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RESUMO

TELES, Erika Nunes. O cotidiano da mae-acompanhante de crianga com
doencga cronica. Sao Paulo,2009.
Orientadora: Prof? Dr® Marlise Aparecida Bassani.

O presente trabalho teve como objetivo investigar como a méae-acompanhante
organiza seu dia-a-dia dentro e fora do hospital durante a internagao do filho. Foi
realizada pesquisa qualitativa a partir de um referencial sistémico, buscando
investigar a organizacdo do dia-a-dia da mé&e-acompanhante sob enfoque
integrativo contemplando os aspectos ambientais, sociais e psicolégicos em um
hospital publico do municipio de Sado Paulo. Participaram trés mées, casadas, que
acompanhavam seus filhos durante o periodo de primeira internacdo neste
hospital, variando entre 15 e 45 dias de permanéncia. Foi utilizada para a coleta
de dados entrevista semiestruturada enfocando trés eixos tematicos: rotina;
instrugdes sobre sua atuagéo durante a internagdo e regras do hospital; aspectos
positivos e negativos identificados pela méae referentes a sua presenca junto ao
filho internado. A coleta de dados foi realizada nas enfermarias do hospital. A
partir da analise dos resultados foi possivel identificar que: a) as maes percebiam
e expressavam na entrevista as mudancas provocadas em seu cotidiano como
abandono do trabalho, das atividades domésticas e convivio familiar a partir da
internagdo; b) os sujeitos destacavam a participagdo nos programas de
humanizacdo oferecidos pelo hospital como aspecto positivo, bem como o
trabalho do setor de psicologia e da equipe médica; c) nos aspectos negativos
foram identificados sentimentos de soliddo e angustia durante a internagdo. Os
dados apontaram para a relevancia do trabalho do psicélogo como espago
destinado para acolhimento e oportunidade de expressao de sentimentos, duvidas
e esperangas. Sao apresentados sugestdes para futuras pesquisas e a relevancia
de estudos dessa populagao. (Apoio Capes e CNPq).

Palavras Chaves: m&e acompanhante; doencga crénica; cotidiano e hospitalizagéo.



ABSTRACT

TELES, Erika Nunes. The child’s companion-mother routine with chronicle
disease. S40 Paulo,2009.
Guiding: Prof? Dr? Marlise Aparecida Bassani.

This present work had as purpose to investigate like the companion- mother
organizes her routine inside and outside the hospital during her child admission. It
was realized an investigation starting from a systemic referencial looking for to
investigate the organization of the accompanion- mother's routine under
integrative focus contemplating the environmental , social and psychological
aspects in a public hospital of the municipal district of Sdo Paulo. Three married
mothers who had been accompanying their sons during the first intermission
period in this hospital about 15 or 45 days participated this investigation. To the
data collection a semi- structured interview was used focusing three axes: routine,
instructions about her performance during the intermission and hospital rules,
positive and negative aspects related to her presence together to her interned son
identified for the mother. The data collection was accomplished in the hospital
wards. From the analysis of the results it was possible to identify that: a) the
mothers noticed and expressed in the interview about the changes provoked in
their daily routine as abandonment of the work, of the domestic activities and
familiar living starting from the admission; b) the subjects focused as positive
aspect the participation in humanization programs offered by the hospital, as well
as the psychology section and of the medical team work; c) as negative aspects
were identified feelings of solitude and anguish during the internment. The data
pointed for the psychologist's work relevance as space reserved for reception and
opportunity to express feelings, doubts and hopes. Suggestions are presented for
future researches and the relevance of studies of this population. (Support Capes
and CNPq).

Key words: companion-mother; chronicle disease; daily routine and
hospitalization.
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I. INTRODUGAO

1.1. Trajetéria Pessoal

O interesse em pesquisar a vivéncia hospitalar de maes acompanhantes
surgiu na graduacgao de Psicologia na Faculdade Santo Agostinho, localizada em
Teresina/Pl durante a realizagdo de um estagio em psicologia hospitalar
extracurricular, no ano de 2004.

O hospital onde aconteceu o estagio € da rede privada conveniado com
Sistema Unico de Saude (SUS); atende pacientes dos estados de Amazonas,
Para, Piaui e Tocantins. O hospital é referéncia no tratamento de oncologia da
regido e os pacientes em sua maioria sdo pessoas que nao tém condigbes
financeiras para pagar um tratamento e utilizam-se do SUS.

Na experiéncia com clinica pediatrica chamou-me atengao a situacao das
acompanhantes: em sua maioria eram maes de estados vizinhos que estavam
vivendo uma situagdo nova e afastadas da familia. Os atendimentos psicoldgicos
aconteciam na presengca da mae e, geralmente, resultavam em assisténcia
conjunta: crianga-mae.

No decorrer do estagio, foi percebida a angustia das mé&es acompanhantes
cujos filhos estavam internados ha mais de quinze dias. As m&es n&o tinham
oportunidade para relatar suas dificuldades e mudangas no seu cotidiano desde a
internacdo do filho; queixavam-se da separacdo da familia imposta pelo
tratamento, do cansago e da falta de estrutura fisica do hospital para elas se
acomodarem.

No decorrer dos atendimentos, as maes-acompanhantes relatavam temas

como: medo da morte do filho, insegurancga, saudade da familia, dor, desconforto.
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Outro aspecto relatado era falta de informagéo sobre a evolugéo e prognéstico da
doenca do seu filho. Essa falta de informagéao, segundo elas, decorria do fato de a
maioria ter pouca escolaridade e, em geral, ndo entendiam as informagdes
passadas pela equipe do hospital.

Durante o mestrado retomei o interesse em estudar a hospitalizagao infantil
com foco no cotidiano da mae-acompanhante que vivencia as reiteradas
internacdes que o tratamento exige.

Ao lidar com doenga crbnica de um filho hospitalizado, a mae-
acompanhante necessita permanecer longos periodos no hospital passando a
conviver com as normas hospitalares e exercer tarefas de acordo com o
tratamento da enfermidade. Segundo Gouveia (2006), nas ultimas décadas o
papel da mulher vem se modificando com sua entrada efetiva no mercado de
trabalho; contudo esta ainda continua sendo responsavel pelas criangas e
relacionamentos familiares.

A doencga crbénica de uma crianga implica em uma série de alteragdes na
rotina de vida e em tratamento a longo prazo, exigindo readaptagdes frente a
novas situacbes e adocdo de estratégias para enfrentar o processo de
adoecimento. A familia passa por um momento de crise, com consequente
desintegragcédo temporaria. A partir da proposta e os possiveis intercorréncias do
tratamento de uma doenca crdnica, a atribuicido dos cuidados da crianga
permanece, geralmente, restrita a um unico membro da familia, em geral a mae,
no que se refere a responsabilidade de assumir o acompanhamento do caso. Tal
acompanhamento implica na utilizagdo de seu tempo integral para realizar as
atividades exigidas, afastando-a daquelas exercidas em outros papéis antes

desempenhados.
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Na década de 1990, a elaboracéo do Estatuto da Crianca e do Adolescente
assegura a crianga o direito de ser acompanhada em instituigdes de atendimento
a saude. Segundo o Art.12 da referida lei “Os estabelecimentos de atendimento a
saude deverao proporcionar condi¢des para permanéncia em tempo integral de
um dos pais ou responsavel nos casos de internacio da crianga ou adolescente.”

E a partir da criacdo do Estatuto que comeca a se dar a efetiva inclusdo
dos pais na hospitalizagédo dos filhos, com a possibilidade do alojamento conjunto,
0 que garante a presenga de um responsavel em tempo integral. Da perspectiva
do direito da criancga, este acompanhamento possibilita uma melhora no estado de
saude da crianga, visto que o conforto e a seguranca de ter um parente ao seu
lado, auxiliando nos cuidados, ajuda a enfrentar a hospitalizagdo. Da perspectiva
institucional, novos problemas foram criados: conflitos entre equipe de saude e
familiares, a falta de preparo da familia em lidar com o ambiente hospitalar, a
necessidade de adequacdo do ambiente fisico para comportar esses
acompanhantes e, principalmente, a falta de suporte aos familiares que saem de
suas atividades habituais para conviver no ambiente hospitalar.

A escolha do tema da presente pesquisa deu-se a partir da necessidade de
compreender a vivéncia hospitalar da mé&e-acompanhante durante a
hospitalizagdo do filho a qual, de certa maneira, também esta internada.

De acordo com Silva et. al (2002), a hospitalizagao de um filho com doenca
crOnica gera uma série de alteragdes no cotidiano da familia tais como: mudancga
na dinamica familiar, surgimento de despesas continuas e n&o previstas no

orcamento familiar e alteragdes emocionais.
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No presente trabalho, o interesse esta em estudar mulheres que vivem a
realidade de acompanhar a internagado do filho em um hospital publico na cidade

de Sao Paulo, buscando conhecer e descrever seu cotidiano.

1.2. Problema de Estudo

No presente estudo pretendeu-se investigar o cotidiano da mae-
acompanhante no hospital para atendimento de crianga com doenca crbénica, sob
um enfoque sistémico.

Minayo (2008) propde a teoria sistémica como um referencial em pesquisa
que contextualiza o fenbmeno em estudo buscando entender suas interagées com
os sistemas que o fenbmeno envolve.

Diante do contexto acima, formulamos a seguinte pergunta que norteou
nosso estudo:

Como a mae-acompanhante organiza seu dia-a-dia dentro e fora do
hospital durante a internagcdo e nos cuidados com o filho em tratamento de
doenca cronica?

Optou-se adotar como referenciais teoricos alguns autores da teoria
sistémica: Capra (1992), Grandesso (2000) e Esteves de Vasconcelos (2002),
com suas contribuigcdes sobre Teoria Geral dos Sistemas e Cibernética e autores
que tratam da doencga cronica e ciclo vital como Rolland (1995) e Cerveny e
Berthoud (1997).

A parte tedrica deste estudo esta composto pelos seguintes capitulos:

1. Referenciais sistémicos ao abordar doenga crénica e familia:
contribuicdes da teoria sistémica com relacdo as caracteristicas da doencga

crbnica e as interacdes com o ciclo vital,
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2. Consideragoes sobre o psicélogo no hospital: surgimento da
psicologia hospitalar no Brasil e o papel do profissional;

3. Mae-acompanhante: uma revisao bibliografica com trabalhos realizados
por diversas areas da saude sobre o trabalho com mae acompanhante em
hospitais.

Em seguida, apresenta-se na segunda parte o Método, enfocando as
caracteristicas metodolégicas e os procedimentos utilizados na pesquisa.

A terceira parte contém os Resultados-analise das entrevistas, seguida da
Discussdao dos dados obtidos. Completando o estudo, sdo apresentadas as

Consideragoes Finais e Referéncias Bibliograficas.

1.3. Referenciais sistémicos ao abordar doen¢a cronica e familia

A doenca é uma patologia que envolve o comprometimento de algum
orgao ou sistema do organismo da pessoa. Uma das caracteristicas principais da
doenca crénica infantil € de ter um curso demorado e que, na maioria dos casos,
pode ser progressiva acarretando riscos de prejuizos no desenvolvimento fisico e
mental da crianca.

O tratamento, por sua vez, tende a ser longo o que demanda alteragcéo da
rotina de vida da crianca e de sua familia, pela necessidade de consultas
meédicas e hospitalizagdes constantes.

Marcon et al. (2005) apontam que as principais caracteristicas da condi¢ao
cronica de saude sao “Carater permanente, incapacidade residual, longa
duracao, dependéncia continua de medicamentos, carater recorrente, além do

fato de ser incuravel, irreversivel e degenerativa.” (p.5).
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Azzi e Andreoli (2008) afirmam que, no tratamento de uma doenga crénica
na infancia, € importante para os profissionais compreenderem os contextos
vivenciados pelo individuo e sua familia no adoecimento.

Para as autoras é relevante levar em conta que a crianca enferma esta em
processo de desenvolvimento e que existem peculiaridades a cada faixa etaria da
crianga. Outro aspecto levantado pelas autoras é que a familia da crianca
hospitalizada encontra-se em um estagio do ciclo vital que demanda
necessidades e expectativas historicas que foram construidas por geragdes
anteriores. E ha, ainda, como variaveis relevantes as proprias caracteristicas do
processo de adoecimento como: aparecimento, evolugdo da doenca e
progndéstico com o objetivo de planejar um plano de cuidados pelos profissionais.

De acordo com Rolland (1995), a teoria sistémica preocupa-se com a
doenca cronica e com o ciclo de vida familiar em que se inclui a doenga como
um sistema criado pela interacdo de uma doencga com um individuo, uma familia
ou algum outro sistema biopsicossocial.

O autor destaca que, partindo-se do referencial sistémico no tratamento de
doencga cronica, € necessario um esquema de classificacdo das doengas que seja
relevante para as interagbes dos mundos psicossocial e biolégico. Para atender a
necessidade de pensar de forma interativa, o autor descreve uma estrutura
conceitual com o objetivo de definir as doengas crbénicas e, a partir disso,
trabalhar com o sistema criado na interface da doenga crénica com os ciclos de

vida do individuo e da familia.

A descricdo de uma tipologia psicossocial e das fases temporais da
doenga é um passo preliminar necessario para a criagdo de uma
linguagem comum que una os mundos do desenvolvimento da
doenca, do individuo e da familia. (Rolland, 1995, p.391).
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Na classificagcdo das doengas por uma tipologia psicossocial, Rolland
(1995) descreve as doengas segundo as categorias — forma de inicio, curso,
consequéncias e incapacitacoes:

1) Inicio — As enfermidades podem ser divididas entre aquelas que tém
inicio agudo e aquelas com um inicio gradual.

2) Curso — O curso de uma doenga crénica pode ser de trés formas -
progressiva, constante e reincidente ou episédicas. Cada uma dessas formas
exige mudancgas na dinamica familiar para atender as necessidades do individuo
e da familia.

As doencgas de forma progressiva, por exemplo, como cancer, doenga de
Alzheimer, diabetes juvenil e enfisema caracterizam-se pela frequente presenca
de sintomas que podem acarretar efeitos progressivos e severos no paciente.
Exigem da familia adaptacdo e um jogo de flexibilidade em relacédo a
reorganizagao interna dos papéis.

As doencgas de curso constante sdo aquelas em que ocorre um evento
inicial e depois o curso biolégico se estabiliza. A familia se defronta com uma
mudanga semipermanente que € estavel e previsivel durante um periodo de
tempo. S&o exemplos: acidente vascular cerebral, o infarto do miocardio de
episddio unico, o trauma de amputacéo e lesdo da medula espinhal com paralisia.

As doencgas reincidentes ou episddicas se caracterizam por auséncia de
sintomas e alternacao de periodos estaveis de duracao variada. A frequéncia das
crises € um fator que gera preocupacéo na familia. Os exemplos dessas doencgas
sdo: asma, enxaquecas, estagios iniciais de esclerose multipla, cancer em

remissdo e as doengas mentais.
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3) Consequéncias — As caracteristicas das doengas crbénicas de causar
ou encurtar a vida de um individuo sao aspectos importantes com profundo
impacto psicossocial.

4) Incapacitagao — A incapacitacdo gerada por enfermidades pode exigir
diferentes tipos de mudancas na dinamica da familia.

