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ABSTRACT

Objective: To understand the perception that mothers of children hospitalized in the intensive care unit with chronic diseases have
of their participation in the care of their children

Method: A qualitative study based on the assumptions of the Situated Phenomenon Structure Analysis, with 14 mothers, in
Campinas, Sdo Paulo. The speeches were obtained through open interviews, from November 2020 to January 2021, analyzed and
discussed based on the thematic literature.

Results: Three thematic categories emerged - sharing care with the health team; wanting to be included in the care of the child and;
seeking to understand the organizational culture.

Final considerations: The mothers recognize that their participation in their children care depends on the health state in which the
children are. In addition, they highlight the importance of an effective and cautious communication. It s up to health institutions to
review the organizational culture, implementing the Family Centered Care.

Keywords: Family. Chronic disease. Child care. Intensive care units, pediatric. Pediatric nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender cémo las madres de nifios con enfermedades crénicas hospitalizados en una unidad de cuidados intensivos
perciben su participacion en el cuidado infantil.

Método: Estudio cualitativo basado en los supuestos del Andlisis de la Estructura del Fenémeno Situado, con 14 madres, en
(ampinas, Sdo Paulo. Los discursos se obtuvieron a través de entrevistas abiertas, de noviembre de 2020 a enero de 2021, analizadas
y discutidas a partir de la literatura tematica.

Resultados: Surgieron tres categorias temdticas: compartiendo la atencion con el equipo de salud; deseando ser incluido en el
cuidado del nifio y; buscando comprender la cultura organizacional.

Consideraciones finales: Las madres reconocen que la participacion en el cuidado de los nifios depende del estado de salud del
nifio y enfatizan la importancia de una comunicacion eficiente y cautelosa. Corresponde a las instituciones de salud revisar la cultura

¢ Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), . . ” L
P P organizacional, implementando la Atencién Centrada en la Familia.
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l INTRODUGCAO

Ter o filho hospitalizado em Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) é momento de crise para a familia, que
necessita ajustar papéis previamente estabelecidos, visto
que um dos cuidadores interromperé atividades cotidianas
para permanecer no espago hospitalar, acompanhando a
crianca doente!”.

A presenca da familia durante o processo de hospitaliza-
gaoda crianca, além de ser uma necessidade para minimizar
os efeitos da separacdo, é garantida pelo Estatuto da Crianca
e do Adolescente (ECA), que assegura permanéncia, em
tempo integral, de um dos pais ou responsaveis, devendo
0s servicos de saude proporcionar condicdes adequadas
para tal®@.

Embora os estabelecimentos de saude brasileiros cum-
pram a legislacéo, ndo existe definicdo do papel da familia
nesse contexto, o que dificulta o relacionamento familia-
-equipe de saude e, consequentemente, a prestacao dos
cuidados, podendo influenciar negativamente na recupe-
racdo da crianga®.

Estudo realizado com equipe multiprofissional que cuida
de criangas/adolescentes com doencgas crénicas revelou
que o fornecimento de apoio as demandas das familias
encontra-se fragilizado por obstaculos, como a organizacao
do processo de trabalho, interacdo entre os membros da
equipe e sobrecarga de trabalho®.

Embora, nas UTIP, a presenca da familia seja uma realida-
de incontestéavel, o relacionamento com os profissionais de
enfermagem, por vezes, é impessoal e distante, focado nas
atividades assistenciais com a crianca, além das atividades
burocraticas, sendo a familia mera expectadora®.

Buscar uma relacdo harmoniosa com a familia é um dos
principios do Cuidado Centrado na Familia (CCF). Trata-se
de uma filosofia de cuidado, que reconhece a familia como
parte fundamental do cuidado em saude, estimulando e
assegurando a sua participacdo no planejamento das agoes
em salde®,

Considerando que as doencas crénicas acompanham a
crianca ao longo da vida, apresentando curso clinico mutavel,
com perfodos de agudizacao que podem gerar incapacida-
des e que o tratamento, por ser prolongado, exige cuidados
constantes, é essencial o compartilhamento do cuidado com
a familia no ambiente hospitalar, orientando-a de modo a
desenvolver competéncias para o cuidado do filho™.

Frente ao exposto, a pergunta de pesquisa que norteou
o estudo foi:"Como maes de criangcas com doengas cronicas
participam da hospitalizacdo do filho em UTIP?”. Esse ques-
tionamento foi estabelecido com o intento de alcancgar o
objetivo proposto, que foi compreender a percepcao de méaes
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de criangas com doengas cronicas hospitalizadas em unidade
intensiva quanto a sua participacdo no cuidado ao filho.

B METODO

Trata-se de estudo qualitativo, fundamentado nos pres-
supostos da Andlise da Estrutura do Fenémeno Situado.
Essa metodologia considera que somente o individuo que
vivencia determinado fendmeno é capaz de desvela-lo por
meio do seu discurso”.

