tenho o corag@o muito mole. Eu ndo me sinto bem. (Topézio, 43 anos)

As mdes entendem que a rotina hospitalar é necessaria ao bom convivio e colabora com o
cuidado dos filhos, por isso se resignam em aceita- la. Compreendem também, que o cenario
pandémico, ocasionado pelo COVID-19, fez necessaria a existéncia de regras mais restritas.

Nos outros hospitais, por ser um contexto super delicado, eu cheguei a acionar a
psicologa do hospital e a assistente social e ai liberaram [refere-se a permanéncia
do pai da crianca], principalmente porque ele precisava aprender os cuidados
comigo. Entao ele ficou internado comigo no periodo em que a gente estava no
quarto. Quando a gente veio para ca a gente entende gue ndo da, porque tem mais
gente no quarto, mas na enfermaria ainda dava para a gente trocar, aqui ndao pode,
por conta do COVID. [...] mas eu entendo que é um periodo atipico e tem que
restringir por conta da pandemia. (Fenacita, 32 anos)

O ambiente hospitalar é ressignificado como um novo lar, as diferentes pessoas que ali
convivem passam a ser uma familia. As maes possuem perspectivas semelhantes, que favorecem a
troca de experiéncias, que é vista como rede de apoio ao enfrentamento desse momento. Contudo,
algumas vezes, fazem um movimento de excluséo entre si, por ndo reconhecerem a experiéncia do
outro como semelhante as suas préprias experiéncias.

Eu percebi mesmo hoje de manhd, no café, porque elas [refere-se as demais maes]
me convidaram para tomar um café com elas, eu falei: ‘aah fui aceita no clube’,
eu senti assim. (Turmalina, 33 anos)

As méaes aqui parece que ndo foram muito comigo néo, ai eu fico mais sozinha no
meu canto. (Amazonita, 20 anos)

A garantia da permanéncia das maes durante a hospitalizacdo dos filhos auxilia no
enfrentamento do processo de adoecimento dos filhos.

Discussao
Para as maes de criancas com doengas cronicas hospitalizadas em unidade intensiva, a
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participacdo no cuidado aos filhos ocorre a partir da hospitalizacdo. Contudo, essa participacao é
diferente a depender do estado de satde da crianca e, também, das normas e rotinas da unidade de
cuidado. Considerando a gravidade clinica da criangca, as maes permanecem ao lado dos filhos
acompanhando o0 processo salde-doenca, valorizando essa possibilidade enquanto buscam
compreender a nova realidade.

A familia, quando inserida no cuidado, torna-se elo entre a crianca e a equipe de salde,
diminuindo a angustia da crianga e auxiliando na aceitacdo do cuidado. No entanto, € de
responsabilidade dessa equipe a assisténcia especializada, que de forma alguma deve ser delegada.
O familiar entende essa questdo devido a hospitalizagdo da crianca em unidade intensiva.®

Esse entendimento, no entanto, ndo impede que se instale clima de disputa, visto que antes
0 cuidado a crianca era prestado exclusivamente pela familia e, agora, passa a ser dividido com a
equipe. O bom relacionamento familia-equipe, entdo, torna-se essencial, permitindo didlogo que
propicie divisdo concreta dos cuidados prestados, instaurando bom vinculo entre os envolvidos e
possibilitando confianca na assisténcia oferecida.®

Para que ocorra integralidade no cuidado o profissional deve ir além da acdo rotineira,
criando possibilidades a participagcdo da mae. Essa participacdo depende da capacidade de percepcdo
do profissional em identificar praticas de cuidado em que as maes podem ser inseridas. Mais do que
orientar e responder as perguntas, o profissional vai envolve-la no cuidado, auxiliando a
desempenhar atribuicdes relacionadas a pratica da maternidade que vdo além do ambiente
hospitalar.!

A prestacdo do cuidado de enfermagem é dificultada pela rotina extenuante, fazendo com
que, por vezes, profissionais de salde esquecam de tocar, conversar e ouvir o ser humano a sua
frente. Nesse contexto, o uso da tecnologia leve, que envolve as relagdes, o convivio, o dialogo e a
manutencdo de vinculos é imprescindivel, pois aprimora o cuidado de enfermagem prestado as
criancas e as familias, fortalecendo relacdes entre profissionais e familiares.?

O afastamento forcado da vida cotidiana exige reestruturacdo familiar desde 0 momento de
entrada no hospital, quando sdo orientados sobre as novas regras que terdo de cumprir. A0 mesmo
tempo que ocorre quebra da rotina familiar ha, também, insercdo de uma nova cultura, a
organizacional.*3

E preconizada, por lei, a presenca do acompanhante & crianca hospitalizada?, sendo sua
auséncia potencial geradora de agravo a saude. Neste sentido, a presenca e suporte da rede
socioafetiva é entendida como prioridade. Assim, mesmo diante do cenario pandémico, ocasionado
pela COVID-19, as instituicbes hospitalares que recebem criangcas necessitaram adaptar-se a
condicdo de permanéncia do acompanhante.'4

Visando reduzir a hostilidade do ambiente hospitalar a construcdo de uma cultura
humanizada torna-se imprescindivel. Envolve processos que implicam mudanga postural do
profissional diante do trabalho, do grupo e da vida, em prol da transformacdo do acompanhante em
usuario ativo.!8A mudanca de postura reflete na abordagem e linguagem acessivel dos profissionais,
que passam a fornecer orientacbes mais precisas e adequadas aos familiares. Atitudes que
contribuem para o fortalecimento da familia, diminuindo suas angustias.*®

Consideracoes finais

As mdes reconhecem a relevancia de sua presenca enquanto acompanhante, transmitindo
carinho e amor, independente dos cuidados que lhe sdo permitidos executar, uma vez que 0
determinante para a participacdo efetiva nos cuidados aos filhos hospitalizados em unidade intensiva
é 0 estado de salde da crianca e a disponibilidade da equipe de satde em inclui-las nos cuidados.

Um filho hospitalizado instaura tensdo no papel materno por quebrar expectativas criadas
durante a gestacdo do suposto filho saudavel, que concretizaria sonhos e anseios. Isso faz com que
surjam sentimentos dificeis aos quais as maes precisam buscar ferramentas de enfrentamento e
adaptacdo a nova realidade. Assim, o sentimento de impoténcia é frequente, pela impossibilidade de
realizar cuidados tipicos do lar dentro da unidade intensiva, onde a maior parte dos cuidados sao
realizados pela equipede saude.
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Nos discursos maternos, foi possivel perceber que as maes entendem, & maneira delas, o
carater indissociavel do bindmio. Reconhecem a propria necessidade de inclusdo nos cuidados para
que os filhos recuperem a saude. E, para isso, elas também precisam de cuidados, que envolve a
comunicacdo eficiente e cautelosa de tudo aquilo que se pretende realizar aos seus filhos, ja que o
cuidado materno propicia maior conforto aos filhos.

Na visdo das mées, o ato de cuidar da equipe de salde deve ultrapassar a crian¢a hospitalizada,
envolvendo também sua familia, o que evidencia quédo imprescindivel é o bom contato entre equipe-
familia para a recuperacéo das criangas. Diante disso, € necessario que o servigo reflita sobre a cultura
organizacional, considerando a implantacéo do Cuidado Centrado no Paciente e na Familia. A maioria
das participantes sentiu-se acolhida e apoiada pela equipe de saude, o que reforca, para o servico, a
importancia em incluir, de fato, a familia no cuidado a crianca.
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