As fases temporais de uma doenga sao consideradas por Rolland (1995)
como uma segunda dimensao do esquema psicossocial das doengas cronicas.

Sao compostas por tarefas que exigem mudangas e atitudes na familia
com um individuo com doenca crénica. O autor descreve trés fases: crise, crénica
e terminal.

1) A fase de crise é marcada pela fase de descoberta do diagnédstico e
por um periodo de adaptacéao incluindo o plano inicial de tratamento. Na
fase de crise os planos de vida da familia sdo geralmente adiados.

2) A fase cronica € uma fase de tempo indeterminado quando as familias
fazem um reajustamento da estrutura de vida buscando adaptar-se as
necessidades da doenca.

3) A fase terminal é uma fase que antecede a morte, marcada por
momentos de tristeza, resolucédo de luto e adaptacédo da rotina de vida
depois da morte do enfermo.

O autor afirma que o modelo psicossocial € uma ferramenta a mais para o
terapeuta no tratamento de uma doenca crbnica sendo uma ponte entre os
mundos biologico e psicossocial. Outra contribuicdo desse modelo é a
possibilidade para uma estrutura de avaliagao e intervencao clinicas em familia.

A compreensao da doenga cronica no contexto familiar requer do psicologo

a investigacdo de por qual fase do ciclo vital a familia e o individuo estédo
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passando para somar as necessidades e mudangas provocadas pelo tratamento
de uma doenca crénica. E necessario por parte do psicélogo conhecer e estar
atento para as peculiaridades, necessidades da familia e as possiveis crises de
cada fase do ciclo vital.

Cerveny e Berthoud (2002) conceituam ciclo vital como etapas evolutivas
do desenvolvimento familiar desde o comec¢o da sua constituicido até a morte dos
individuos que a iniciaram. Essas fases sdo definidas a partir de alguns critérios
tais como: idade dos pais, dos filhos, tempo de unido de um casal, entre outros.

Cerveny e Berthoud (1997) em seu estudo com 1.105 familias de classe
média do Estado de Sao Paulo caracterizaram as etapas do ciclo de vida familiar
em:

a) Fase de aquisigcao — caracterizada pelo periodo de formagao do casal,
vinda dos filhos e a vivéncia da infancia dos filhos. E um periodo no qual o novo
nucleo familiar esta voltado para construcdo de bens materiais, criacdo e
educacao dos filhos pequenos.

O estudo apontou que, na fase de aquisicao, a familia passa por momentos
de adaptacédo no processo de construgcdo de vida a dois. Com a chegada e o
desenvolvimento dos filhos a familia se organiza para atender as demandas e
dificuldades que surgem.

b) Fase adolescente — quando os membros da familia estdo vivenciando
um periodo de mudangas de transicdo entre as fases da vida. Com o crescimento
dos filhos e o amadurecimento dos pais surgem novas demandas e a
necessidade de readaptacdo do sistema familiar em relacdo as questdes de

valores e padrdes de comportamentos sociais.
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c) Fase madura — periodo em que os filhos estdo se tornando mais
independentes, ingressando na universidade, comeg¢ando a trabalhar e saindo da
casa dos pais. Ainda nesse momento os filhos estdo se casando e com isso tem
a chegada de genros, noras e netos 0 que exige novos arranjos nos sistemas
familiares.

Um dos movimentos que o estudo apontou nessa fase € que a familia esta
incorporando novos papeéis, passando e adquirindo valores e crencas e
ampliando a rede social.

d) Fase ultima - momento em que os pais estdo se aposentando. Com a
chegada do envelhecimento dos pais os filhos muitas vezes exercem o papel de
cuidador.

Gouveia-Paulino e Franco (2008) afirmam que a adogdo de uma
perspectiva biopsicossocial no tratamento de doencas crbnicas, recomendada
pela Organizagcdo Mundial de Saude (OMS), traduz-se numa situagdo mais
abrangente, ou seja, menos centralizada no paciente e com énfase no bem estar
da familia. Nesse processo é indispensavel a convergéncia de esforgos e
conhecimentos entre os profissionais de diversas areas na busca de um
atendimento humanizado.

Num quadro de doenca crdnica ndo apenas o paciente é afetado. A
sociedade em geral, ai incluindo membros da familia, profissionais e instituicées
sdo também envolvidos nesse processo.

Para Gouveia-Paulino e Franco (2008), € imperiosa a necessidade de
prestar auxilio profissional, oferecendo tratamento e controle adequado aos

familiares de portadores de doencga cronica, visto que esta desencadeia crises e
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desequilibrios na familia gerando graves consequéncias em sua qualidade de
vida.

As autoras dao énfase a importancia da participacdo das familias em
programas psicoeducativos, desenvolvidos por psicologos com o objetivo de
prepara-las para enfrentar de forma construtiva a brusca transformagao em seu
cotidiano de vida exigido pela doenga e para entender que sua participagao
efetiva no tratamento podera reduzir a ansiedade e o medo e facilitar o processo
de recuperacao.

Uma familia munida de informacbes, torna-se capaz de interferir
positivamente no enfrentamento da doenca. Considerando o estado emocional
dos familiares, a transmissao dessas informacdes deve ser cercada de cuidados,
pois uma interpretacdo inadequada, ao invés de auxiliar na relagdo com o
paciente podera funcionar como um elemento complicador.

Passado o impacto da noticia do diagnostico de uma doenga cronica,
surge a inexoravel constatacdo de que alteragbes radicais se instalardo na vida
da familia. Nesse contexto, a figura do cuidador surge como elemento que
merece atencao especial pelo acumulo de responsabilidade que Ihe é imposto.

As autoras salientam que o adoecimento pode repercutir ndo sé de forma
negativa como também positiva. Dentre as situagdes de prejuizos vivenciadas
pelo cuidador principal destacam-se o decréscimo na saude fisica e mental, a
perda de privacidade e da independéncia, a escassez de tempo para atividades
pessoais, privacdo de sono, problemas sexuais, possibilidade de viver
exclusivamente em fungédo do doente, tendéncia ao isolamento, abandono da vida
social, abdicagéo a projetos presentes e futuros e redugdo ou abandono da vida

profissional gerando crises financeiras. Numa visdo otimista, porém, o cuidador
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pode aproveitar o momento para transformar problemas em oportunidades, na
medida em que lhe é permitido crescer espiritualmente, aumentar auto-estima,
aproximar-se do cénjuge, enfim, sentir-se gratificado por estar sendo util, ao
assumir tarefa que faga sentido.

Concordando ainda com as autoras numa atuagdo mais global para
cumprir as necessidades de uma politica de humanizacido é necessario por parte
do psicélogo um conhecimento prévio da familia em varios aspectos.

E necessario analisar como projetos e planos de vida pessoais e da familia
poderao ser alterados em funcdo da doenca, identificando qual o momento do
clico de vida que esta familia atravessa.

Cabe também ao psicélogo, conhecer como a familia se relaciona, sua
estrutura e funcionamento, elementos essenciais para a compreensao do nivel de
flexibilidade da familia, da aceitacdo e da forma de oferecer cuidados ao paciente.

E importante, ainda, identificar como sdo estabelecidas as fronteiras entre
as diferentes geragdes das familias, conhecendo as regras anteriores e as
mudancas que ocorreram a partir da internacao.

A comunicagédo verbal e ndo-verbal € um instrumento rico para o psicologo
captar a natureza das relagdes da familia, notadamente nos momentos de
impacto emociona, no qual a comunicacao tende a se complicar. Nesse contexto
a comunicagao desempenha um importante papel considerando a necessidade de
encontrar solugdes alternativas, tomar decisdes e redistribuir tarefas.

Conhecer a histéria de enfrentamento da familia, suas crencas e valores
podem esclarecer as decisbes tomadas na escolha da equipe e as formas de

tratamento.
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A assisténcia humanizada devera obrigatoriamente incluir a familia
cuidadora em todo o tratamento de um doente crénico. Ao sentir-se integrante do
processo, a familia adquire seguranga para exprimir seus sentimentos e suas
dificuldades, facilitando dessa forma o trabalho do profissional na tentativa de
reorganizagao da familia.

Transmitir simplesmente informagdes sobre o cuidado a ser oferecido nao
conduz a adesdo da familia ao tratamento, podendo funcionar inclusive como
fator prejudicial a funcionar inclusive como obstaculo a relagdo entre o cuidador e
O paciente.

A atuagdo do psicologo devera oportunizar a familia momentos de
reflexdes, nos quais poderdo investigar e descobrir solugbes viaveis para
manutencdo do equilibrio da familia, mantendo sua unidade e funcionamento

dentro dos limites.

1.4. Consideragdes sobre o psicologo no hospital

O psicologo hospitalar pode desempenhar atividades profissionais
individualmente e em equipes multiprofissionais; nas instituigdes publicas ou
privadas atuando em hospitais, ambulatérios, Unidades Basicas de Saude e nas
diversas areas em que seja necessario seu trabalho.

O Conselho Federal de Psicologia (CFP, 1992) na Deliberagdo conforme a
Resolucdo 014/2000 define a atuagao do psicélogo clinico na area especifica da
saude, fazendo acompanhamento psicolégico, intervengdo psicoterapica

individual ou em grupo, pesquisa e diagnostico.
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Ao expor as atribuigdes profissionais do psicélogo no Brasil para o
Ministério do trabalho o Conselho Federal de Psicologia determina que o

psicologo clinico:

1) Realiza atendimento psicoterapéutico individual ou em grupo,
adequado as diversas faixas etarias, em instituicdes de prestagido de
servicos de saude, em consultorios particulares e em instituigdes
formais e informais.

2) Prepara o paciente para entrada, permanéncia e alta hospitalar
inclusive em hospitais psiquiatricos.

3) Trabalha em situagdes de agravamento fisico e emocional, inclusive
no periodo terminal, participando das decisées com relagdo a conduta a
ser adotada pela equipe, como: internacdes, intervengdes cirurgicas,
exames e altas hospitalares.

4) Cria, coordena e acompanha, individualmente ou em equipe
multiprofissional, tecnologias préprias ao treinamento em saude,
particularmente em saude mental, com o objetivo de qualificar o
desempenho de varias equipes.

5) Atua junto a equipes multiprofissionais no sentido de leva-las a
identificar e compreender os fatores emocionais que intervém na saude
geral do individuo, em wunidades basicas, ambulatérios de
especialidades, hospitais gerais, pronto-socorros e demais instituicoes.
6) Atua como facilitador no processo de integracdo e adaptagdo do
individuo a instituicdo. Orientagdo e acompanhamento a clientela,
familiares, técnicos e demais agentes que participam, diretamente ou
indiretamente dos atendimentos.

7) Participa de programas de atencao primaria em Centros e Postos de
Saude ou na comunidade; organizando grupos especificos, visando a
prevengdo de doengas ou do agravamento de fatores emocionais que
comprometam o espacgo psicoldgico.

8) Participa da elaboragao, execugéo e analise da instituicao, realizando
programas, projetos e planos de atendimentos, em equipes
multiprofissionais, com o objetivo de detectar as necessidades, perceber
limitagdes, desenvolver potencialidades do pessoal envolvido no
trabalho da instituicdo, tanto nas atividades fim, quanto nas atividades
meio.

9) Colabora, em equipe multiprofissional, no planejamento das politicas
de saude, em nivel de macro e microsistemas.

10) Realiza pesquisas visando a construcdo e ampliacdo do
conhecimento tedrico e aplicado, no campo da saude mental.

O Conselho Regional de Psicologia Sdo Paulo (CRP-06), assim como os
outros Conselhos Regionais de Psicologia, habilitam os psicélogos nas diversas
especialidades a partir de exigéncias normatizadas. O titulo de “Especialista em

Psicologia Hospitalar” € fornecido pelos conselhos regionais nos quais o0s
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psicologos estejam inscritos, por meio de concurso ou por realizagao de cursos
credenciados pelo Conselho Federal de Psicologia.

Dias, Baptista e Baptista (2003) apontam que os objetivos do atendimento
psicoldgico devem promover o bem-estar biopsicossocial dos pacientes e seus
familiares. Para os autores deve-se trabalhar com um enfoque interdisciplinar com
0 objetivo de ter uma visao global do paciente e de um trabalho conjunto com os

profissionais de saude.

1.4.1. Pionerismo de Mathilde Neder

A sistematizacdo que o Conselho Federal de Psicologia elaborou para fins
de atuacgao profissional do psicélogo tem sua origem em trabalhos de pioneiros da
Psicologia Brasileira, em intervencao e pesquisa. Destacamos, por ser o enfoque
do presente trabalho o psicologo em ambiente hospitalar, o pioneirismo de
Mathilde Neder para caracterizagdo, pesquisa e constituicdo da Psicologia
Hospitalar Brasileira.

Cabe ressaltar que o objetivo ndo é apresentar uma revisdo bibliografica
sobre o perfil do psicologo hospitalar, mas sim, destacar o pioneirismo e olhar de
psicologa e pesquisadora de Mathilde Neder, como referéncia aos pesquisadores
da area.

Neder (1991), ao relatar o inicio das atividades do psicologo hospitalar no
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo
(FMUSP-S&o Paulo), descreve as acgdes desenvolvidas, os obstaculos
enfrentados, as estratégias de superagao, o crescimento da atuagdo do psicologo,

enfim o reconhecimento da importancia desse profissional na instituigao.
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A autora relata que as atividades foram iniciadas em 1954 no Instituto de
Ortopedia e Traumatologia do Hospital das Clinicas onde eram realizados
atendimentos preparatérios durante o processamento cirurgico e na pés cirurgia.

Em 1957 Neder, pioneira da psicologia hospitalar no Brasil, iniciou o
trabalho de reabilitacdo no Instituto Nacional de Reabilitacdo que na época
funcionava na Clinica Ortopédica e Traumatoldgica do referido hospital.

Nesse trabalho Neder contava com a colaboragcdo dos psicélogos Mirel
Granatowicz, Lucia Bonilha e Eneiza Rossi.

Neder (1991) afirma que:

Era um trabalho em que se destacava sempre a abordagem da
pessoa como um todo, considerando as diferengas individuais. As
pessoas eram vistas em suas interagbes umas com as outras, na
instituicdo hospitalar, na familia, nos ambientes em que viviam na
comunidade. (p.6).

Dentro das atividades realizadas no Instituto de Reabilitacdo, Neder deu
inicio a participagdo do Psicdlogo no Ensino e na Pesquisa, exercendo o
magistério nos cursos de Terapia Ocupacional, Fisioterapia e Fonoaudidloga, ao
ministrar as disciplinas: Psicologia do Desenvolvimento, da Personalidade, do
Excepcional e Supervisdo Psicoldgica aos estagiarios.

Ainda na mesma instituicdo, na década de 1960, Neder ministrou um curso
denominado “Treinamento Sensorial e Educagao Perceptiva” aberto para varios
profissionais como: psicologos, terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas. A
autora avaliou o curso como uma rica experiéncia no trabalho da equipe

multiprofissional e na relacao interativa desses profissionais.
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O servigo de psicologia estava se expandindo, e na década de 1970,
funcionava em quase todas as dependéncias do Hospital das Clinicas da FMUSP-
Séo Paulo.

Na década de 1980, Neder como responsavel pela organizagcdo e
coordenacado das atividades do psicologo, regularizou o referido servico de
psicologia.