O estudo foi realizado em uma UTIP, com capacidade
para 20 leitos, em um hospital de ensino, publico, localiza-
do no interior do estado de S&o Paulo, Brasil. A instituicao
garante condicbes de permanéncia em tempo integral a
um acompanhante, a beira-leito e/ou na Sala da Familia,
local anexo a UTIP, com, aproximadamente, 30 m? onde ha
poltronas e banheiro. As refeices, café da manha, almoco e
jantar, também sao oferecidas pela instituicdo, além de cha
da tarde para maes que estejam amamentando.

As entrevistas abertas e individuais foram realizadas pela
primeira autora, de novembro/2020 a janeiro/2021, ac lado
do leito da crianga, no patio externo a unidade ou na Sala
da Familia, de acordo com a escolha da participante, em
datas e horarios acordados, previamente, a partir da seguinte
questdo norteadora: “Como vocé se percebe participando
da hospitalizacdo do seu filho?”.

Participaram 14 maes de criancas com doencas cronicas
(Quadro 1), com idade entre 20 e 43 anos, que acompa-
nhavam os filhos durante a hospitalizacao em UTIP, sendo
esses 0s critérios de inclusao. Todas as maes de criangas com
doencas cronicas foram convidadas a participar, porém duas
maes recusaram, porque ndo se sentiram confortaveis com
a gravacao da entrevista. Os critérios de exclusdo adotados
foram mées que ndo viviam e/ou ndo eram responsaveis
pelos cuidados dos filhos no ambiente domiciliar e menores
de 18 anos.

As entrevistas foram gravadas em dudio digital, totali-
zando 226 minutos, e transcritas na integra para analise da
estrutura do fendmeno situado, seguindo os passos recomen-
dados por Martins e Bicudo: leitura global do conteudo total
dos discursos; releitura atentiva, identificando as afirmacdes
significativas das participantes (unidades de significados);
busca de convergéncias e divergéncias nos discursos; a partir
das convergéncias/divergéncias construgao de categorias
tematicas e elaboracdo de sintese descritiva, integrando as
afirmacdes significativas em que se constituem as catego-
rias que expressam os significados atribuidos pelas maes?”.

O encerramento das entrevistas se deu quando os discur-
sos demonstraram ser suficientes para auxiliar o pesquisador
a desvelar o fendbmeno em questao, ou seja, atingiram a
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Nome da Mae Idade da Mae Nome do Filho Idade do Filho Motivo da Internacao
Ametista 41 anos Aziz 2 anos Acidemia propidnica
Aventurina 28 anos Abel 1ano Broncodisplasia
Topazio 43 anos Tarik 7 meses Sindrome de Down
Opala 37 anos Olaf 43anos Insuficiéncia respiratoria
Safira 30 anos Stefano 1 ano Cardiopatia
Rubi 24 anos Rute 3 meses Cardiopatia
Turmalina 33 anos Tarcisio 3 meses Sindrome de Down
Amazonita 20 anos Aimée 1ano Insuficiéncia respiratoria
Cianita 29 anos Camilo 7 anos Doencga desmielinizante
Fluorita 40 anos Fiona 12 anos Doenca de Chron
Jaspe 28 anos Julio 11 dias Cardiopatia
Azurita 32 anos Agnes 2 anos Mielomeningocele
Malaquita 35 anos Mathias 2 anos Cardiopatia
Fenacita 32 anos Faustina 2 meses Sequéncia de Pierre Robin

Quadro 1 - Participantes do estudo. Campinas, Sao Paulo,
Fonte:Dados da pesquisa, 2021.

saturacao tedrica®. Este momento é resultado do processo
continuo de andlise das entrevistas, para além da repeticdo
deideias, pois os discursos revelam a singularidade das vivén-
cias de um grupo de individuos inseridos em determinado
contexto e tempo histoérico®.

Para garantir o anonimato, as maes e as criangas tiveram
seus nomes substituidos por nomes ficticios. As maes foram
nomeadas como pedras preciosas, que sdo minerais raros e
de grande valor, aludindo ao especial papel que essas maes
tém para com seus filhos hospitalizados. Os filhos receberam
nomes proprios com a letrainicial do nome da mae, fazendo
referéncia a caracteristica indissociavel do binémio.

O estudo seguiuy, rigorosamente, as recomendacoes da
Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de Sauide, sendo
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universida-
de Estadual de Campinas e aprovado por meio do Parecer
4.164.218de 20 de julho de 2020, CAAE 33463420.0.0000.5404.

Brasil, 2021

B RESULTADOS

A partir da andlise dos discursos, emergiram trés catego-
rias tematicas: compartilhando o cuidado com a equipe de
saude; desejando serincluida no cuidado do filho; buscando
compreender a cultura organizacional.

