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RESUMO

O estudo exploratorio-descritivo, com abordagem qualitativa, teve como objetivos:
apreender as representagdes dos familiares acerca da assisténcia de enfermagem
as criangas hospitalizadas, com enfoque na humanizagdo e integralidade do
cuidado; analisar, no contexto da pratica assistencial da enfermagem, os conflitos
existentes na relacdo equipe e familiares para atencdo as demandas do usuario,
explicitando as contradigcbes e implicagbes para a pratica de cuidado integral e
humanizado. Os sujeitos foram sete m&es acompanhantes de criangas com
sequelas neuroldgicas hospitalizadas na unidade de cuidados especiais da clinica
pediatrica de um hospital publico da cidade de Fortaleza (CE) — Brasil. Os achados
foram coletados entre agosto e setembro de 2011, mediante entrevista
semiestruturada e observacao sistematica, submetidos a Analise do Discurso, com
esteio no Materialismo Histérico-Dialético, dos quais foram extraidas as categorias
tematicas: Motivos do adoecimento das criancas na visdo das maes;
Representagdes das maes acerca do cuidado e da assisténcia hospitalar;
Experiéncia materna no cuidado a crianga hospitalizada. Como proposta de
intervencao, apresentou-se um programa de assisténcia centrado na familia. Da
analise, destaca-se que o adoecimento das criangas foi relacionado as iniquidades
de saude, principalmente, em relacdo a acessibilidade a assisténcia enfrentada
pelas mées entrevistadas. Nao houve formalidade no processo de envolvimento e
avaliacdo da familia para realizagdo de cuidados intensivos com as criancas. A
avaliacao foi realizada empiricamente através da observacado do profissional de
enfermagem, pois este permanecia maior parte do tempo ao lado das maes
acompanhantes, constatou-se inexisténcia de espago de escuta e interlocugao entre
profissionais e acompanhantes e inobservancia dos principios do Sistema Unico de
Saude na pratica cotidiana do servigo, colocando as familias a margem do que
preconiza o discurso oficial do Sistema Unico de Saude e da Politica Nacional de
Humanizagao.

Palavras-chave: Crianca. Familia. Hospitalizacdo. Enfermagem. Humanizagdo da
assisténcia.



ABSTRACT

This exploratory-descriptive study with qualitative approach aimed to understand the
family representations on nursing care for hospitalized children, focusing on the
humane and comprehensive care; and to analyze, in the context of nursing care
practice, the conflicts in the relationship between team and family focusing on user
demands, explaining the contradictions and implications for the practice of
comprehensive and humane care. The subjects were seven mothers companion of
children with neurological sequelae hospitalized in a special care unit of the pediatric
clinic of a public hospital in Fortaleza-CE, Brazil. Data was collected between August
and September 2011 through semi-structured interviews and systematic observation,
and submitted to discourse analysis, based on Dialectical Historical Materialism, of
which the themes were extracted: Reasons for illness of children in mother's view;
Maternal representations about the care and hospital assistance; Maternal
experience about the care to hospitalized children. As an intervention proposal, we
presented a program of family-centered care. From the analysis, we emphasize that
the illness of children was related to health inequities, especially concerning the
accessibility to care faced by mothers interviewed. There was no formality in the
process of engagement and assessment of the family to perform intensive care with
children. The assessment was performed empirically by observing the nursing staff,
as they remained most of the time with the patients' mothers, we verified the lack of
space for listening and dialogue between professionals and companions and failure
to observe the principles of the National Health System in daily practice of service,
putting families aside from the official discourse preached by the National Health
System and the National Policy of Humanization.

Keywords: Child. Family. Hospitalization. Nursing. Humanization of Assistance.



RESUMEN

El estudio exploratorio y descriptivo, con enfoque cualitativo, tuvo los obijetivos:
comprender las representaciones de las familias acerca de la atencién de enfermeria
a los nifios hospitalizados, centrandose en la atencion humana e integral; analizar,
en el contexto de la practica de enfermeria, los conflictos en la relacién entre el
personal y familia para centrarse en las demandas del usuario, para explicar
contradicciones e implicaciones para la practica de la atencion integral y humana.
Los sujetos fueron siete madres con nifios con secuelas neurolégicas, hospitalizados
en una unidad de cuidados especiales de la clinica pediatrica de un hospital publico
de Fortaleza-CE, Brasil. Los resultados fueron recogidos entre agosto y septiembre
de 2011 a través de entrevistas semiestructuradas y observacién sistematica,
sometidos al Analisis del Discurso, con enfoque en el materialismo histérico-
dialéctico, de los cuales se extrajeron los temas: Razones para la enfermedad de los
nifos segun las madres; Representaciones de las madres acerca de la atencion y
asistencia hospitalaria; Experiencia maternal en la atencion al nifio hospitalizado.
Como una medida de intervencion, presenté un programa de atencién centrada en la
familia. Del analisis, destacase que la enfermedad de los nifios estaba relacionada
con las inequidades en salud, especialmente en relacion a la accesibilidad a la
atencion que enfrentan las madres. No habia ninguna formalidad en el proceso de
contratacién y evaluacion de la familia para llevar a cabo los cuidados intensivos a
los nifios. La evaluacion se realizé mediante observacidon empirica del personal de
enfermeria, ya que esta sigue la mayor parte del tiempo con las madres de los
pacientes, ademas hubo falta de espacio para escucha y dialogo entre los
profesionales y cuidadores y violacion de los principios del Sistema de Salud en el la
practica diaria del servicio, poniendo las familias al margen del discurso oficial del
Sistema de Salud y de la Politica Nacional de Humanizacion

Palabras clave: Nifio. Familia. Hospitalizacién. Enfermeria. Humanizacion de la
Atencion.
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1 INTRODUGAO

1.1 PROBLEMATIZACAO E CONTEXTUALIZACAO DO OBJETO DO ESTUDO

A assisténcia de enfermagem a crianga durante o processo de
hospitalizagdo nao requer, somente, conhecimentos e habilidades técnicas da
equipe, mas atitudes centradas na integralidade e humanizagdo do cuidado,
objetivando minimizar o sofrimento fisico e/ou psicoldgico vivenciado pela crianga e
familia, no curso da doenga e hospitalizacédo, focando o que determina o processo
de saude-doenca e ressaltando, também, outros principios norteadores da melhoria

da qualidade da assisténcia.