Nesse processo de regularizagdo do servigo, a equipe de psicologia foi
crescendo ganhando cada vez mais espacgo e se efetivando com a colaboragéo
de outros profissionais que formavam a equipe do Hospital das Clinicas.

Neder, como pioneira, ja na década de 1980, com uma equipe
multiprofissional, priorizando a qualidade de vida do paciente e seus familiares.

A autora afirma que:

E para destacar também nessa experiéncia de atendimento hospitalar, a
importancia do conhecimento dos pacientes em seu ciclo de vida: se
crianga, jovem, adolescente, adulto ou idoso. Importantes os
conhecimentos sobre “Psicologia do Desenvolvimento”, conhecimento
sobre o que € chamado ou conhecido como desenvolvimento
“normal”.Sobretudo, verificamos a necessidade de passar esses
conhecimentos psicolégicos a equipe, particularmente as de
enfermagem e nutrigdo, de forma pratica, participante e adequada em
fungdo de sua necessidade e demanda. (Neder, 1992, p.8).

O psicologo exerce varias atividades no hospital com o paciente, a familia e
a equipe multiprofissional. Dentro das atividades estdo as avaliagdes
diagndsticas, orientagao, psicoterapia, consultoria e interconsultas psicologicas.

Escrevendo o Editorial da Revista de Psicologia Hospitalar
“Interdisciplinaridade, multiprofissionalidade e o trabalho do psicélogo em

hospitais”, Neder (1991) aponta que o trabalho interdisciplinar em hospitais
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contribui com sua parte informativa de conhecimentos de diversas areas para
aplica-los no hospital.

Por interdisciplinaridade a autora define como convergéncia de
conhecimentos que os profissionais da saude utilizam em sua pratica trabalhando
com seres humanos.

A autora afirma que a interconsulta psicolégica surgiu para atender as
necessidades da equipe de saude de lidar com conflitos e problemas relacionados
com o paciente na instituicao.

Ainda de acordo com a autora o psicélogo atuando em interconsultas
psicoldgicas tem o papel de compreender e assistir os diferentes profissionais nas
suas necessidades de autocompreensao e nas dificuldades e problemas dos
profissionais nas relagcdes com os pacientes e seus familiares no hospital.

Em relacdo a familia do paciente do paciente hospitalizado Neder (1991),
aponta que o psicologo e os demais profissionais que prestam servicos em um
hospital tém que ter em mente que o trabalho ao paciente hospitalizado envolvera
uma relagdo com a familia do paciente.

De acordo com a autora, o comportamento do paciente tem a ver com a
dinamica das relag¢des familiares e a organizagéo da familia. O psicologo atuando
no ambiente hospitalar deve conhecer e trabalhar com os padrdes de interagdo da
familia de cada paciente onde serdo acrescentados ao trabalho do psicdlogo
novos dados de como a familia funciona numa busca de alcangar mudancgas a
melhor adesao do paciente ao tratamento hospitalar.

Os hospitais cada vez mais vém buscando oferecer servigos de qualidade

a populacado que necessita de tratamento de saude. Nesse trabalho os hospitais
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implantaram politicas de humanizagéao e certificados como ISO com o objetivo de
melhorar os servicos oferecidos a sociedade.

Neder (1991) aponta que o atendimento em hospitais em dire¢cdo de
oferecer servicos de qualidade implica em um trabalho com toda a populagao que
presta servigcos no hospital.

A autora salienta que a instituicdo deve oferecer aos profissionais seus
meios de subsisténcia preservados. Outro ponto levantado pela autora é que
sejam oferecidos oportunidades de aprimoramento e especializagbées para que 0s
profissionais estejam renovando seus conhecimentos e aplicando suas
descobertas.

Lange (2008) realiza uma entrevista com Mathilde Neder na qual a autora
faz uma retrospectiva historica dos trabalhos desenvolvidos em psicologia por
Mathilde. Relatando uma conversa a autora escreveu desde o0s primeiros
trabalhos desenvolvidos no Hospital da Clinicas, passando pela implantacdo da
lei sobre a atividade do psicdélogo e depois contou como criou, em 1976, junto
com Dra. Rosa Macedo e Aniela Grinsberg, o Programa de Estudos Pos
Graduados em Psicologia Clinica da PUC-SP. Em 1995 cria o Nucleo de

Psicossomatica e Psicologia Hospitalar.

1.4.2. O psicélogo hospitalar e a humanizagéo dos servigos de saude.

Os hospitais vém utilizando em seus servigos uma politica de humanizagao
buscando realizar projetos e a¢gdes de humanizagdo nos servigos de saude. De
acordo com Nogueira-Martins e Macedo (2008), a humanizagado nos servigos de
saude ganhou maior destaque em 2000 quando o Ministério da Saude langou o

Programa Nacional de Humanizagdo da Assisténcia Hospitalar (PNHAH).
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O Programa Nacional de Humanizacédo da Assisténcia Hospitalar surgiu a
partir de um diagnéstico realizado pelo Ministério da Saude que demonstrava
insatisfacdo dos usuarios em relacdo a qualidade dos servigos oferecidos nos
hospitais. O objetivo do programa era empreender um trabalho para mudar o
padrao de assisténcia ao usuario nos hospitais publicos no Brasil.

Os autores apontam que o PNHAH buscava oferecer um servico com
qualidade nos atendimentos somando aos avangos tecnoldgicos e da medicina
para usuarios que necessitavam dos servigos.

Barros e Cypriano (2008), afirmam que “A humanizagdo em saude pode
ser definida como o resgate do respeito a vida humana, abrangendo-se as
circunstancias sociais, éticas, educacionais, psiquicas e emocionais presentes em
todo o relacionamento.” (p.199).

O PNHAH' coloca a comunicacao entre os profissionais e os usuarios dos
de saude como uma ferramenta essencial para melhoria na qualidade dos
servigos prestados. De acordo com o Programa, humanizar € oferecer uma
escuta que compreenda o ser humano na sua singularidade e nas suas
necessidades.

Concordando com o Programa, Oliveira e Macedo (2008) afirmam que o
psicologo em sua atuagcdo podera oferecer servicos na compreensdo das
informacdes e escuta das necessidades dos usuarios e da equipe interdisciplinar.

O PNHAH em suas agdes implantou como projeto piloto o Programa
Familia Participante no Hospital Pequeno Principe e sistematizado pela Fundacgao
Abring. De acordo com o programa, a presenga da familia junto as criangas

hospitalizadas fortalece a capacidade de reacdo ao tratamento e facilita a

" www.portalhumaniza.org.br. Acessado em 20 de junho de 2009.
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capacidade de reacado ao tratamento e facilita a capacidade de recuperagcao da
crianga.

Para o Programa Familia Participante, o conhecimento e as experiéncias
dos familiares no cuidado das criancas exercem uma mudanga no processo de
recuperacao da crianga e uma mudanca no papel da familia que passam a
assumir um papel ativo, responsavel e critico quanto a qualidade do atendimento.

Com a inclusado da familia participante em um papel mais ativo, a familia
passa a acompanhar o tratamento da crianca, recebendo informacdes sobre o
progndstico e os profissionais passam a ter acesso a orientagdes e treinamentos

de educacido em saude para lidar com a crianga hospitalizada.

1.5. Mae-Acompanhante: revisao bibliografica

O tratamento da doenca crbnica infantil € acompanhado pela familia desde
o0 momento do diagnadstico e, posteriormente, na passagem por varias internagdes
e pelas possiveis intercorréncias que o tratamento pode causar.

Diante do diagnostico de uma doenga crbnica, geralmente € a mae que
abre mao da convivéncia familiar, da casa e da profissdo para acompanhar os
filhos numa prolongada permanéncia nos hospitais.

Geralmente a mé&e se torna o cuidador principal da crianga, estando
presente durante todo o tratamento e passando a modificar sua rotina para
adequar as necessidades que o tratamento impde.

O cotidiano da mae acompanhante no contexto hospitalar € marcado por
varias mudangas em sua rotina passando a viver em um lugar bastante diferente
do seu dia-a-dia anterior. Além dessas mudangas, a mée tem que conviver com a

distancia da familia e das atividades exercidas antes da hospitalizagéo.
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A méae que acompanha o tratamento de uma doenga crénica infantil de um
filho participa da rotina do hospital geralmente acompanhando os procedimentos
do tratamento da doencga que o filho precisa fazer.

Oliveira e Angelo (2000) em pesquisa sobre a experiéncia da mae
acompanhante, realizada com 18 maes num hospital escola do municipio do
interior de Sao Paulo, buscaram compreender e identificar os significados que a
mae acompanhante atribui a experiéncia de vivenciar a hospitalizacdo. Os
instrumentos utilizados na coleta de dados foram observacdo participante e
entrevista com as maes.

Em seus resultados evidenciaram que a experiéncia da mae se inicia com
uma etapa anterior caracterizada pelo movimento que esta faz na tentativa de
resolver o problema da crianca. No decorrer da analise, as autoras identificam os
sofrimentos, as mudangas de rotina, a inseguranga e o cansago vivenciado
durante a internagao do filho.

Com relacdo aos sentimentos da mae acompanhante Marques (2001),
destaca em seu estudo o papel, as necessidades e angustias da mée por meio de
uma pesquisa empirica constituida por 24 maes e a equipe de saude composta
por 17 médicos-pediatras e 16 profissionais da enfermagem. Com o objetivo
compreender a vivéncia da mae percebeu que a hospitalizacdo € caracterizada
por um momento de crise e sofrimento e os temas mais citados pelas maes nas
entrevistas foram de medo, morte, crengas, preocupagdo, soliddo, angustia,
desconforto e dor.

Nas entrevistas com a equipe de saude para avaliar a efetividade da
presenca da mae no tratamento do filho, a maioria dos entrevistados acredita que

a méae pode ajudar seu filho e os profissionais sugerem a necessidade de apoio
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psicolégico e orientagdo do progndstico das criangas para as maes. Outras
sugestbes foram feitas para o programa como acompanhamento psicolégico e
social as maes acompanhantes, melhores acomodagdes, melhores condi¢cdes de
higiene e alimentagdo e humanizag¢ao no servigo.

Marques (2001) avalia que os resultados do estudo apontam para a
necessidade de mudangas na forma de receber as mées para ajuda-las no
tratamento dos filhos.

Silva et al. (2002) em um estudo realizado num hospital publico em
Fortaleza/CE teve o objetivo de descrever as alteragdes ocorridas no cotidiano de
familias com pacientes crénicos e a formacao de redes de apoio.

Os dados do estudo foram coletados com dez familiares acompanhantes
por meio de uma entrevista semi-estruturada baseadas em questdes norteadoras
que pediam para falar sobre:

a) A vida em familia antes e apds o surgimento da doenga que acomete o

familiar;

b) A colaboragdo nesta situagédo pelos membros da familia.

Os autores em suas analises constataram dificuldades estruturais e
emocionais da familia frente a doenca crénica, em relacdo as despesas continuas
necessario ao tratamento, provocando mudangas no orgamento familiar.

Outras dificuldades encontradas nos relatos séo relativas aos sentimentos
de afligdo, medo, tensao, insegurancga, intranquilidade e preocupacéo.

Os autores concluiram que o envolvimento familiar no tratamento favorece
a formacdo da rede de apoio e evidenciaram na pesquisa a importancia do

trabalho do enfermeiro que, por estar mais proximo do paciente e de seus
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familiares, facilitam a compreensdo da situagdo e possibilitam a ajuda na
resolugao dos problemas familiares.

Castro e Piccinini (2004) realizaram uma pesquisa com dezesseis diades
mae-crianga, sendo oito com criangas portadoras de doencga crbnica, € mais oito
diades, envolvendo as criangas nao apresentavam problemas crbénicos de saude.

Os autores tiveram como objetivo investigar os sentimentos de maes de
crianga com e sem doencga crbnica quanto a sua experiéncia de maternidade.
Foram realizadas entrevistas, enfatizando aspectos relativos a satisfagao com seu
papel materno, dificuldades encontradas, momentos de separacdo mae-crianca,
apoio social recebido e interferéncias da familia extensiva.

Por meio da analise dos conteudos da entrevista os autores perceberam
que os sentimentos relativos a maternidade mostraram que a chegada de um filho
apareceu como algo positivo na vida da maioria das maes.

Em relagdo as dificuldades encontradas em desempenhar o papel materno,
as maes dos dois grupos identificaram dificuldades com a educagéo e situagdes
dificeis de lidar com a crianga que fazem parte do seu cotidiano. No grupo de
maes de crianga com doencga crénica foram percebidas dificuldades relacionadas
a presencga da doenga que gera sofrimento e muitas mudangas.

A partir dos relatos apresentados no tocante ao tema momentos de
separagdo mae-crianga, constataram que existem singularidades nas falas
maternas dos dois grupos. Vale salientar que o grupo de mées de crianga com
doenca cronica opunham-se a qualquer possibilidade de separagao de seu filho,
relatando que essas situagbes geravam nelas sentimentos de angustia e

preocupacao.
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Outro aspecto importante investigado foram os cuidados alternativos
prestados a crianga, constatando-se que as maes dos dois grupos se
identificaram como principal responsavel pelos cuidados com a crianga.

Castro e Piccinini (2004) avaliam que os resultados do estudo indicam a
necessidade de um trabalho com uma equipe multiprofissional com o objetivo de
realizar atividades voltadas para prevencao e intervencao com as diades e suas
familias.

Em uma pesquisa feita com 10 pais, Furlan et al. (2003) tiveram como
objetivo analisar a percepg¢ao de pais de bebés prematuros sobre a vivéncia no
Método Mae-Canguru. Seu estudo realizado em um hospital filantrépico do interior
de Sao Paulo, onde os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada com os pais, teve como critério realizar a entrevista em até 60
dias apds a alta do prematuro do Canguru.

No inicio os autores relatam a presente preocupagdo com os bebés
prematuros, conceituando o programa, levando em conta sua relevancia e os
direitos que os bebés e as maes possuem baseados na Constituicdo Federal e
posteriormente comparam com as praticas que vem sendo realizadas. De acordo
com a avaliagdo dos autores, estes perceberam uma grande dificuldade em
manter o projeto Mae-Canguru por falta de filosofia institucional dirigida a
humanizacdo do cuidado nas instituicbes. Ainda em suas consideragdes
constataram que as mé&es passam a sentir menos culpadas por nido terem
conseguido levar a gestagdo até o final e relatam a satisfagdo em aprender no
programa como cuidar do bebé.

Outro aspecto importante e que se refere a humanizagao do atendimento e

a melhoria da assisténcia prestada aos recém-nascidos internados em UTI
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neonatal relaciona-se ao fato do foco de atuagao nao estar voltado apenas para
salvar vidas, mas também para a investigagcédo dos fatores psicologicos que estéao
envolvidos na assisténcia aos pais e bebés.