Compartilhando o cuidado com a equipe
de saude

Ter um filho com doenca crénica hospitalizado em UTIP
requer cuidado compartilhado entre as méaes e a equipe de
salde, pois hd momentos que essas criangas necessitam de
cuidados especializados, 0s quais as maes nao estao aptas a
prover. Embora sentissem falta da prestacao de cuidados, elas
entenderam que para participar necessitavam dar espaco
a equipe de saude.
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Mas, eu entendo que hoje o Tarcisio ndo sou eu quem
boto a mao, sdo elas. Porque ele estd cheio de detalhes
ainda, tem dor, enfim, néo dd para encostar muito. Eu
ndo posso nem pegarele no colo, é s6 passando a médo na
cabega, literalmente, porque ele estd todo aberto ainda,
fez duas cirurgias cardiacas. Entéo, eu prefiro, inclusive,
nem pegar no colo [..] poder pegar é o que falta, mas
eu entendo que nesse momento néo dd. (Turmalina,
33 anos)

[..] como mde eu sinto falta, mas por ele estar em um
lugar que requer um cuidado especial, eu acho que agora
ndo seria o momento. Falta a gente sente porque é nosso
filho. A gente quer cuidar. Que mdée ndo quer cuidar do
seu filho? Mas, eu acho que quando estd nesse momento
de hospitalizacao, ainda maisem uma UTI, eu acho que
néo deveria mexer mesmo. Eu acho que deveria ser para
0s técnicos, as pessoas que tem uma prepara¢do melhor,
porque a crianga estd intubada, estd com cateter, nGo
estd em condicdo de manuseio. Eu acho que é muito
risco. (Ametista, 41 anos)

Além da compreensao de que cabe a equipe de saude
a realizacdo das atividades mais complexas, Ametista con-
siderou, como parte do processo de cuidar, o bom relacio-
namento com a equipe de salde, sendo essa relacao fator
contribuinte na recuperacdo das criangas.

Eu acho importante sim esse contato que a gente tem
com os médicos e os enfermeiros, principalmente para
arecuperacdo das criangas [..] a gente consegue ver um
relacionamento bom com os funciondrios... (Ametista,
41 anos)

J& Turmalina, acreditava que ter confianca na equipe
médica é fundamental, pois eles possuem conhecimento
técnico-cientifico para realizar os cuidados necesséarios.

Eu ndo sei, a nossa cultura familiar é de confiar e dar
bastante liberdade aos médicos, entdo, ndo ficar questio-
nando o que a gente ndo entende. O que ndo sabe, ndo
édanossaalcadal..] Se vocéestd vendo um profissional
que ndo age de uma forma bacana, tudo bem, mas eu
pelo menos néo vi nada anormal, nada errado, pelo
contrdrio. (Turmalina, 33 anos)

A confianca de Turmalina na equipe médica fez com
que ela aceitasse ndo compreender todas as situagdes que
envolviam a hospitalizacdo do filho. Contudo, os profissio-
nais ndo podem esquecer da importancia da comunicagao
adequada com os familiares.
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Para além dos cuidados técnicos dispensados pela equipe
de satide, as mées valorizavam o suporte emocional oferecido
pela equipe de enfermagem, considerado importante com-
ponente do cuidado, que auxiliava no enfrentamento das difi-
culdades experienciadas no dia a dia da crianca hospitalizada.

Asmeninas aqui sdo super atenciosas com agente, nunca
nos deixam desamparadas ..]. Isso é bom para nés como
maes. A hora que nds achamos que nosso mundo estd
desmoronando, elas vém, sempre conversam, néGo nos
deixam desemparadas, jamais. Eu me sinto amparada
pela enfermagem sim. [..] Cada vez que eu achei que
0 Abel néo ia ficar [refere-se a possibilidade da crianca
morrer], elas vinham e me davam umas palavras boas,
e ele estd ai. Assim, para mim, como mde de UTI, isso é
gratificante, muito gratificante, ver o carinho que eles
tém por ele. (Aventurina, 28 anos)

As maes entenderam que os filhos estdo em unidade
intensiva por necessitarem de cuidados especializados.
Ainda assim, sentiram-se mais seguras nesse ambiente do
gue na unidade de internacéo. Identificaram que ha maior
disponibilidade dos profissionais de salde, tanto no que
diz respeito a assisténcia direta quanto no afeto envolvido
no cuidar.

Eu acho aqui bem diferente de Id na enfermaria, o cui-
dado aquié melhor, é médico toda hora, os enfermeiros.
Ld é diferente, porque aqui tem enfermeiro, o que vocé
precisar pedir eles estdo aqui. Agora ld néo, Id vocé en-
tra no quarto e fica. Tem quem cuida, mas ndo é igual
aqui, tem que ficar chamando, sabe? Eu acho essa parte
melhor, eles estdo mais presentes. [...] Eu me sinto mais
segura. (Malaquita, 35 anos)

Eu acho que o cuidado da UTI tem muito amor. Eu vejo
muita diferen¢a. Na UTI eles sédo mais amorosos, mui-
to mais, mais atenciosos. Na enfermaria é muito mais
crianga. Eu senti muita diferenca. (Safira, 30 anos)

A partir da disponibilidade dos profissionais de salde,
as maes mostraram-se satisfeitas com os cuidados de saude
oferecidos pelo servico.