Acreditando que a mae assume um papel importante no desenvolvimento
afetivo do bebé, Thomaz et al (2005) realizaram um estudo na UTI Neonatal e na
maternidade Dr. Mariano Teixeira, do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Alagoas com intuito de analisar as primeiras relagdes afetivas entre
maes de recém-nascidos a termo e pré-termo e verificar as diferengas na relacao
afetiva entre esses dois grupos de méaes e a importancia do contato fisico para a
formacéao dessa primeira relacdo. Participaram do estudo vinte e oito maes e seus
bebés (dezoito maes de recém-nascidos a termo e dez mées de recém-nascido
pré-termo). Os instrumentos de pesquisa utilizados para a coleta de dados foram
entrevistas semiestruturada e observagao. Os autores observaram que o acesso
livre dos pais foi muito importante para o relacionamento pais-bebé. A
possibilidade de ver, tocar e ajudar a cuidar do filho alivia em parte a angustia e a
inseguranca. Para os autores fica evidenciado que as maes de recém-nascido
pré-termo precisam de mais apoio da equipe hospitalar que as maes de recém-
nascidos a termo.

Scochi et al. (2004), em sua pesquisa qualitativa, relatam a participagéao de
sete mées de bebés prematuros apds a vivéncia num programa que oferecia
atividades ludicas, recreacionais e educativas realizadas no Hospital das Clinicas
de Ribeirdo Preto.

Em entrevista de grupo com as maes foram verificados sentimentos de

fracasso, tristeza e decepcgao. A participacdo em atividades de lazer foi percebida
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como prazerosa assim como as atividades educativas que ensinavam o0s
cuidados com os bebés prematuros.

Os autores referem-se a importancia da implantagdo do programa de lazer
para as maes, concluindo que traz varios beneficios e contribuindo para um
processo de assisténcia humanizada nas instituicoes.

Serra e Scochi (2004) realizaram uma pesquisa com cinco maes no
hospital Universitario Julio Muller, localizado em Cuiaba-MT, com o objetivo de
descrever as dificuldades maternas no processo do aleitamento materno de
prematuros assistidos em UTI Neonatal. Os dados foram coletados por meio de
entrevista estruturada com questbes abertas e fechadas relacionadas a
experiéncia do aleitamento materno.

A pesquisa € um estudo descritivo exploratério inserido na abordagem
qualitativa em que os autores chamam atencado para a importancia de ouvir as
maes, visto que na situacdo de prematuridade torna-se insuportavel para elas
conviverem com seus sentimentos de revolta, duvida, medo e angustia.

Serra e Scochi (2004) trabalharam na pesquisa a questdo da
amamentagdo como forma de fortalecer o vinculo mae-bebé e por meio das falas
das entrevistadas perceberam que as dificuldades no processo de aleitamento
decorrem da falta de infraestrutura para amamentar e ordenhar o leite materno.

Moura e Araujo (2005) em sua pesquisa empirica enfocaram os sentidos
produzidos sobre o conceito de maternagem por usuarias do Programa Canguru.
Foram entrevistadas 8 mulheres participantes do programa por meio de um roteiro
de entrevista semiestruturada realizada em um programa de saude neonatal
desenvolvido na rede publica. Assim como Furlan et al. (2003), que conceituam o

Programa M&e-Canguru, as autoras, numa primeira etapa da pesquisa,
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descrevem o programa e apontam que as instituicbes ddo pouca atencédo a
funcdo materna durante a realizacdo do programa e explica os beneficios da
participacdo materna.

Com relagao ao sentimento materno, as maes relatavam um sentimento de
surpresa frente a situacdo de prematuridade relacionada a antecipacdo da
experiéncia materna. As autoras relatam que a experiéncia no programa pelas
maes era forma de viver o contato com filho, concretizando a maternidade e
buscavam apoio e orientacdo de como lidar com o bebé prematuro.

Buarque et al. (2006) em sua pesquisa realizada em Recife/PE, com o
objetivo de investigar o significado do grupo de apoio para a familia de recém-
nascidos de risco e da equipe de profissionais na unidade, entrevistou seis maes
que participaram de um grupo de apoio estruturado dentro de um hospital,
constatou que os pais de recém nascido pré-termo (RNPT) sentem-se muitas
vezes culpados e com medo, inseguros quanto ao futuro dos filhos, e nesse
sentido consideram que participar de grupos de apoio ajuda a diminuir esses
sentimentos. Em sua analise percebeu que os grupos de apoio proporcionavam
informacgéo, apoio emocional e fortalecimento para os pais e familiares dos bebés
prematuros.

Vasconcelos, Leite e Scochi (2006) em seu estudo com 16 maes
acompanhantes de recém-nascido pré-termo e de baixo peso realizado no
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco, objetivou
identificar o significado de ser mae acompanhante do recém-nascido e as
repercussdes desta vivéncia no cotidiano vivido, buscando uma pratica integral e

humanizada. Em sua pesquisa qualitativa utilizou-se na coleta de dados, a
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observagdo e entrevista no qual permitiu a mae narrar sua experiéncia e
sentimentos diante da nova experiéncia.

Na avaliagao destaca que os sentimentos descritos pelas maes eram de
medo, tristeza e a vivéncia como acompanhante em UTI| Neonatal era percebida
como ruim, dificil e dolorosa. O autor chama aten¢ao para uma realizagdo de uma
acao humana de cuidar no sentido de dar apoio a familia do recém-nascido.

A analise dos artigos contribuiu para a produgéo de conhecimento sobre o
que esta sendo pesquisado acerca do tema a ser desenvolvido no presente
trabalho. A partir da busca de artigos verificou-se que muitos trabalhos foram
realizados por equipes de enfermagens que convivem mais de perto com o0s
pacientes na hospitalizacao.

Os sentimentos mais frequentes, apontados pelos estudos sdo os de
surpresa e fracasso pela prematuridade, insegurancga, angustia, duvida e medo da
morte. Também os estudos indicam que o acompanhamento dos pais e de maes
em atividades em grupos, atividades ludicas e orientagdo para amamentacgao e
ordenha propicia o desenvolvimento dos cuidados maternos e qualifica estes
cuidados.

Em uma pesquisa realizada com 10 maes acompanhantes, Beltrdo et al.
(2007) tiveram como objetivo conhecer a percepgdo materna frente ao cancer
infantil e as estratégias de enfrentamento em uma unidade pediatrica. Seu estudo
foi realizado em uma unidade de oncologia pediatrica do Instituto Materno Infantil
em Recife, onde os dados foram coletados por meio de observagao e entrevista

com as maes.
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Os autores identificaram trés tematicas a partir das percepgbes maternas:
atitudes e sentimentos revelados na descoberta da doenca, o esclarecimento
como subsidio para enfrentamento e apoio social.

Em relacdo as informacbes passadas as maes sobre o tratamento, os
autores sugerem que as informagdes sejam passadas de forma clara a fim de
alcancar o entendimento das informacgdes dadas pela equipe.

Os autores concluiram que a vivéncia materna diante do diagnéstico do
cancer infantil era uma experiéncia dificil € muito dolorosa; perceberam que as
crencas religiosas individuais, a familia, os amigos e a equipe de saude formavam
a rede de apoio no enfrentamento da doenca.

A busca na literatura foi de grande importancia para atualizar o que se tem
de producdo cientifica e perceber as necessidades para uma melhora na
qualidade de vida em relagdo a comunidade que necessita dos cuidados no
adoecer. Com a revisao de literatura foi possivel identificar que varias mudancas
precisam ser realizadas desde uma melhor estrutura fisica no ambiente hospitalar
para receber as acompanhantes, como também um servico com toda a equipe
hospitalar para apoiar a familia da pessoa hospitalizada.

As maes de criangas sao a populacdo alvo desta pesquisa. Portanto, foi
fundamental a leitura de artigos que abordassem o tema Mae Canguru, em que
estado sendo desenvolvidas varias atividades de apoio ndo somente para as maes,
mas sim para a familia que vivencia um momento de crise no adoecer do filho.

Os trabalhos também indicam a necessidade de se implantar infraestrutura
fisica e de pessoal para as méaes e familiares na atengdo humanizada e nao so6

para as criangas ou recém-nascidos.
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I. METODO

2.1. Considerag6es metodolégicas

A presente pesquisa desenvolve-se a partir de um enfoque sistémico com o
objetivo de investigar a organizagdo da mae-acompanhante sob um enfoque
integrativo, fazendo um levantamento dos aspectos ambientais, sociais,
psicoldgicos entre outros a fim de compreender as inter-relacbes nos diferentes
sistemas do qual a mae faz parte.

Capra (1992), afirma que a teoria sistémica é baseada nos estudos de
cientistas de varias disciplinas. Os principais cientistas sdo os quimicos llia
Prigogin e Monfred Eigen, os bidlogos Conrad Waddigton e Paul Weiss, o
antropologo Gregory Bateson e os teoricos de sistemas Erich e Ervin Laszlo.

De acordo com Capra (1992) a concepgao sistémica ver o mundo € visto
em termos de sistemas. “A nova visdo da realidade baseia-se na consciéncia do
estado de inter-relacdo e interdependéncia essencial de todos os fenédmenos -
fisicos, bioldgicos, psicologicos, sociais e culturais.” (p.259).

O pensamento sistémico € um conjunto de pressupostos desenvolvido a
partir da Teoria Geral dos Sistemas e da Cibernética concebendo o mundo em
termos de relagéo e integragéo.

Segundo os estudos de Grandesso (2000) e Esteves de Vasconcelos
(2002), a Teoria Geral dos Sistemas € uma ciéncia da totalidade voltada para um
mundo dindmico e fundada no conceito de inter-relacéo e interdependéncia entre
todos os fendmenos: fisicos, bioldgicos, psicoldgicos, sociais e culturais.

Destacam como principais caracteristicas definidoras de sistema:
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a) Globalidade - de acordo com o conceito de globalidade o sistema é um
todo coeso, isto &, o sistema é um conjunto de elementos em interagdo no qual
suas partes estao relacionadas umas com as outras e sao interdependentes;

b) Nao-somatividade - o sistema é considerado como um todo integrado
onde o comportamento do todo €& mais complexo do que a soma dos
comportamentos das partes, ou seja, quando ocorre uma mudanga em uma das
partes, havera necessariamente mudancgas no funcionamento de todo o sistema;

c) Circularidade - a interagdo entre os elementos do sistema é circular,
todos os elementos de inter-relacionam,;

d) Homeostase - um processo de autorregulagao do sistema que tem como
objetivo manter a estabilidade e preservar o funcionamento do sistema diante das
mudancgas que possam destruir sua organizagao;

e) Morfogénese - refere-se a caracteristicas dos sistemas abertos que
absorvem inputs do meio ambiente e mudam sua organizagao.

f) Equifinalidade - nos sistemas fechados tipo maquina o estado final do
sistema é determinado pelas condigdes iniciais; ja nos sistemas abertos o estado
final pode ser alcangado partindo de diferentes condi¢des iniciais; a equifinalidade
baseia-se na capacidade de auto-organizacdo dos sistemas abertos que
conseguem atingir suas metas independentes da situagcéo de partida;

g) Retroalimentacéo ou Feedback - é uma caracteristica do sistema que
garante o seu funcionamento circular e também garante a circulagdo de
informacgéo entre os componentes.

Esteves de Vasconcelos (2002) afirma que o pensamento sistémico como
novo paradigma da ciéncia € baseado em trés dimensdes que constituem uma

visdo de mundo sistémica:
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1) Complexidade - é olhar os fenbmenos da forma mais ampla possivel. E
ver e pensar as relagdes na natureza buscando a compreensao dos fenbmenos
em relagcado aos contextos que estes acontecem. No exercicio de contextualizagéo
dos fenbmenos torna-se necessario ver o objeto no sistema colocando o foco nas
interacdes e interligagcdes deste e dos outros sistemas envolvidos. Minayo (2008),
afirma que contextualizar é realizar operagdes logicas contrarias as de disjungéo
e reducdo e passa a realizar operagbes de distingdo e conjungao onde se
distingue o objeto em seu contexto e amplia e foco nas relagdes.

2) Instabilidade - é reconhecer que os fenbmenos ndo sado estaticos que
nos levar a conviver com situagdes e acontecimentos imprevisiveis. Segundo o
pressuposto da instabilidade o mundo é visto sempre em processo de mudanca e
transformagao. Paranhos (2008), aponta que os fendmenos na visdo sistémica
nao podem ser previstos e nem controlados. De acordo com a autora o sistema
deve ser trabalhado com as caracteristicas de instabilidade, imprevisibilidade e
incontrolabilidade.

3) Intersubjetividade - de acordo com o pressuposto da intersubjetividade
nao existem realidades objetivas. A realidade é constituida a partir das relagbes e

interagdes que se mantém com o mundo.

2. 2. Sujeitos

Cinco mulheres que se encontravam acompanhando o filho no hospital
foram selecionadas, das quais trés participaram da pesquisa.

Os critérios de selecao da amostra foram:

a) Ser a mae da crianga e ter outros filhos;
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b) Ser a primeira internagdo da crianga no hospital onde foi realizada a
pesquisa;

c) Tempo minimo de quinze dias de internagéo da crianga.

Vale ressaltar que os critérios de inclusao e exclusao estido baseados no
objetivo da pesquisa.

O numero de trés sujeitos corresponde ao numero de maes que
concordaram em participar da pesquisa durante os trés meses de coleta de
informacao no ano de 2008.

Durante o processo de coleta uma mae concordou, mas no momento da
entrevista relatou que estava revezando com o pai os dias de internacdo. Outra
méae n&o concordou em participar da pesquisa.

Os sujeitos foram indicados pelo psicologo chefe do setor de psicologia do
hospital. A partir dos critérios de inclusdo e exclusdo da pesquisa fornecidos pela
pesquisadora, a psicologa indicava sujeitos para serem entrevistadas. Junto a
psicologa e as enfermeiras foram levantados dados para caracterizagdo dos
sujeitos como idade, escolaridade, estado civil e o tempo de internagdo da
crianga.

Além dos dados levantados sobre os sujeitos da pesquisa foram também
levantados dados sobre o diagndstico e prognostico da doenga crdnica do
paciente. Os sujeitos foram denominados por nome ficticio para preservar a
identidade.

Sujeito 1- Alice

A mae-acompanhante Alice tinha 36 anos, € casada, tem dois filhos uma

menina de 14 anos e um menino de 13 anos. Mora numa cidade no interior do

Maranhao. Iniciou o tratamento do filho em Teresina no ano de 2003 onde foram
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realizadas duas cirurgias sem sucesso e passou por varias internagdes. O filho de
Alice em tratamento tinha 13 anos e estava em tratamento de uma hipdspadia
perineal. No dia da entrevista fazia 40 dias que Alice estava no hospital
acompanhando o filho.

Na casa de Alice moram sua méae, o marido e os dois filhos. A familia tem
um mercado que vende utensilios e alimentos de onde é tirado o sustento da
casa.

O marido trabalho no mercado do casal e Alice é responsavel pela
administragao financeira do comércio. Nos periodos em Alice precisava viajar
para acompanhar o tratamento do filho sua mae cuida da casa, da filha mais
velha e o marido trabalha no comercio e leva a filha para a escola.

Sujeito 2- Clara

A mae acompanhante Clara tem 31 anos é casada, tem duas filhas: uma
de quatro anos e outra de um ano. Mora na cidade de S&o Paulo junto com o
marido e as duas filhas.

Na casa da Clara moram o marido e as duas filhas. Na época da
internagéo, a filha mais nova estava morando com a avo de Clara. A filha de Clara
em tratamento tem quatro anos.

O marido trabalha como vigia em condominio na cidade de Sao Paulo e
Clara é dona de casa.

Clara estava acompanhando a filha em tratamento oncolégico de um tumor
de regido parotidea. No dia da entrevista fazia 15 dias que Maria estava no

hospital acompanhando a filha.
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Sujeito 3- Maria

A mae acompanhante Maria tem 56 anos, € casada e tem quatro filhos: um
de 28 anos, um de 24 anos, uma de 17 anos e a paciente de 11 anos.

Na casa de Maria moram as duas filhas mais novas e o marido. Os filhos
mais velhos sdo casados e moram em outras casas com suas esposas.

Maria e sua familia moram na cidade Ouro Preto do Oeste localizado no
estado de Rondbnia. A familia trabalha em propriedade rural prépria de onde é
tirado todo o sustento da familia.

Maria e a filha vieram para Sao Paulo para realizar o tratamento da filha e
na época da entrevista os médicos do hospital estavam descobrindo o
diagnostico. No dia da entrevista fazia que 15 dias que Maria estava

acompanhando a filha no hospital.
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Caracterizagao dos Sujeitos
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Sujeito 1 2 3
Nome Alice Clara Maria
Idade 36 31 56
Profissao comerciante do lar lavradora
Estado Civil casada casada casada
Numero de filhos 2 2 5
Data da entrevista 14.06.2008 25.06.2008 12.09.2008
Cidade de origem Teresina- Pl Séao Paulo - SP Ouro Preto do
Oeste - RO
Duracgao da
internacao (até a 40 dias 15 dias 15 dias

data da entrevista)

2. 3. Local da pesquisa

O local escolhido para a realizagédo deste trabalho foi um hospital infantil da

rede publica que esta localizado na cidade de S&o Paulo. E um hospital de

referéncia pediatrica que atende criangas que necessitam de tratamento para

Oncologia, Nefrologia, Hematologia, Endocrinologia, Cirurgia Infantil e Urologia.
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2. 4. Instrumentos

A entrevista semi-estruturada foi o instrumento escolhido para levantar as
informacgdes (Apéndice A). Foram investigados os seguintes temas:

1) Rotina;

2) Instrugdes sobre sua atuagao durante a internagao e regras do hospital;

3) Aspectos positivos e dificuldades que a mae identifica, relacionadas a
sua presenga junto ao filho internado.

A entrevista teve a funcado de levantar informacdes sobre como a méae
organizava seu dia-a-dia durante a internag¢ao do filho em tratamento de doenca
crénica. A forma pela qual foi realizada a entrevista deixou a mae a vontade para
falar de aspectos importantes baseados na perguntas realizadas.

Um gravador digital foi utilizado para gravar cada entrevista e
posteriormente todas foram transcritas.

As orientagcdes dadas pelo hospital as maes acompanhantes estéo

documentadas em cartilha da instituicdo (Anexo 1).

2.5. Cuidados Eticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
PUCSP em 30 de maio de 2008, Protocolo n° 003/2008 (Anexo 2).

No inicio da coleta de dados as participantes consentiram e assinaram o
“Termo de Consentimento Informado” (Anexo 3), baseado na Resolugdo CFP
n°16/2000 que dispde sobre a realizagdo de pesquisa em Psicologia com seres
humanos.

Apo6s a conclusdo da pesquisa, as participantes serdo contatadas para

devolutiva, a fim de serem apresentados os resultados e conclusdes.
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2.6. Procedimentos de coleta

A pesquisadora responsavel se encontrou com as participantes no quarto
do hospital no periodo da manha, depois que a mae dava banho na crianca e esta
participava das atividades desenvolvidas na brinquedoteca do hospital no horario
determinado pela rotina da instituicao.

De inicio, a pesquisadora se identificou e esclareceu os objetivos do
trabalho e os cuidados éticos adotados. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foi lido pela pesquisadora e, apds o consentimento em participar da
pesquisa, foram assinadas as duas vias do Termo de Consentimento das quais
uma copia permaneceu com a participante e a outra coépia ficou com a
pesquisadora responsavel.

Posteriormente foi realizada a entrevista semiestruturada com as

participantes.
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ll. RESULTADOS: ANALISE DAS ENTREVISTAS

A partir do objetivo da pesquisa que consiste em investigar como a mae-
acompanhante organiza seu dia-a-dia dentro e fora do hospital durante a
internacdo e nos cuidados com o filho em tratamento de doenca crbnica serao
apresentados os resultados e analise dos dados obtidos.

Inicialmente sera exposta uma sintese das entrevistas realizadas com os
sujeitos da pesquisa baseada em trés eixos tematicos: 1) Rotina — dados
referentes a descricdo que as maes fizeram sobre seu cotidiano dentro do
hospital relatando como é o dia, a semana e o final de semana expondo as
atividades realizadas por elas no hospital; 2) Atividades esperadas pela instituicao
das maes — dados referentes a como as maes descreveram as instrucdes sobre 0
que fazer e regras do hospital e como recebiam as informagdes sobre o estado da
crianca; 3) Avaliagdo da sua presencga no hospital — dados sobre como os sujeitos
descreveram os aspectos positivos, as dificuldades, as mudancas identificadas e
os sentimentos que elas vivenciaram durante a internagao do filho.

Os trés eixos tematicos serdo abordados a partir da sintese das entrevistas
realizadas, referente a cada sujeito-mae acompanhante e serdo destacados
excertos das entrevistas a fim de ilustrar os dados obtidos durante a coleta.

Em seguida sera apresentada a analise de cada sujeito sob enfoque
sistémico investigando os aspectos ambientais, sociais e psicolégicos. Na analise
sera enfatizado o contexto de vida de cada sujeito.

Na exposi¢ao da analise serdo enfocados inicialmente dois eixos tematicos

referentes a rotina e as atividades esperadas pela instituicdo. Em sequéncia a
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analise versara sobre a avaliagdo que os sujeitos relatavam sobre a presenca

delas no hospital.

3.1. Sujeito 1: Alice
3.1.1. Relato da entrevista

No dia da entrevista, o filho de Alice, com 13 anos, estava com 40 dias de
internacdo e encontrava-se em tratamento de uma hipospadia perineal. Alice o
acompanhou desde o inicio da internacao.
3.1.1.1 Rotina
Um dia no hospital

Respondendo a solicitagdo da pesquisadora para que descrevesse um dia
no hospital Alice relatou a sequéncia de atividades que ela desenvolve.

No periodo da manha, ao acordar, desce ao refeitério para tomar café e,
em seguida, volta para o quarto onde se dedica a dar banho no filho e espera pela
visita dos médicos. Ainda durante a manha, vai com o filho a brinquedoteca onde
o0 hospital oferece classe hospitalar para as criangcas e, nesse espaco, Alice
conversa com as outras maes acompanhantes. No retorno ao quarto com o filho,
€ servido o almogo para as criangas. Depois Alice desce ao refeitério para
almocgar.

No periodo da tarde Alice relatou que gosta assistir televisdo e destacou
que as criangas podem frequentar a brinquedoteca sendo uma oportunidade para
se distrairem e se utilizarem dos brinquedos e jogos disponiveis no local. Alice

expressou que o periodo da tarde € entediante e contou que faz leitura da biblia.

Durante a tarde as vezes se torna um pouco entediado, mas existem
habitos e héabitos; eu gosto de assistir televisdo e ndo tenho vontade de
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ficar saindo até porque eu tenho que ficar cuidando dele o cotidiano é
aqui dentro.
Gracas a Deus eu ndo fumo, a gente observa ali fora no canteiro algumas
maes que tém o habito de fumar e ficar conversando; vocé vé a
diversificagcdo: umas gostam de televisgo e outras descem pro canteiro
para fumar.

A noite Alice disse que vai ao refeitério para jantar e volta para o quarto
onde assiste a televisdo, faz desenhos com o filho e conversa com as maes de
outras criangas.

A semana no hospital

Respondendo a solicitacdo da pesquisadora para que descrevesse a
semana no hospital, Alice relatou que durante a semana “todos dias sdo como
havia descrito um dia”.

Descrevendo a semana, Alice destacou que a psicéloga realiza encontros
uma vez por semana com as maes acompanhantes na brinquedoteca. Nesses
encontros ela disse que tinha oportunidade de falar sobre a doencga do filho,
escutar a historia das outras méaes e falar sobre as dificuldades vivenciadas por
ela.

Alice relatou ainda que nao recebe visitas, pois sua familia mora em outro
estado e nao tem condig¢des financeiras para vir visitar o filho.

O final de semana

Ao descrever para a pesquisadora o final de semana, Alice falou que os
sabados sao parecidos com os dias da semana e que aos domingos o hospital
oferece uma festinha no térreo para as criancas que podem descer.

Relatou que aos domingos desce com o filho para a festa e observou que
nesse momento as criancas internadas tém oportunidade de receber visita de

outras criangas.
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3.1.1.2. Atividades esperadas das maes pela instituigao

Alice relatou que no inicio da internagdo, recebeu da equipe de
enfermagem informagdes dos seus direitos e deveres dentro do hospital. Dentre
as informacdes constavam: horarios de visita; disponibilidade de uma lavanderia;
horarios e local de alimentacio; uso de banheiros e os horarios do hospital. No
seu relato destacou que foi disponibilizado atendimento psicoldgico.

Alice contou também que a equipe de enfermagem apresentou os
programas de humanizagao que existem no hospital como: classe hospitalar,

domingo feliz e 0 empréstimo de livros e revistas.

Na recepcdo, ao chegar no hospital, recebi um folheto onde existem
algumas restricbes do que pode ser feito dentro do hospital e algumas
coisas que nés temos direito. Por exemplo, quanto a modalidade de
vocé estar usando roupas e quanto a possibilidade de vocé estar tendo
uma conversa com a psicéloga tudo isso é falado que tem disponivel
dentro do hospital.

Respondendo a solicitagdo da pesquisadora para que descrevesse como
eram passadas as informacdes sobre o estado da crianga, Alice destacou que
todos os dias os médicos passam nos leitos vendo como estdo as criangcas e
levantando informag¢des com os responsaveis pela crianga sobre o que aconteceu
no dia anterior. Alice observou que a equipe de enfermagem escreve sobre 0 que

aconteceu com os pacientes durante suas jornadas.

Eu particularmente eu sou uma pessoa que gosto muito de entender;
entdo assim se o médico falou alguma coisa eu ndo entendi, eu
pergunto novamente. Enquanto néo fica esclarecido eu ndo me deixo
convencer. Eu procuro ter atitude, quero saber inclusive ndo sé do dia-
a-dia dele, mas da cirurgia, de como foi feito, quais as técnicas foram
usadas. Busco saber de tudo isso...
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3.1.1.3. Avaliacao da sua presenca no hospital
Aspectos positivos

Alice relatou que foi bem recebida no hospital e que estava admirada com
o atendimento por ser um hospital publico. Alice disse que estava satisfeita com
toda a equipe hospitalar pela eficiéncia no tratamento do seu filho, pois ja estava

cansada de cirurgias sem resultados e varias internagdes em outros hospitais.

O tratamento do meu filho desde que eu cheguei o médico dele teve um
acompanhamento muito bom. Eles me trataram muito bem no caso do
meu filho por ser de outra cidade. Eu vi que eles tiveram toda uma
consideragdo para que o tratamento comegasse o mais rapido possivel.
Eu gostei muito de toda a equipe médica: eles se dispuseram afazer o
tratamento dele e entenderam meu lado de morar em outra cidade.

Dificuldades

Alice relatou que né&o tinha do qué reclamar do servigo do hospital e que
veio com o objetivo de realizar o tratamento do filho e eles voltarem para casa.
Suas preocupagdes com o que deixou: o comércio onde ela era responsavel pela
parte financeira e com a familia que ficou na sua cidade de origem.
Mudancgas identificadas

Alice relatou que depois de sua chegada a S&do Paulo para a internagdo em
quase nada mudou sua rotina porque veio para hospital com o objetivo de cuidar
do filho. Alice relatou que esta parada em relacdo ao seu trabalho que

desenvolvia na sua cidade.

Depois que eu cheguei em S&o Paulo no meu caso nhdo mudou quase
nada porque eu estou na casa da minha comadre onde passei alguns
dias antes de vir para o hospital mas depois que cheguei aqui meu
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objetivo é estar cuidando dele , tenho que me preocupar mais com meu
filho.

Sentimentos
Durante a entrevista Alice destacou que fica preocupada com a filha, com a

mae que ja é idosa e com o marido.

Sinto muita falta dos meus familiares e do meu trabalho também. E tudo
em volta de uma administragcdo que depende de mim, pois o meu
marido trabalha em outra area. No caso como eu estou aqui meu
marido esta fazendo essa parte administrativa que eu desenvolvia,
entao fico preocupada se esta indo tudo bem; apesar de eu estar aqui
por uma causa justa.

3.1.2. Analise da entrevista

Alice e sua familia moram numa cidade no interior do Maranh&o onde ela o
marido trabalham em um comércio préprio, sendo ela responsavel pela parte
administrativa do negdcio.

De acordo com Alice, antes de sua vinda a Sao Paulo, seu cotidiano era
diferente do atual que foi modificado pela necessidade de realizar o tratamento de
saude com seu filho.

Alice relatou que pela manha, acordava e fazia o café da manha para sua
familia, arrumava os filhos para ir a escola e, em seguida, trabalhava no comércio
que fica localizado ao lado de sua casa. Voltava para casa onde almogava com
sua familia. Apés o almocgo ela sentava com os filhos e dava as instrucdes nas
atividades escolares. No periodo da tarde Alice voltava para o comércio com o
marido e méae e os dois filhos permaneciam em casa. A noite Alice relatou que
realizava atividades domeésticas e depois do jantar assistia televisdo com a

familia. Uma rotina diaria bastante diferente da que vivencia no hospital.
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Alice relatou que no final de semana ela e sua familia iam sempre a missa
aos sabados e aos domingos geralmente eles iam a um restaurante ou shopping
na cidade do lado.

O tratamento do seu filho teve inicio em 2003 na sua cidade de origem com
a realizacao de exames e consultas. O médico responsavel pelo tratamento
diagnosticou a doenga e encaminhou seu filho para cirurgia.

Na data da entrevista, em maio de 2008, Alice ja havia vivenciado com o
filho varias internagbes e duas cirurgias sem sucesso na sua cidade de origem.

Em abril de 2008, o médico da sua cidade encaminhou a crianca para
realizar um tratamento em Sao Paulo. Nessa época Alice e o filho viajaram para
Sao Paulo e hospedaram-se de inicio na casa de um parente de Alice.
Posteriormente foram para o hospital onde foram realizados novos exames e em
seguida o filho de Alice foi internado para a realizagao de uma outra cirurgia.

Com a internagao do filho em S&o Paulo Alice teve que mudar de cidade;
abandonar temporariamente o convivio com a familia e as atividades realizadas
por ela antes da internagdo. Transformacdes estas percebidas por Alice como
condic&o necessaria para realizar o tratamento para a doenga do seu filho.

Por ja ter vivenciado varias internagdes do filho em sua terra natal Alice ja
havia adquirido habilidade para cumprir horarios e regras e ainda se comunicar
com os médicos e funcionarios do hospital.