Aqui, sinceramente, para mim estd ok, tanto no aten-
dimento, na organizacdo das pessoas, em relagdo aos
meédicos, volta e meia sempre aqui nos leitos, sabe? Para
mim aquiestd tranquilo. Pelas experiéncias que eu tiveem
duas UTls aqui estd bem melhor a convivéncia. (Opala,
37 anos)
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O cuidado com ela é sempre muito bom, o pessoal é com seu filho, e ndo é assim. Vocé tem que ver o que
muito atencioso [...] Para mim estd bom, o sentimento pode fazer para melhorar a saude dele, mas ndo chegar
deles sempre foi muito bom comela. (Fluorita, 40 anos) efalar: se prepara. Eu acho que nGo é uma coisa para se
falar para uma mae que tem filho na UTI. E aqui jd néo,
Embora satisfeitas com o cuidado oferecido as criancas o pessoal aqui sempre conversando, sempre procura
pela equipe de saude, as maes apontaram outros aspectos falar direitinho tudo que vaifazer, sempre dGo um apoio
relevantes para se sentir parte desse momento. legal. (Opala, 37 anos)
Desejando ser incluida no cuidado do filho As maes se sentiram incluidas no cuidado quando a

equipe permitiu que desempenhassem papel semelhante

As maes destacaram aimportancia de seremincluidasno a0 realizado no lar.
cuidado, sendo necessério que os profissionais de satde se
comuniquem de forma eficiente. Para tal, as maes deveriam
receber explicacdes detalhadas a respeito do que seria reali-
zado com seus filhos, mas em linguagem simples e acessivel.

Eu sempre tive vontade de cuidar do Abel e sé agora,
depois de um certo tempo, é que eu comecei a fazer os
cuidados dele. Trocar uma fralda, ajudar no banho, um
cuidado que seria da mde em casa [...]. Elas também
comegaram [refere-se a equipe de enfermagem]: quer
trocar uma fralda? Hoje eu jd faco, adoro quando elas
me ddo aoportunidade de trocar, darum banho, pegar
no colo. (Aventurina, 28 anos)

Quanto mais informagéo de forma mais simples, menos
técnica, é mais fdcil. Porque eles... [refere-se aos profis-
sionais de satide no geral] geralmente, isso aconteceem
todo hospital, dd todo o diagndstico e pergunta: ‘Vocé

entendeu?’ e vocé responde: ‘Sim’ Vai dizer que ndo? Agoraeu possofazer, posso trocaruma'fraldal..] foram
Entao, isso pode também acalmar a gente, quando soltando devagarzinho, deixaram eu pegar no colo.
fala com uma linguagem mais simples. E isso foi legal, Depois, fui trocando a fralda, entdo, fui perdendo um
porque tanto o Doutor quanto o préprio Cirurgiao, os pouquinho do medo. (Safira, 30 anos)

dois conseguiram, pelo menos para mim e para o meu
marido, usar uma linguagem que a gente entendeu.
(Turmalina, 33 anos)

Quando o estado clinico da crianga ndo permitia que
as maes realizassem nenhum tipo de cuidado, ainda assim
acreditavam que a equipe deveria incentivar a manutencao

Elas [refere-se a equipe de enfermagem] explicam tudo, do vinculo mae-filho.

nédo precisa ficar perguntando, elas jag compartilham
tudo. Entdo, eu néo tenho duvida de nada. Eu me sinto

) ) Talvez, seisso fosse mais incentivado, nés mdes ficariamos
incluida. (Jaspe, 28 anos)

mais calmas, porque eu conversei com algumas maes
no café e estavam todas destrocadas. Parece que fica
Id o bebé e vocé aqui e ndo tem mais aquele vinculo,
sobretudo, as que ndo podem mais amamentar, fica
como um choque. Talvez, sé ser mais incentivado a tocar
mais, se vincular mais da forma que dd. Pela prépria
equipe ou por alguém [...] Eu sei que na prdtica, para
um servico que é técnico, que precisa de agilidade, ndo
dd para fazer isso o tempo inteiro, mas podia ter algum
momento para fazer uma terapia de beijo, uma terapia
de abraco. (Turmalina, 33 anos)

Para além da linguagem acessivel, a comunicacdo pre-
cisaria ser cautelosa, ja que a hospitalizacdo de um filho é
uma situacao delicada, que gera sentimentos dificeis, tendo
o0 modo como as informacdes sdo passadas, potencial de
acalenta-las ou desampara-las.