Os dados da entrevista indicaram que a familia ja convive ha alguns anos
com o adoecimento do filho e que em varios momentos da vida dessa familia eles
precisaram adaptar-se as necessidades que o tratamento exigia. Nessas
necessidades estavam incluidas substituicdo de papel, abandono temporario de

atividades e convivio familiar.
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Foi possivel identificar, por meio do relato de Alice, que ela estava com
muita esperanga em relagdo a cura da doenga do filho, pois estava muito
confiante no trabalho da equipe de saude. Alice enfatizou que a qualidade do
atendimento no hospital € muito boa, os profissionais sdo competentes, dedicam
atencdo ao paciente e a acompanhante. Tal confianga parece ampliar a
esperancga de um resultado positivo.

Quanto aos aspectos positivos e dificuldades vivenciadas durante a
internacao, Alice relatou que, apesar da saudade de casa, da familia e das
preocupagdes com a parte financeira de seu negécio, Alice se dedicava com
afinco aos cuidados com o filho, acreditando dessa forma estar contribuindo para
o tratamento e, consequentemente, para a recuperacgao do filho.

Alice referiu-se ao trabalho realizado pela psicéloga do hospital como um
servigo de qualidade. Segundo Alice as reunides com a psicologa constituiam um
espaco para dividir suas dificuldades, seus sentimentos e compartilhar com as
outras maes a vivéncia de uma internagao.

Em relagcdo as mudancgas identificadas e sentimentos Alice enfatizou que,
além de abrir mao, temporariamente, do papel de esposa e dona de casa, teve
que abandonar suas atividades profissionais. Atuando com o marido no comércio,
ficava preocupada com a possibilidade de um desequilibrio nas finangcas da
familia. Decisbes foram tomadas com o objetivo de a familia enfrentar a nova
realidade, dado que tarefas anteriormente realizadas por Alice tiveram que ser
assumidas por outros membros da familia, ou seja, o marido e a m&e em idade
avangada.

Em relagcdo ao papel de acompanhante foi possivel identificar que Alice

acreditava desempenhar um papel essencial no tratamento do filho sempre
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engajada em entender os procedimentos cirurgicos e o progndstico da doenga do

filho.

3.2 Sujeito 2: Clara
3.2.1. Relato da entrevista

No dia da entrevista a filha de Clara estava com 15 dias de internacao. A
filha de Clara tem quatro anos e encontra-se em tratamento oncoldgico de um
tumor de regido parotidea.
3.2.1.1. Rotina
Um dia no hospital

Respondendo a solicitagdo da pesquisadora para que descrevesse um dia
no hospital, Clara relatou que todos os dias, ao acordar, desce ao refeitério para o
café da manha3; depois, retorna a enfermaria para esperar a visita dos médicos.

Ainda no periodo da manha, Clara contou que, depois da visita dos
meédicos, ela da banho na filha e em seguida vao para a brinquedoteca onde o
hospital disponibiliza o projeto classe hospitalar para as criangas.

Clara relatou que na brinquedoteca, enquanto a filha tem aula, ela sempre
faz algum trabalho de artesanato e de confecg&o de bijuterias.

Ao meio dia volta para o quarto com a filha onde é servido o almogo para
as criangas. Em seguida Clara desce ao refeitério para almocgar.

No periodo da tarde Clara destacou que fica no quarto onde assiste
televisdo e brinca com a filha. A noite, assiste televiséo, |é revistas e conversa

com as outras maes.
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Clara salientou que, em sua rotina no hospital, acompanha a filha para
fazer exames e participa dos cuidados com a filha como dar banho e ajuda a
servir as refeicoes.

A semana no hospital

Descrevendo a semana no hospital, Clara relatou que a semana segue
como todos os dias. Destacou que na quarta-feira acontece uma reunidao com a
psicologa na qual ela tem oportunidade de conhecer outras méaes e falar da
doenca da sua filha e das dificuldades vivenciadas. Relatou ainda que nas
reunides compartilha com as outras maes seus medos e angustias.

O final de semana no hospital

Ao relatar para a pesquisadora sobre o final de semana Clara relatou que
aos sabados e domingos recebe a visita do seu marido. Destacou que aos
domingos participa da festa no térreo com a participagcao de palhagos para divertir
as criangas.
3.2.1.2. Atividades esperadas das maes pela instituicao

Clara relatou que na sua chegada ao hospital, a equipe de enfermagem
passou as informacdes sobre instru¢gdes do que fazer no hospital, normas e
regras, como horario de visita, horario e local de alimentagao, disponibilidade de
uma lavanderia e uso dos banheiros.

Segundo Clara a equipe de enfermagem ensinou a ela como dar banho na
crianga, como poderia movimentar a crianga por causa do soro e informou onde
poderia pedir ajuda.

Ainda nas instrugdes iniciais Clara destacou que a equipe de enfermagem

informou sobre os programas de humanizagdo que existem no hospital como:
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classe hospitalar, domingo feliz, empréstimo de revista e livros e a distribuicao de
material para distragdo como linhas e agulhas para croché.

Clara disse que as informagdes referentes ao estado clinico de sua filha
sao dadas somente pelos médicos que, por sua vez, solicitam dados sobre como

sua filha sentiu-se na noite anterior.

S6 os médicos passam as informagoes do estado da minha filha, eles
passam aqui toda manh3, eu pergunto e eles falam. Tem a psicéloga
que passa aqui no leito e faz uma reunido com a gente toda semana.

3.2.1.3. Avaliacao da presenca no hospital
Aspectos Positivos

Clara relatou estar muito contente com o funcionamento do hospital no
qual, em poucos dias, fizeram o diagndstico da doenca da sua filha e iniciaram o
tratamento da doenca.

Clara disse estar muito satisfeita com eficiéncia do hospital no tratamento
da doencga de sua filha. Por ser um hospital publico estava impressionada com a
agilidade da equipe em fazer o diagndstico e imediatamente, iniciarem o

tratamento.

Assim que eu cheguei, eles em meia hora fizeram varios exames e
menos de 24 horas foi comegado o tratamento; eu fiquei muito feliz
porque isso nao tinha em outro hospital do convénio onde era feito s6
exames e mais exames.

Eu estou com medo de voltar para casa porque aqui a gente tem as
enfermeiras, os médicos e voltando eu fico insegura de como tratar em
casa.

Dificuldades
Clara relatou que gosta muito do hospital e afirma que ndo tem do qué

reclamar dos servigos oferecidos. Salientou que veio de outro hospital em que seu
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convénio cobria as despesas, mas que nada tinha a reclamar do hospital publico
que a acolhera.

Clara destacou que sente dificuldade por ndo ter uma pessoa para revezar
no acompanhamento da internacéo da filha para ela poder ir a sua casa ver a filha

mais nova.

Mudancgas identificadas

Clara relatou que sua vida mudou bastante depois que sua filha foi
internada e destacou que antes, ela desenvolvia uma série de atividades como
cuidar das filhas, era responsavel pelas atividades domésticas e tinha o convivio
com o marido. O afastamento dessas atividades e da familia foi necessario pelo

tratamento da filha.

Na minha rotina mudou muita coisa. E a primeira internagéo dela, entdo
minha casa esta de ponta cabeca. Faz quinze dias que ndo vejo minha
filha mais nova e ndo tem alguém para trocar comigo para eu ir na
minha casa.

Sentimentos

Clara relatou que sua chegada no hospital foi muito dificil e destacou o
momento em que recebeu dos médicos o diagnostico da filha como fato marcante
na internacdo. Disse que sente falta da sua vida antes da doencga da filha quando
vivia na sua casa com as duas filhas e o marido.

Ainda no seu relato sobre os seus sentimentos durante a internacéo, Clara
destacou que sente medo, angustia e sente-se insegura para voltar para casa e

dar continuidade ao tratamento da filha.
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3.2.2 Analise da entrevista

Clara e sua familia moram em Sao Paulo. Ela é dona de casa e o marido
trabalha como vigia em um condominio.

No decorrer da entrevista, Clara destacou algumas atividades que ela
realizava no seu cotidiano antes da internacdo da sua filha. Acordava cedo,
preparava as mamadeiras para as duas filhas e posteriormente tomava café junto
com seu marido. Em seguida seu marido ia para o trabalho e ela realizava as
atividades domésticas. No periodo da tarde Clara ficava brincando com as
criancas e lavava as roupas da casa dois dias da semana. A noite, Clara e as
filhas assistiam televisdo e esperavam pelo marido/pai para jantarem juntos.

No final de semana, Clara e o marido levavam as filhas para passear,
quando era dia de folga do marido, e sempre visitavam a mae de Clara.

Segundo Clara, em abril de 2008 sua filha ficou doente: apresentou febre
alta e teve uma infecgao intestinal. Clara relatou que levou sua filha ao hospital do
convénio que a familia possuia.

De acordo com Clara, no hospital do convénio foram realizados varios
exames e consultas, mas o médico do convénio n&do conseguiu fechar o
diagnostico da doenga da sua filha. Clara relatou na entrevista que o médico do
convénio encaminhou para o hospital publico onde foi realizada a pesquisa.

Em maio de 2008, quando chegaram ao hospital, foram realizados novos
exames e consultas. No mesmo dia sua filha foi internada e dois dias depois o
meédico conversou com Clara sobre o diagnostico e o tratamento de sua filha.

No relato de Clara foi possivel identificar o impacto da doenga da sua filha
em sua vida. Com a internagao da filha, Clara passou a conviver com ambientes e

pessoas totalmente estranhas. Na época da entrevista era a primeira vez que ela
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vivenciava a rotina hospitalar como acompanhante e expressava em seu relato
sentimentos de medo, angustia e incerteza.

Clara descreveu que o momento inicial da internagdo foi muito dificil,
porém soube receber bem as informagdes transmitidas e segundo ela, com o
passar de uns trés dias, foi se adaptando a rotina hospitalar. De acordo com Clara
cumprir as regras do hospital ndo foi tarefa das mais dificeis pois os profissionais,
além de competentes, repassavam as orientagbes de maneira agradavel e
compreensiva, transmitindo-lhe confianca.

Durante a entrevista notou-se que a internacado de 15 dias no hospital nao
fazia parte do cotidiano da familia. Segundo Clara o recebimento de um
diagndstico de uma doenga crénica na filha revelou-se um acontecimento novo e
de grande impacto no sistema familiar.

Apesar de o hospital representar um ambiente novo e estranho, Clara
acolheu as informagdes passadas pela equipe e passou a participar dos
programas de humanizagao oferecidos pelo hospital durante a internagéo.

Depois da internagao da filha, uma reformulagdo na rotina da familia teve
que ser realizada. Clara teve que entregar a filha mais nova aos cuidados da mae,
assim como outras tarefas tiveram que ser redistribuidas para que ela pudesse
ausentar de casa e acompanhar a internagao.

Salientou ainda que, em relacdo as dificuldades, sentia falta do seu
cotidiano e convivio familiar antes da descoberta do diagnostico da doenga de sua
filha. Em suas dificuldades descreveu a preocupacédo com a outra filha que havia
deixado e com os demais encargos de esposa e de mae.

Em relacdo aos aspectos positivos da sua presenca declara que a

assisténcia da psicdloga, a interagdo com as outras maes, realizagdo das
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atividades artesanais e a qualidade do atendimento oferecido pela equipe de
saude foram fatores que contribuiram para ela enfrentar de forma positiva o
tratamento da filha e para se adaptar a nova realidade.

Clara destacou em sua entrevista o medo de voltar para casa por medo de

nao saber lidar com a continuidade do tratamento de sua filha.

3.3. Sujeito 3: Maria

No dia da entrevista a filha de Maria, que tem 11 anos, estava com 15 dias
de internagdo. Até essa data os médicos ainda nao haviam feito o diagnédstico da
sua filha.

3.3.1. Relato da entrevista
3.3.1.1. Rotina
Um dia no hospital

Respondendo a solicitagdo da pesquisadora para que descrevesse um dia
no hospital, Maria relatou que acorda todos os dias antes da filha e em seguida
toma banho, escova os dentes e penteia os cabelos. Posteriormente, Maria desce
ao refeitério para tomar café da manha.

Maria relatou em seguida volta para a enfermaria onde é servido o café da
manha e depois ela da banho na filha. Ainda no periodo da manha Maria e a filha
vao a brinquedoteca para sua filha assistir aula na classe hospitalar. Enquanto
sua filha assiste aula na brinquedoteca ela fica andando pelo corredor e conversa

com as outras maes.

Aqui o atendimento é muito bom; eu levanto tomo banho, escovo os
dentes, penteio os cabelos e depois fico deitada ou andando pelos
corredores. Eu cuido da menina ela toma café e dou banho nela.
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Maria relatou que das onze horas ao meio dia ela desce ao refeitério onde
€ servido o almogo. No periodo da tarde ela e a filha ficam no quarto assistindo
televisao, olhando revistas e conversando com as outras maes.

Maria destacou que as 17h30min ela desce ao refeitdrio onde é servido o
jantar. No periodo da noite descreveu que permanece no quarto com a filha
assistindo televisdo e conversando com as outras maes. Relatou ainda que
periodo da noite é servido um lanche para as maes.

A semana no hospital

Descrevendo a semana no hospital, Maria relatou que a semana é igual a
todos os dias como ela havia citado anteriormente.

Destacou que ela nao recebe visita, pois sua familia mora em outro estado
e eles nao tém condigbes financeiras para viajar.

Relatou que a psicologa realiza uma reunido uma vez por semana na qual
ela teve a oportunidade de conhecer as méaes de outras criangas e falar sobre a
doenca da sua filha.

O final de semana no hospital

Ao relatar para a pesquisadora sobre o final de semana, Maria salientou
que os sabados s&o iguais aos dias da semana. Aos domingos ela e a filha
frequentam a festa no térreo da qual participam palhagos e na qual o hospital
oferece brincadeiras para os pacientes.
3.3.1.2. Atividades esperadas das maes pela instituicao

Respondendo a pesquisadora sobre as instru¢ées do qué fazer e regras do
hospital, Maria destacou que, quando sua filha foi internada, a equipe de saude
informou para ela sobre os horarios de visita, horario e local de alimentagéo e

uso do banheiro.
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Maria salientou que sentia confusa em diferenciar os profissionais de
saude, pois havia muitas pessoas que passavam por ela. “Eu ndo consigo gravar
0 nome; S&o0 tantas pessoas que veio falar comigo é muita gente...”.

Ao relatar sobre quem passava as informacgdes sobre o estado clinico da
sua filha, Maria descreveu que iniciou o tratamento na sua cidade de origem onde
foram realizados varios exames mas os médicos ndo conseguiram diagnosticar a
doenca. Na internacao presente as informacdes referentes ao estado clinico de
sua filha sdo passadas pelos médicos. “A doutora conversa muito comigo. Minha
filha foi acompanhada por muitos médicos que eu n&do sei o nome de todos. Eles
falaram para eu ter paciéncia e aguardar os resultados dos exames”.
3.3.1.3. Avaliagao da sua presenca no hospital
Aspectos positivos

O sujeito salienta que ficou muito satisfeita com a eficiéncia do hospital e
de toda a equipe de saude. Maria destacou que a equipe médica encontra-se
sempre empenhada para descobrir o diagndstico da doenga de sua filha. “Eu
acho que eles me receberam muito bem. Eu achava que ia ter dificuldade por eu
ser de outra cidade...”.

Dificuldades

Respondendo a pesquisadora sobre as dificuldades vivenciadas, Maria
destacou que teve dificuldade para circular dentro do hospital. Destacou que tinha
dificuldade para dormir pela falta de uma cama.