Quando eu cheguei Id, a médica que examinou ela disse
que ela tinha sopro, e eu nunca soube na minha vida
o que era um sopro. Al ela falou: mae, ela tem sopro, e
é um sopro grande. Eu fiquei desesperada. Quando a
gente foi fazer o ECO eu falei: e ai doutora, como que é
o sopro dela? Ela olhou para minha cara, bem grossa, e

O cuidado a crianca ndo pode ser dissociado da figura
materna, no entanto, por vezes, esse conhecimento era

disse: a sua filha tem um buraco no coragdo, para mim esquecido, fazendo com que as maes fossem tratadas como
jd era mais um problema. (Rubi, 24 anos) “a mae da crianca” e ndo um individuo com necessidades
Eu lembro que os médicos ndo tinham, as vezes, o tato préprias que também precisava ser atendido.

para falar [refere-se a outro servico de satide no qual o

filho ficou hospitalizado]. O médico, um dia, chegou para Isso é uma coisa que, talvez, melhore a experiéncia do
mim e falou assim: se prepara que tudo pode acontecer servico, o tratar pelo nome. Acho que a gente se torna
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amde do bebé. Daria mais animo se nés fossemos nds
mesmas. Eu sei que para os profissionais, o centro é a
crianga, mas eu acho que a familia também deve ser
reconhecida, cada um pelo seu papel. E uma questdo
de bater o olho no papel [refere-se a identificacdo da
crianga que fica no leito e onde consta o nome da mdel].
Aqui é bem comum, o tempo todo. E a méaezinha. (Tur-
malina, 33 anos)

Outro fator que repercutiu negativamente a incorporagao
das maes nos cuidados aos filhos hospitalizados, foi a falta
de flexibilizacdo do servico/instituicdo, que instaura regras,
nao considerando as particularidades de cada familia.

[..] e de dormir também, porque a gente néo pode ficar
do lado deles, tem hora que a gente tem que sair, néo
pode ficar todo o tempo. Eu sai e foi a hora que eu sai que
ele passou mal. Eu tive que sair para fazer a troca com a
minha cunhada e ai'eles ndo deixaram eu entrar, e nessa
hora que ele passou mal e entubaram ele, entendeu?
Af néo tinha ninguém presente. Eu me senti mal, falei:
poxa, eu estava ld e ele estava bem. (Cianita, 29 anos)

Eu até questionei ontem, se eu poderia aspirar, mas fa-
laram que ndo, porque é UTI. Eu acho que nesse caso
podia ter um pouquinho de flexibilizacéo. Eu entendo
queeles preferem, porque se tem alguma intercorréncia,
é responsabilidade deles, mas de repente se eu pudesse
ajudar um pouquinho mais nessa parte, eu gostaria.
(Opala, 37 anos)

Foi horrivel quando ela ficou na UTI, porque quando
ela internou, a salinha [refere-se d sala de descanso das
madaes] ndo estava liberada e as mées ndo dormiam aqui,
entdo, tinha que irembora todos os dias. E todos os dias
eu ia chorando. Para mim era a pior parte, ir embora e
deixar ela. (Rubi, 24 anos)

Por outro lado, o servico foi capaz de reconhecer neces-
sidades das familias e modificar a rotina hospitalar.

Quando eu vim para cd a primeira vez, a gente ficava
durante o dia e de noite ia para casa, era a UTIP antiga.
Eu gostei desse quarto, a gente vem e dorme e ai de
manhd jd estd aqui, ndo tem a preocupagéo de ficar
longe. (Azurita, 32 anos)

Agora que temos a oportunidade de ficar mais tempo,
de poder ficar 24h, mas antes ndo. De maio para cd é
a melhor fase da UTI, as mdes podem ficar com eles.
Antes, nés chegdvamos aqui as 8h e saiamos as 18h e
néo podiamos ficar a noite. De um tempo para cd, nés
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comegcamos aficar 24h com eles, nés sé saimos na troca
de plantdo. Para nds é muito gratificante. (Aventurina,
28 anos)

Essa mudanca foi considerada gratificante e potencial-
mente favoravel para minimizar as preocupacoes inerentes
ao afastamento do filho, mesmo que fosse para dormir no
domicilio e retornar no dia seguinte.

Buscando compreender a cultura
organizacional

Cada familia apresenta uma forma particular de organi-
zacdo, conivente com suas crencas e cultura. O ambiente
hospitalar, da mesma forma, apresenta uma cultura organi-
zacional para o bom funcionamento e melhor atendimento
de seus pacientes.

Por ser local com dindmica diferente da doméstica,
causava as maes sensacao de desconforto, que advinha da
exposicao a um lugar climatizado, onde todos os procedi-
mentos sao controlados por regras. Além disso, o contato
com o sofrimento de outras familias fez com que as maes
tivessem que aceitar que a hospitalizacdo dos filhos poderia
ter desfecho negativo. Assim, procedimentos comuns ao
lar, como o banho, que seria momento de prazer e vinculo
entre o bindmio, necessitaram ser ressignificados, pois a
hospitalizacdo os tornou estressantes.

Eu, sinceramente, ndo gosto de ficar muito tempo em UTI.
Eu ndo passo o dia todo aqui, fico um pouco, umas 3h,
3h30, quase 4h, depois eu vou embora. Eu ndo aguento
ficar muito tempo, por dois motivos: um, o ar-condicio-
nado e, o outro motivo é que eu fico vendo as criancinhas
ruins... eu ndo me sinto bem. (Topazio, 43 anos)

Eu vejo no banho, Id na outra UTl eu podia ver, mas era
uma coisa super rdpida por serum ambiente climatizado
e ndo poder ficar muito tempo, era super estressante. Al
em casatambém foi estressante, mas aos poucos a gente
foi acostumando ela, fazendo coisas diferentes. Porque
nado tem pressa, ai coloca sé o pé e deixa ela sentir, depois
o corpo inteiro. [..] A sensagdo que a gente tem desde
que ela nasceu é que tudo foi muito estressante para
ela, todo dia um exame diferente, agulha, acesso, PICC.
Entdo, logo que a gente comegou a ter mais contato
com ela, era pegar e ela jd comegava a chorar. Até que
ela comecou aentender que néo era um procedimento,
era sé um carinho. Af acostumou. (Fenacita, 32 anos)

As maes entendiam que a rotina hospitalar é necessaria
ao bom convivio entre todos — equipes de salde, criancas



Compreendendo a participacao de maes no cuidado aos filhos com doencas cronicas em unidade intensiva Il

e familiares — e colaborava com o cuidado dos filhos, por
isso, se resignavam em aceitd-la. Compreendiam também,
que o cendrio pandémico, ocasionado pela COVID-19, fez
necessaria a existéncia de regras mais restritas a permanéncia
dos acompanhantes e visitantes.

SO nesse quesito, mas ai tudo bem, a gente aceita, en-
tende e colabora. Ndo adianta, as vezes, a gente brigar,
porque acaba até o convivio sendo uma coisa um pou-
quinho ruim. (Opala, 37 anos)

Nos outros hospitais, por serum contexto super delicado,
euchegueiaacionar a psicéloga do hospitale a assistente
social e ai liberaram [refere-se a permanéncia do pai da
criancal, principalmente, porque ele precisava aprender
o0s cuidados comigo. Entdo, ele ficou internado comigo
no periodo em que a gente estava no quarto. Quandoa
gente veio para cd, a gente entende que néo dd, porque
tem mais gente no quarto, mas na enfermaria ainda dava
paraagente trocar, aqui nGo pode, por conta do COVID.
[..] mas eu entendo que é um periodo atipico e tem que
restringir por conta da pandemia. (Fenacita, 32 anos)

Quando um filho é hospitalizado, as maes convivem
com diferentes familias que estdo vivenciando experiéncias
semelhantes, o que era visto como rede de apoio necessaria
ao enfrentamento desse momento. Contudo, algumas vezes,
se afastavam por ndo reconhecerem a experiéncia do outro
como semelhante as suas proprias 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: fui aceita no clube, eu senti
assim. (Turmalina, 33 anos)

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

Para além da permanéncia das maes no ambiente hos-
pitalar, a interacdo com a equipe de salde, principalmente
quando comparada com outros servicos ja frequentados,
foi percebida como benéfica.

Eu acho que aqui eles fazem um trabalho de humani-
zagao com as mdes. Eles sGo muito claros quando vao
dar o diagndstico, quando eles vdo tratar com a gente,
tanto a enfermeira, quanto o médico. Eu acho que é
importante esse tratamento que eles tém com a familia.
(Ametista, 41 anos)

Eu estou contente com o atendimento. Porque, assim, o
Olafjd ficou internado antes numa UTl em outro servico,

Id eu também ndo tinha o que reclamar, porém Id a
gente ndo podia ficar durante a noite, e aqui, de certa
forma, eles acolheram as maes junto para ficar com eles
24h. Quando precisa, eles chamam. Essa convivéncia
dele, de hospital, estd mais fdcil, tanto para ele quanto
para mim, porque um fortalece o outro. Porque néo é
fdcil deixar um filho numa cama de hospital e a gente
de repente ir para casa e ndo poder ficar aqui para dar
um suporte. Eu acho que eu estou feliz aqui, de estar
participando. (Opala, 37 anos)

Diante dos discursos maternos, evidenciou-se que a
garantia da permanéncia das mées durante a hospitaliza-
cao do filho auxiliou no enfrentamento da experiéncia de
adoecimento da crianca.

M DISCUSSAO

Para as maes de criangas com doencas cronicas hospita-
lizadas em unidade intensiva, a participacao no cuidado aos
filhos ocorreu a depender do estado de salide da crianga, da
inclusdo delas como recebedoras de cuidado e, também, da
compreensdo das normas e rotinas da unidade.

Afamilia, quando inserida no cuidado, torna-se elo entre
a crianga e a equipe de saude, diminuindo a angustia da
crianca e auxiliando na aceitacdo do cuidado. No entanto,
é de responsabilidade dessa equipe a assisténcia especia-
lizada, que de forma alguma deve ser delegada. O familiar
entende essa questdo devido a hospitalizacao da crianca
em unidade intensiva‘?.

Esse entendimento, no entanto ndo impede que possa
se instaurar um clima de disputa, visto que antes o cuidado
a crianca era prestado exclusivamente pela familia e, agora,
com o processo de doenga, passa a ser compartilhado com
a equipe. A partir do bom relacionamento entre médicos
e enfermeiros para com os familiares, gera-se didlogo que
propicia divisdo concreta dos cuidados prestados e, assim, se
instaura vinculo entre os envolvidos, possibilitando confianca
na assisténcia oferecida”.