Clara também referiu-se ao fato de que em sua cidade de origem néo faz
frio e a mudancga climatica para uma cidade onde faz muito frio foi umas das

dificuldades por ela vivenciadas. Também referiu-se ao uso do elevador: “Eu
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tenho dificuldade de andar de elevador porque eu nunca tinha visto, mas agora ja
estou mais acostumada’.
Mudancas Identificadas

Maria relatou que depois que sua filha foi internada sua vida mudou muito,
que no presente necessita acompanhar o tratamento da filha e afastar-se das
atividades realizadas antes por ela como realizar as atividades domésticas e
trabalhar em sua propriedade rural.

Sentimentos

Maria destacou que sente falta do convivio e do apoio da sua familia, pois
se sente muito sozinha e ndo tem com quem dividir as dificuldades vivenciadas no
hospital. Disse que evita falar na frente da filha sobre a vontade de ir embora do
hospital e sobre a saudade de casa para nao alterar a saude de sua filha.

3.3.2. Anadlise da entrevista

Maria e sua familia moram no estado de Rondénia. Ela € dona de casa e
trabalha em uma propriedade rural prépria. Ambos trabalham “na roga”.

No decorrer da entrevista Maria descreveu algumas atividades que ela
realizava no seu cotidiano antes da internacédo da sua filha e relatou a rotina de
sua familia.

Na sua cidade de origem eles acordam todos os dias as cinco da manh3,
tomam café e, em seguida, ela e o marido vao trabalhar na roga. Salientou que no
periodo da manha os filhos mais novos vdo para a escola. As onze horas, ela
voltava em casa para preparar o almogo para a familia. Quando o marido e os

filhos chegam da escola e do trabalho eles se reuniam para almogarem juntos.
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No periodo da tarde Maria relatou que volta a roga para trabalhar com o
marido e os filhos arrumam a casa e ficam estudando. No final da tarde, Maria
volta para casa para preparar o jantar e esperar o marido voltar da roga.

Maria salientou que, a noite, jantavam todos juntos e assistiam televisao e
que dormem cedo porque tém que acordar ainda de madrugada para trabalhar.

No final de semana Maria destacou que os filhos mais velhos e as noras
iam visita-la e sempre faziam as refei¢gdes juntos. Disse ainda que trabalham na
roca no final de semana como todos os dias.

Segundo Maria, em abril de 2008, sua filha mais nova comegou a passar
mal na escola e teve que voltar para casa. Relatou que sua filha apresentava
“‘umas tonturas” e trés dias depois ela teve que ir para Porto Velho leva-la ao
médico.

No hospital da capital de Ronddnia foram realizados varios exames e
consultas, mas o médico da cidade n&o conseguiu fechar o diagnostico e sua filha
continuava passando mal e sentindo tonturas. Ainda em Porto Velho o médico
encaminhou sua filha para o hospital publico de Sdo Paulo.

Em maio de 2008 Maria e sua filha conseguiram ajuda de custo com a
prefeitura da sua cidade de origem e vieram a S&o Paulo para descobrir o
diagnostico da doenga de sua filha e posteriormente realizar o tratamento.

A internacdo da filha num hospital em busca de um diagnostico preciso da
doenca e a necessidade de enfrentar o ambiente de uma metropole pode
caracterizar bem o impacto no cotidiano de Maria. Trabalhadora rural, nio
acostumada ao barulho das grandes cidades e a rotina de um hospital, teve que

vivenciar uma situagéo para ela inteiramente desconhecida.
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Maria relata que a relagdo com muitos profissionais da area de saude, os
equipamentos modernos, as regras e os horarios do hospital, as instrugbes sobre
higiene e uso dos banheiros e a necessidade de agir e tomar decisées tudo,
enfim, era novo e assustador. Acrescenta ainda que, diariamente, participava dos
cuidados da filha como dar banho, ajudar nas refeicbes e acompanhar na
realizacdo de exames. De algumas atividades oferecidas no hospital, como
croché, ela relata que nao participava por nao ter habilidade, uma vez que seu
trabalho foi sempre na roca.

Foi possivel perceber que, durante a entrevista, Maria com frequéncia
caracterizava o cotidiano do hospital pelos horarios da alimentacdo. No seu
cotidiano anterior sua familia sempre se reunia nos horarios de alimentacao e os
momentos juntos sempre aconteciam em torno das alimentagdes.

Maria destacou em relacdo as mudancas na sua vida que achava muito
estranho “os costumes das pessoas da cidade grande” e que conviver com a
rotina hospitalar era muito dificil.

Em relacao as dificuldades e aos aspectos positivos da presenga do sujeito
no hospital, Maria relatou que o tratamento inicial da filha em Porto Velho nao foi
além de simples exames. Somente no hospital em Sao Paulo, sentiu empenho
por parte da equipe de saude em descobrir o diagnostico da doenga.

Maria destacou que na condigdo de acompanhante recebeu assisténcia e
condigdes para sua permanéncia no hospital. Ela queixava-se das dificuldades
em transitar no hospital e do desconforto no momento de dormir.

Enfrentar a doencga da filha ndo era o unico encargo. Também preocupava-

se com a roga, com a familia e com as tarefas domésticas. Acrescentou ainda que
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se preocupava em nao transparecer para a filha esses preocupagdes como forma
de evitar alguma alteragédo no seu estado de saude.

Maria salientou que nas reunides com a psicologa do hospital ela tinha
oportunidade de dividir com a profissional e as outras maes sobre o estado da sua
filha, a saudade da familia e as dificuldades vivenciadas durante a internacgao.
Sentia-se acolhida pela psicéloga que era “a pessoa com quem se sentia a
vontade para falar de suas dificuldades”.

Em relacao ao papel de acompanhante, Maria acreditava desempenhar um
papel fundamental de apoio no tratamento da filha. Relatou que sua filha ficava
mais segura com sua presenca.

No dia da entrevista Maria estava ansiosa por um diagndstico e possivel
cura da filha. Relatava que era muito dificil passar muitos dias distantes de casa,
pois antes da vinda para o hospital de Sdo Paulo havia passado um més em
Porto Alegre.

Maria declarou que a incerteza sobre o diagnodstico e sobre a volta para
sua casa a deixava muito aflita e que sentia falta de pessoas da sua familia com

quem dividir as preocupacgdes e decisdes sobre o tratamento da filha.
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IV. DISCUSSAO

O problema de estudo que permeou esta pesquisa buscou investigar como
a mae-acompanhante organiza seu dia-a-dia dentro e fora do hospital durante a
internacdo e nos cuidados com o filho em tratamento de doenca crbénica sob
enfoque sistémico.

Os resultados apresentados indicaram que sdo muitos os impactos que o
tratamento de uma doenca infantil causa na vida de cada sujeito e da familia da
crianga.

Ao focar o cotidiano da mé&e-acompanhante foi de grande relevancia
enfatizar a complexidade do fendmeno que envolve a pessoa, 0 ambiente social e
fisico nas suas dimensdes culturais, temporais e espaciais.

Para tanto, na pesquisa procurou-se conhecer dados sobre a historia de
vida da familia do sujeito; a fase do ciclo vital vivenciado na época da entrevista; o
diagnostico e prognostico da doenga do filho; mudangas e sentimentos
vivenciados na presenga de cada sujeito no hospital.

Segundo Azzi e Andreolli (2008) a atuag&o dos profissionais no tratamento
de uma doenga crdnica na infancia prescinde da compreensao dos contextos
vivenciados pelo individuo e sua familia no adoecimento. Corroborando com estes
autores, Gouveia-Paulino e Franco (2008) destacam ser necessario investigar
como a familia funcionava e em que momento do ciclo vital esta se encontra para
compreender as mudangas geradas na familia a partir da vivéncia da doenca

cronica.
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Cerveny e Berthoud (1997) caracterizam as etapas do ciclo de vida familiar,
ferramenta que auxilia o entendimento das mudancas provocadas nas familias de
crianga com doenca cronica.

Conforme a classificagcdo de Cerveny e Berthoud (1997) a familia do
Sujeito 1 (Alice) vivencia a infancia dos filhos passando por um processo de
construgéo, com projetos para o futuro focada na criagao e educagao dos filhos e,
na época da entrevista, notou-se o enfoque no adoecimento do filho mais novo.

A familia do Sujeito 2 (Clara) estava vivenciando a fase de aquisi¢gao na
qual buscam a consolidagao da vida a dois e a ampliagao da familia.

A familia do Sujeito 3 (Maria) estava vivenciando a fase madura no ciclo
vital caracterizada pela independéncia dos filhos, o casamento dos filhos e a
saida da casa dos pais. Ao mesmo tempo, o casal vivencia o inicio da
adolescéncia dos filhos mais novos.

Concordando com Gouveia-Paulino e Franco (2008) € necessario por parte
do psicologo um conhecimento prévio da familia em varios aspectos para procurar
junto com a familia solugdes viaveis para a manutencdo do equilibrio e
funcionamento da familia diante o adoecimento.

Nota-se que os sujeitos apontaram a mudanga em seu cotidiano a partir da
permanéncia no hospital acompanhando a internacdo do filho. O dia-a-dia de
cada sujeito se modificou e estes passaram a conviver e cumprir as normas e
regras do ambiente hospitalar. Os trés sujeitos tiveram que abandonar
temporariamente a convivéncia familiar e as atividades realizadas por elas antes
da internagdo. Os Sujeitos 1 e 3 ( Alice e Maria) tiveram que se deslocar da sua

cidade para acompanhar o tratamento do filho.
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Em relagdo ao cotidiano dentro do hospital os trés sujeitos participavam
dos programas de humanizagao oferecidos pelo hospital. Apesar da existéncia de
programas de humanizagdo, foi possivel identificar nos sujeitos que a rotina
hospitalar e a vivéncia de uma internacédo sao cansativas e entediantes.

A falta de melhores acomodagbes para os sujeitos, a incerteza de cura,
sentimentos de medo, angustia e preocupagdes com a familia e o estado do filho
foram temas que os sujeitos destacaram durante a entrevista.

Nos estudos realizados por Oliveira e Angelo (2000), Marques (2001), Silva
et al. (2002) e Vasconcelos, Leite e Scochi (2006) sobre a vivéncia da
hospitalizagcao de um filho, apontaram em seus resultados que a vivéncia de uma
doenca infanti € marcada por sentimentos de medo, angustia, duvida e
inseguranga. Esses estudos também destacaram que os temas mais citados
pelas maes eram preocupacdes com o filho e a familia, desconforto e mudancas
na vida familiar.

Corroborando os estudos Gouveia-Paulino e Franco (2008) salientam que
o adoecimento pode repercutir de forma negativa na vida do acompanhante. Para
as autoras dentre as situagbes de prejuizos vivenciadas pelo cuidador principal
destacam-se o decréscimo na saude fisica e mental; perda da privacidade e
independéncia; escassez de tempo para atividades pessoais; privagao de sono;
problemas sexuais; possibilidade de viver exclusivamente em funcdo do doente;
tendéncia a isolamento; abandono da vida social; abdicag&o a projetos presentes
e futuros e redugdo ou abandono da vida profissional gerando crises financeiras.

Em relagcdo as expectativas dos sujeitos da sua presenga no hospital os

dados da pesquisa indicaram que:
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O Sujeito 1 (Alice) veio para o hospital buscar uma cirurgia que alcangasse
a cura da doencga do seu filho. Insatisfeita com o hospital da sua cidade de origem
e com as trés cirurgias sem sucesso realizadas anteriormente, o sujeito
demonstrou uma grande expectativa em relagao a cura da doenga.

O Sujeito 2 (Clara) ao chegar no hospital onde foi realizada a entrevista
almejava o diagnostico e um tratamento eficaz para a doenga da sua filha. Na
época da entrevista os médicos ja haviam diagnosticado um cancer e estavam
realizando o tratamento com a crianga. O sujeito foi informado pelos médicos que
o tratamento seria longo e, na época da entrevista, o sujeito encontrava-se
satisfeito com a eficiéncia da equipe de saude em realizar o diagnéstico.

O Sujeito 3 (Maria), quando da entrada no hospital onde foi realizada a
entrevista, almejava a realizagado do diagnéstico da doenga da sua filha. Na época
da entrevista, o sujeito estava no hospital ha 15 dias acompanhando a internagéo
da filha. Os dados da entrevista indicaram que o sujeito estava satisfeito com o
empenho da equipe de saude do hospital para descobrir o diagnostico da doenga
de sua filha. Na entrevista foi possivel perceber a angustia do sujeito em relagéo a
expectativa do diagndstico. Outro tema destacado foi a incerteza de quantos dias
0 sujeito teria que passar no hospital.

Dentre os servicos oferecidos pela equipe de saude do hospital destaca-se
o trabalho do psicologo que realizava grupos de apoio semanal com as mées-
acompanhantes.

Os sujeitos destacaram que a participagdo no grupo era um momento para
falar e compartilhar com as outras maes as dificuldades vivenciadas durante a

internagdo. Foram destacados nos relatos que nesses encontros elas tinham
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oportunidade para conversar sobre o estado do seu filho e compartilhar com as
outras maes que estavam vivendo a mesma situagéo.

Os dados indicam que todos os sujeitos vivenciaram durante a internagao
sentimentos de solidao e angustia por ndo ter com quem dividir as preocupacgoes
e a tomada de decisdes em relagdo ao tratamento.

Os sujeitos 1 e 3 (Alice e Maria) nao recebiam visitas durante a internacao
porque as familias moravam distantes e nao tinham condicdes financeiras para os
deslocamentos e estadias. Apenas o sujeito 2 (Clara) recebia visita do marido no
fim de semana.

Miele (2004), uma mae que acompanhou sua filha na UTI, descreve em
livro a vivéncia dela frente a doenca cardiaca de sua filha. Descreve em seu livro
a vivéncia de uma doenca cardiaca de sua filha. Miele relata seu cotidiano em
detalhes desde a época da gravidez quando descobriu a doencga da filha até e sua
experiéncia diante do obito. A autora relata, ainda, todas as dificuldades
vivenciadas, alteragdo na vida da familia, afastamento do convivio social e todos
os problemas gerados por uma hospitalizagao.

O Programa Nacional de Humanizagdo da Assisténcia Hospitalar coloca
que a comunicagdo entre os profissionais e os usuarios de saude € uma
ferramenta essencial para a melhoria na qualidade dos servigos prestados. De
acordo com o Programa, humanizar significa oferecer uma escuta que
compreenda o ser humano na sua singularidade e nas suas necessidades.

Em relacdo as informagdes sobre o estado da crianga os sujeitos relataram
que os médicos informavam diariamente sobre o diagnostico e progndstico da

doenga.
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O Sujeito 1 (Alice) por ja ter vivenciado varias internagbes destacou que
procurava estar sempre informada sobre o estado do seu filho e procurava saber
os dados sobre cirurgias, técnicas utilizadas e previsao de cura.

O Sujeito 2 (Clara) estava vivenciando na época da entrevista a primeira
internacao da filha. Foi possivel observar que o sujeito estava se adaptando ao
ambiente hospitalar. O sujeito demonstrava estar esclarecida em relacdo as
informacdes fornecidas pelos médicos.

O Sujeito 3 (Maria) demonstrava estar informada sobre os dados do
estado de saude da sua filha. Por ser uma pessoa com baixa escolaridade e por
nunca ter frequentado um ambiente urbano e um hospital de grande porte, sentia-
se perdida em diferenciar as pessoas da equipe de saude.