Dessa forma, ndo se pode perder de vista aimportancia
dos principios do CCF, que sdo: dignidade e respeito, isto &, a
equipe de saude ouve e respeita a familia; compartilhamento
de informagdes, que devem ser oportunas, completas e
precisas, auxiliando na tomada de decisdes; colaboracao,
que diz respeito a participacdo da familia no cuidado®.

Além da importancia da valorizacdo relacdo/interacéo
familia-equipe de saude, o tempo de assisténcia de enfer-
magem dispensado as criangas criticamente doentes em
uma unidade intensiva é maior quando comparado a uma
unidade de internacéao.
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No Municipio de Sao Paulo, o tempo dispendido no
cuidado de enfermagem em uma unidade intensiva pe-
diatrica foi, em média, 15,23 horas, sendo 32% atribuido aos
enfermeiros e 68% aos técnicos e auxiliares de enfermagem.
Considerando que a quantidade de enfermeiros por paciente
é maior dentro dessas unidades, é possivel dispor de maior
tempo de assisténcia a beira leito do que nas enfermarias’?,
0 que torna compreensivel as percepcdes das maes sobre a
diferenca de dedicacédo das equipes de enfermagem.

Em situagdes de exposicdo a tensdo, como na hospitali-
zacao, a presenca da mae relaciona-se a ideia de seguranca e
protecao ao bindmio. Além disso, até os 24 meses a crianca
néo se percebe como ser independente da mae, sofrendo
mais as separacdes. Das 14 mées entrevistadas nesse estudo,
11 tinham filhos de até 24 meses, o que elucida as dificuldades
relatadas em se manter longe dos filhos. Assim, aoc acompa-
nhar o filho hospitalizado, a mae também se percebe como
"hospitalizada’, pela impossibilidade de fazer as atividades
costumeiras com seu filho™.

Questdes relativas a vinculacao do enfermeiro com
os familiares de criancas hospitalizadas sdo fundamentais
ao estabelecimento de uma relacéo efetiva entre ambos,
influenciando diretamente no cuidado a crianca. Uma das
acoes do enfermeiro se concentra na educagdo em saude,
principalmente em relacdo a ambiéncia, as finalidades das
tecnologias e dos procedimentos realizados, o esclarecimento
sobre o quadro clinico e a retirada das duvidas emergentes.
Esses aspectos contemplam a comunicacdo eficaz, impres-
cindivel para o acesso a informagao?.

No processo de trabalho em salde existe uma dimen-
séo cuidadora, que consiste em um espaco para além da
clinica, onde a atuacdo de todos é possivel, sendo ponto de
interseccdo entre o cuidado dos profissionais e dos familia-
res, que permite a integralidade no cuidado. Para que ele
ocorra, o profissional deve ir além da acédo rotineira, criando
possibilidades a participacao da méae, fugindo do instituido.
Essa participacédo depende da capacidade de percepcdo do
profissional em identificar as praticas de cuidado em que as
maes podem ser inseridas. O profissional vai acompanhar
e ajudar a mae enquanto ela cuida da crianga, mais do que
orientar e responder as perguntas, o profissional vai envol-
vé-la no cuidado e auxilid-la a desempenhar atribuicoes
relacionadas a pratica da maternidade!”.

Sendo ambiente de alta complexidade, a UTIP é identifica-
da pelos diversos recursos e tecnologias, as quais repercutem
no aumento da sobrevida da crianga, mas também podem
dificultar as relacoes interpessoais. Além disso, o cuidado
prestado é dificultado pela rotina extenuante, fazendo com
que, por vezes, os profissionais de salide esquecam de tocar,
conversar e ouvir o ser humano a sua frente. Nesse contexto,
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o usodatecnologialeve, que envolve as relacdes, o convivio,
o didlogo e a manutencao de vinculos é imprescindivel,
pois aprimora o cuidado prestado as criangas, assim como
as familias, fortalecendo as relagdes entre profissionais
e familiarest’?,

Outros aspectos relevantes s&o as normas do servico e a
falta de flexibilizacao as particularidades de cada familia®™®.
Em contrapartida, o livre acesso a unidade e as condicoes
de permanéncia na instituicdo durante o periodo de hospi-
talizacdo foram primordiais para a participacdo nos cuidados
aos filhos™.

O afastamento forcado da vida fora do ambiente hos-
pitalar exige reestruturacdo familiar desde o momento de
entrada no hospital, quando s&o orientados sobre as novas
regras que terao de cumprir. Ao mesmo tempo que ocorre
quebra da rotina familiar ha, também, insercdo de uma nova
cultura, a organizacional, que é o conjunto de premissas
basicas que regem os valores norteadores de convivio na
instituicao""®. Diante disto, cada unidade hospitalar apresenta
particularidades, que podem ser geradoras de desconforto
aos familiares.