Um tema de destaque na entrevista pelos Sujeitos 1 e 2 (Alice e Clara)
foram as redistribuicbes dos papéis realizadas pelas familias para manter o
funcionamento.

O Sujeito 1 (Alice) relatou que seu marido teve que assumir a
administracdo do comércio e sua mée teve que assumir as atividades domésticas
e os cuidados com a filha mais velha.

O Sujeito 2 (Clara) relatou que seu marido teve que assumir as atividades
domeésticas e sua filha mais nova foi morar com a mée do sujeito que durante a
internacao ficava responsavel pela educagao da criancga.

O Sujeito 3 (Maria) durante a entrevista relatou que n&o sabia como estava
a rotina de sua casa pois como eles moravam em propriedade rural era muito
dificil conseguir uma ligacédo e ela nem imagina como estava a casa sem a

presenca dela.



76

Pesquisar o cotidiano da mae-acompanhante sob uma visao sistémica foi
de grande relevancia para conhecer a vivéncia dos sujeitos do estudo onde foram
destacados as necessidades, angustias, aspectos positivos e aspectos negativos
da presenca da mae que acompanha a internacao de um filho.

Os dados obtidos na presente pesquisa indicam aspectos de maior
relevancia.

A vivéncia da mae-acompanhante da internagcdo de um filho é cansativa e
sobrecarrega o cuidador principal — os sujeitos queixavam-se nas entrevistas da
falta de uma pessoa para revezar os cuidados com os filhos durante a internagao.
A responsabilidade do acompanhante em tomar decisdes durante o tratamento e
a falta de familiares para dividir as dificuldades foram temas que indicaram o
cansaco mental vivenciado.

A expectativa da presencga no hospital varia para cada sujeito. Foi possivel
identificar uma relagao entre o prognéstico da doenga do filho com a expectativa
da presenca do sujeito no hospital. Cada sujeito da pesquisa estava vivenciando
fases diferentes da doenca o que influenciava a expectativa de cada uma delas
dentro do hospital.

Todos os sujeitos estavam satisfeitos com o empenho da equipe de saude
do hospital no tratamento dos filhos. Foi possivel observar que os sujeitos 1 e 2
necessitaram do hospital da rede publica mesmo tendo plano de saude. A
agilidade da equipe de saude do hospital e a atengdo com os pacientes e

acompanhantes foram pontos destacados pelos sujeitos.
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V. CONSIDERAGOES FINAIS

A partir de visado sistémica, a presente pesquisa buscou investigar como a
mae-acompanhante organiza seu dia-a-dia dentro e fora do hospital durante a
internacao do filho.

Os dados da presente pesquisa apontam para a possibilidade e a
necessidade de novos referentes quanto a : participacao efetiva da familia na
internacao de um filho; atividades com o acompanhante responsavel no hospital;
os impactos de uma doenca cronica no funcionamento da familia; atividades do
psicologo hospitalar com a mae acompanhante.

Os resultados apontam para importantes frentes de pesquisa e de
intervencao no ambiente hospitalar, como:

1. A realizagao de trabalhos interdisciplinares referentes a presenca do
acompanhante com uma visdo mais contextualizada em relagao as necessidades
da mae-acompanhante, seus conflitos e a clareza sobre sua atuagéo e limites no
hospital,

2. A valorizacdo da equipe de saude do hospital quanto a atencdo aos
respectivos filhos e aos sujeitos o que contribuia para confianga no sucesso do
tratamento;

3. A relevancia do trabalho do psicélogo expressa pelos sujeitos como
espaco de acolhimento e oportunidade de expressao de sentimentos, duvidas e
esperangas;

4. A necessidade de pesquisas que nao se limitem apenas aos relatos
verbais mas que possam combinar métodos, especificamente a observacdo nas

atividades desenvolvidas por maes-acompanhantes no cotidiano no hospital.
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APENDICE A
ROTEIRO DE ENTREVISTA

ROTINA
Conte um dia de sua vida aqui no hospital
Descreva sua semana
Descreva seu fim de semana
Do que e de quem vocé sente falta?
Que atividades vocé desenvolve no hospital?
O que mudou na sua rotina / (dia a dia) / depois que seu filho foi internado?

INSTRUCOES SOBRE SUA ATUACAO DURANTE A INTERNACAO E REGRAS
DO HOSPITAL.
Quando seu filho foi internado as instrugbes sobre sua atuagédo foram
informadas?
As informacgdes sobre as regras do hospital foram passadas?
Horario de visita
Alimentacéao
Auto-cuidado
Acesso ou nao aos lugares
Se sim, quem deu as orientagdes sobre o que deveria fazer no hospital?
Com quais pessoas do hospital a senhora tem informagdes sobre o estado
do seu filho?

ASPECTOS POSITIVOS E DIFICULDADE QUE A MAE IDENTIFICA
RELACIONADO A SUA PRESENGA JUNTO AO O FILHO INTERNADO.

Quais as dificuldades que a senhora encontra no hospital?

Quais s&o os aspectos positivos de sua presenca no hospital?



ANEXO 1
CARTILHA DE ORIENTAGAO AS MAES ACOMPANHANTES

Boa Companhia

Cartilha de orientacSes para acompanhkantes
dos paciervtes internados

Hospital Infantil Darcy Varaas

Secretaria de Estado da Sadde de S3o Paulo
UuGA I
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Maria, posso deixar
a Ana com vocé enquarto
vou a0 Hospital acompanhar
o Zezinho Que estd
internado?

Claro! Sua presenga
& muito importardte

pPara a recuperagao
do Zezinho.




/

_—
PORTARIA

Cheaando a0 Hospital
devo apresendtar fneu
documento, deixar
a BOlsa e receper O crachd

de acompanharvte,
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Na endermaria, lave as
waos antes de pecar a
erianga.

Os Banheiros das
enfermarias s30 de uso
das criangas internadas. O
Banheiro dos
seompanhantes fica no
corredor.

Intorme-se soere outras
normas do Hospital.

Com a oriertagso da
enfermacem, dé parho
no seu filho, troque
suas roupas, ajude

N3o mexa na medicacdo,
aso necessite,
procure a enfermacem.




Seu Filho precisa do
seu contato e
carinho.

Permaneca com ele
o tempo Que estiver
no Hospital

O acompanhante
transmite carinho
e seauranga 3
arianga.

Sus presenca é
importante na
recuperagdo do
seu $ilko.
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As informagSes sosre o estado de salde e
tratamento de seu Filho serdo dadas pelo
médico responsdvel ou enfermeira da unidade.

- Tire suas
diavidas ?

- Peraunte

NBo traca alimentos sem E proisido fumar
autorizagdo do servigo

de nutrigdo.




Esteja sempre ao lado do seu £itho.
Evite circular em outras enpermarias.
Litilize sempre aue puder a erinQuedoteca,

espaco de convivéncia para oriangas e
acompanhantes.

Participe das reuniSes semanais para trocar
experiéncias e informagSes, NG andar em Que
a erianga esta internada
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—

TERRED

ATENCAC:

Os pais ou responséveis
deverdo estar com RG&
ou Carteira Profissional
e a Certiddo de
Nascimento da erianga.

No setor de Resistro,
do andar Térreo,
a ALTA devers ser
assinada pelos
pais ou responsdveis,
portando documentos,
arvtes de retirar
a erianga.

—

| N3o leve para casa OBjetos de uso e propriedade
do Hospital, outras eriangas poderdo precisar
deles auando forem internadas.

coBertores
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Lemeretes importantes

O proarama de mie participarte, dd opedo d familia de
ter uw acompanharte maior de idade , 24 horas ac lado
da crianga. O Hospital fornece alimentacdo e umwa
cadeira de repousco ao lado do leito,

As refeigSes serdo fornecidas somentte para um
acompanhante de cada pacierte no refeitério do Térreo.
Horérios:

café-da-manha: das 7:00 as 8:00h

alvogo: das 11:20 as 12:20h

janvtar: das 1720 as [8:30h

Na retacuarda do PS/Internacio, é okricatdria a
permanéncia de um responsavel durarvte todo o tempo
2 Gue O paciete permanecer no loeal

rMa UT ndo & permitido acompanhandte. Horario de

visitas para pais/responsaveis: todos os dias das [4:00
3s 18:00h.

E permitids a troca de acompanhante. Ocorrers na
Portaria (Recepedo) a troca do crachd

Horérios:

manha: das 7:30 as 9:30h

tarde: das 330 as |4:30h

noite: das (930 as 21:30h

Visitas de parentes e amicos MAIORES, todos os dias das
15:00 as [7:00h. Sera permitida a entrada de um

visitarvte por vez (L pessoas por dia)

Visitas de irmaos, pricmmos MENORES acontecem aos

domin&os No proarama Dominao Feliz, s Hh

Visitas de pessoas licadas a larejas (padres, pastores, ete)
para assisténcia reliaiosa, deverio ser amendadas com
artecedéncia junto 3 administracdo do Hospital



Esta & uma puslicacdo
do Hosprtal Infarvtil Daroy Varass
Elaporacio: 5 Social,
Colasoracdo: equipe de enfermmacen & médica
Projeto Grafico e lustragSes:
Gaiola Extidio, Impressao:
Mew Milleriuna
Apoicy: Ticket Servicos 54

&9
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ANEXO 2
ACEITE DO COMITE DE ETICA

M5 PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA PUC-SP
SEDE CAMPUS MONTE ALEGRE

Protocolo de Pesquisa n® 025/2008

Programa de Estudos Pés-Graduados em Psicologia Clinica da PUC-SP
Orientador(a): Profa. Dra. Marlise Aparecida Bassani
Autor(a): Erika Nunes Teles

PARECER sobre o Protocolo de Pesquisa, em nivel de Dissertagdo de Mestrado, intitulado O

cotidiano de mies acompanhantes durante a hospitalizacdo dos filhos com doenga cronica

CONSIDERAGOES APROVADAS EM COLEGIADO
Em conformidade com os dispositivos da Resolugdo n® 196 de 10 de outubro de 1996 e

demais resolugdes do Conselho Nacional de Satde (CNS) do Ministério da Saude (MS), em gue |
os critérios da relevancia social, da relagdo custo/beneficio e da autonomia dos sujeitos da
pesquisa pesquisados foram preenchidos. I
O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido permite ac sujeito compreender o
| significado, o alcance e os limites de sua participagao nesta pesquisa.
A exposicdo do Projeto € clara e objetiva, feita de maneira concisa e fundamentada,

permitindo concluir que o trabalho tem uma linha metodologica bem definida, na base do qual sera |

\
possivel retirar conclusdes consistentes e, portanto, validas. |
No entendimento do CEP da PUC-SP, o Projeto em questdo ndo apresenta qualquer risco ‘

ou dano ao ser humano do ponto de vista ético.

\ CONCLUSAO
Face ao parecer consubstanciado apensado ao Protocolo de Pesquisa, o Comité de Etica ‘
em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica de S&o Paulo — PUC-SP — Sede Campus Monte |
Alegre, em Reunido Ordinéria de 26/02/2008, APROVOU o Protocolo de Pesquisa n® 025/2008. ‘
Cabe ao(s) pesquisador(es) elaborar e apresentar ao CEP da PUC-SP — Sede Campus \
Monte Alegre, os relatorios parcial e final sobre a pesquisa, conforme disposto na Resolugéo n® |
196 de 10 de outubro de 1996, inciso IX.2, alinea “¢”, do Conselho Nacional de Saude (CNS) do

Ministério da Satde (MS), bem como cumprir integralmente os comandos do referido texto legal e |

demais resolugdes do Conselhe Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS) |

Sao Paulo, 31 de fevereiro de 2008.

Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa da PUC-SP

Rua Ministro de Godéi, 969 — Sala 63-C (Andar Térreo do E.R'B-M-y- Perdizes — S3o Paulo - SP — CEP: 05015-001
Tel.: (Oxx11) 36708466 — Fax: (Oxx11) 36708466 — e-mail: cometica@pucsp br
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ANEXO 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

| - DADOS DE IDENTIFICAGAO DO SUJEITO DA PESQUISA

NOME:

DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°:

DATA DE NASCIMENTO: /|

ENDERECO: N°
APTO: ____ BAIRRO CEP
CIDADE

TELEFONES () )

Il - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

1. Titulo provisério do protocolo de pesquisa: “O Cotidiano de maes acompanhantes
durante a hospitalizagao do filho com doencga crénica”.

2. Pesquisadora Responsavel: Erika Nunes Teles.

Cargo/Funcgéo: Psicologa responsavel pela pesquisa.

3. Instituicao: PUC-SP, Programa de Pds-Graduagdo em Psicologia Clinica, Nucleo de
Psicossomatica e Psicologia Hospitalar, Nivel Mestrado.

4. Orientadora: Prof? Dr® Marlise Aparecida Bassani

5. Avaliagao do risco da pesquisa: A probabilidade de que o individuo sofra algum dano
como consequéncia imediata ou tardia desta pesquisa € de risco baixo.

6. Duracao da pesquisa: 1 ano

7. Publicacdo da pesquisa: As informacbes e os materiais produzidos ao longo da
pesquisa serdo publicados no meio cientifico, sendo preservados os dados de

identificacao do participante.

Il - REGISTRO DAS EXPLICAGOES DA PESQUISADORA AO PARTICIPANTE
SOBRE A PESQUISA

Esta pesquisa esta sendo realizada com o objetivo de investigar o cotidiano da
mae acompanhante e como organiza seu dia-a-dia dentro e fora do hospital durante a

internagao e nos cuidados com o filho em tratamento de doenga crénica.
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Para a coleta de dados serdo realizadas entrevistas semi-estruturadas individuais
com as maes e gravadas em audio.

Os resultados da pesquisa serdo utilizados na elaboragcdo de uma dissertagéo
como parte dos requisitos para obtengéo do titulo de Mestre de Psicologia Clinica pela
pesquisadora; e para possivel publicagdo futura em meios académicos cientificos. Nao

havera, no entanto, a identificagdo das maes participantes.

IV — ESCLARECIMENTOS DADOS PELA PESQUISADORA SOBRE GARANTIAS DO
SUJEITO DA PESQUISA CONSIGNANDO:

1. A participante da pesquisa pode ter acesso, sempre que desejar, as informagdes sobre
procedimentos, riscos e beneficios relacionados a pesquisa;

2. A participante da pesquisa tem liberdade para retirar seu consentimento a qualquer
momento e deixar de participar da pesquisa;

3. A participante da pesquisa tem a garantia de que serdo salvaguardados sua
confidencialidade, seu sigilo e sua privacidade;

4. A participante recebera uma devolutiva de sua participagao na presente pesquisa.

V — INFORMAGOES DA RESPONSAVEL PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA
PARA CONTATO, CASO NECESSITE:

Erika Nunes Teles

Rua Monte Alegre, 957 Apto. 93, Perdizes

CEP 05014-001 — S&o Paulo - SP.

Fone: (11) 82801408 - E-mail: erikateles@hotmail.com

VI — CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO:

Declaro que, apos ter sido convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter

entendido o que foi explicado, consinto em participar da presente pesquisa.

Sao Paulo, de de 2008.

Assinatura da participante Assinatura da pesquisadora