E preconizada, por lei, a presenca do acompanhante
a crianca hospitalizada®, sendo sua auséncia potencial
geradora de agravo a saude. Nesse sentido, a presenca e
suporte da rede socioafetiva é entendida como prioridade.
Assim, mesmo diante do cenério pandémico, ocasionado
pela COVID-19, as instituicdes hospitalares que recebem
criancas necessitaram adaptar-se a condigdo de permanéncia
do acompanhante, fornecendo acolhimento ao adulto de
referéncia e garantindo sua condicao de bem-estar!”.

No servico hospitalar onde foi realizado o presente estudo
foi mantida a presenca, em tempo integral, de um acompa-
nhante para cada crianca, porém sem possibilidade de troca
de acompanhantes ou visitas. Além disso, todos os acom-
panhantes eram testados a cada sete dias para COVID-19.

Ainda que as mées desejem estar ao lado dos filhos, ficar
no ambiente hospitalar ndo é agradavel as familias, pois a
inseguranca e o despreparo para enfrentar a situagao torna a
experiéncia dificil. O estabelecimento de relacdo com outras
familias que vivenciam a mesma situacdo ajuda no enfren-
tamento da situagao ao proporcionar troca de experiéncias
e liberdade de expressao. Elas trocam informacdes entre si,
formando vinculos de amizade e compartilhando as expe-
riéncias vividas com a hospitalizagdo. Quanto mais tempo a
familia permanece no ambiente hospitalar, mais ela adquire
conhecimentos sobre a cultura e a rotina, integrando-se a
cultura organizacional®,

Visando reduzir a hostilidade do ambiente hospitalar, a
construcao de uma cultura de humanizagao torna-se im-
prescindivel. Envolve processos que implicam na mudanca
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postural do profissional diante do trabalho, do grupo e
da vida, em prol da transformacdo do acompanhante em
usudrio ativo, considerando direitos e deveres, organizando o
servico em uma légica de acolhimento e responsabilizacao.
A mudanca de postura reflete na abordagem e linguagem
acessivel dos profissionais, que passam a fornecer orienta-
¢Hes mais precisas e adequadas aos familiares. Essas atitudes
contribuem para o fortalecimento da familia, diminuindo
suas angustiast’®,

A estrutura fisica do servico também possui papel na
acolhida familiar. Acompanhantes de criancas hospitalizadas
em hospital do Mato Grosso do Sul avaliaram a estrutura
fisica oferecida pelo servico de forma positiva, enfatizando o
quanto contribuiu para o acolhimento, ajudando a atender
as necessidades das criancas!'”.

Uma boa estrutura fisica proporciona espaco adequado
de descanso as familias, que sentem necessidade de esta-
rem alertas as possiveis alteracdes na condicao clinica dos
filhos, além de atender as demandas especificas de cuidado
e permitir interacdo adequada entre o bindmio e a equipe
de saude. No presente estudo, diversos foram os relatos em
que as maes se mostraram gratas a disponibilidade da Sala
da Familia, que lhes proporcionava descanso, mas ainda
permitia manter a proximidade com o filho, garantindo
acesso rapido em caso de intercorréncias.

B CONSIDERACOES FINAIS

As maes reconhecem que o determinante para a partici-
pacdo no cuidado aos filhos é o estado de satide da crianca
e a disponibilidade da equipe de saude. Sentem-se acolhi-
das e apoiadas por essa equipe, contudo o sentimento de
impoténcia é frequente devido a impossibilidade de realizar
cuidados tipicos do lar, pois a maior parte desses cuidados
séo realizados pela equipe de saude.

Nos discursos maternos, foi possivel perceber que as
maes entendem, a maneira delas, o carater indissociavel do
binébmio. Reconhecem a prépria necessidade de incluséo
nos cuidados para que os filhos recuperem a saude. E, para
isso, elas também precisam de cuidados, que envolvem a
comunicacao eficiente e cautelosa de tudo aquilo que se
pretende realizar aos seus filhos.

Na viséo das maes, o ato de cuidar da equipe de saude
deve ultrapassar a crianca hospitalizada, envolvendo também
sua familia, o que evidencia quao imprescindivel deve ser a
relacdo entre equipe-familia para a recuperacéo da crianca.

Embora os principios do CCF sejam preconizados nas
instituicoes de salide brasileiras, ainda existem dificuldades

praticas para sua incorporacao, principalmente no ambiente
de alta complexidade clinica. Destaca-se, como limitacdo
deste estudo, a sua realizacdo em uma Unica instituicao,
0 que ndo compromete a qualidade e a autenticidade
dos resultados, embora experiéncias de outras instituicoes
possam inspirar novas reflexdes, agregando outras possibi-
lidades de cuidado.

Cabe as instituicoes de salde refletirem de forma a rever
sua cultura organizacional, considerando a implantacéo
do CCF, valorizando uma assisténcia de enfermagem que
reconheca 0s anseios maternos com vistas a sua inclusao
nos cuidados ao filho hospitalizado, o que pode contribuir
para minimizar o impacto negativo da hospitalizagcéo.
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