Para Silva e Sena (2008), a integralidade na atengédo a saude € definida
como um principio do SUS e orienta politicas e agbes programaticas destinadas a
responder as demandas e necessidades da populacdo no acesso a rede de
cuidados em saude, considerando a complexidade e as especificidades de
diferentes abordagens do processo saude-doenga e nas distintas dimensoes,
bioldgica, cultural e social do ser cuidado.

Nessa perspectiva, a enfermagem, na pratica assistencial a criancga
hospitalizada, deve buscar pela integralidade do cuidado como facilitador da relagao
familia, crianga e profissional, focalizando o bem-estar e restabelecimento da
crianga, apesar das fragilidades desta, visando a uma melhor interagdo desta triade

durante a hospitalizagao.

A assisténcia humanizada, por sua vez, pode ser definida como um
compromisso das tecnociéncias da saude, em seus meios e fins, com a realizagao
de valores contrafaticamente, relacionados a felicidade humana e

democraticamente validados como bem comum (AYRES, 2006).

Conforme Ayres (2006), é fundamentalmente importante no cuidar das
praticas de saude no dmbito da humanizacdo o desenvolvimento de atitudes e

espacos do verdadeiro encontro intersubjetivo, de exercicio de uma sabedoria



pratica para saude, apoiados na tecnologia, mas sem resumir-se a ela a acédo em

saude.

Portanto, humanizar significa ir ao encontro e respaldar-se nas politicas
publicas de saude, da gestdo dos servigos, do trabalho ético dos profissionais e,
também, seqguir orientagdes para melhoria das relagdes afetivas entre quem cuida e
quem é cuidado. Acredita-se que o cuidado humanizado e a integralidade do

cuidado estao diretamente implicados nas relagbes afetivas.

O interesse pelo objeto deste estudo surgiu no curso da vida profissional
da autora, quando, ao trabalhar como enfermeira junto a criangas hospitalizadas em
uma unidade de terapia intensiva pediatrica, pdde constatar o modelo de atencgao
hegemoénico “meédico-centrado”, predominando os procedimentos técnicos de
abordagem biologicista que focalizavam a doenga em detrimento a outras

demandas surgidas no cuidado, saude e bem-estar.

Vale salientar que, em diversas ocasides, visualizaram-se atitudes de
total entrega dos familiares aos cuidados aos filhos e a vulnerabilidade emocional
advinda da expectativa de se verem engajados no processo de tomada de deciséo,
demanda essa nem sempre atendida, uma vez que se encontravam, quase sempre,
renegados ao segundo plano pelos profissionais. Observou-se, também, que a
condigdo citada era agravada pelo despreparo dos profissionais de enfermagem
para atender a demanda infantil, sobretudo, no que se refere as necessidades

psicoemocionais e de engajamento do familiar no processo de cuidado.

Nesse contexto, tornou-se evidente para a autora que o envolvimento dos
familiares no cuidado dos enfermos era, ainda, uma utopia, cabendo aos
enfermeiros informar-lhes sobre o estado de saude das criancas internadas, néo
sendo observado maior envolvimento com o cuidado e os aspectos da promogao da

salide e do bem-estar.

No curso da experiéncia da autora como docente do curso de
enfermagem e acompanhando estagio na clinica pediatrica, vivenciou situagbes
inquietantes inerentes as internacdes de criangas oriundas da unidade de terapia

pediatrica que necessitavam de cuidados semi-intensivos e algumas vezes



intensivos, conduzindo a equipe de enfermagem a enfrentar inumeros desafios
relacionados a assisténcia humanizada com qualidade e a inclusdo das familias

nesse cuidado.

Vale ressaltar que a perspectiva de melhoria da qualidade de vida destas
criancas e familia € afetada pelo quadro clinico que apresentam, muitas delas com
sequelas neurolégicas graves, necessitando de assisténcia direta durante todo o
internamento e, posteriormente, por ocasido da alta hospitalar. Essa condigcédo é
geradora de intensa angustia por parte das familias no tocante ao lidar com esta
nova realidade, tanto no ambito intra como extra-hospitalar, cabendo, principalmente
ao enfermeiro, a tarefa de engajamento e preparo dos familiares para o

desempenho do processo de cuidar.

Vale lembrar que, no contexto de trabalho da enfermagem, ao admitir
uma crianga no hospital, a equipe se depara com a presenga dos familiares com
duvidas, anseios, preocupag¢des, medos, enfim, uma gama de sentimentos, os
quais, se nao forem devidamente acolhidos, poderao afetar o relacionamento entre

a equipe e o paciente com efeitos indesejaveis no processo de assisténcia.

Portanto, o envolvimento da familia no processo assistencial denota por
parte dos profissionais de saude, principalmente da enfermagem, a valorizagao e
disposigéo para envolvé-los nas atividades relacionadas ao cuidar. Essa conduta do
profissional possui respaldo legal no Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA -
1990) que assegura a permanéncia de um dos membros da familia nas unidades de
internagéo, inclusive, nas unidades de terapia intensiva destinadas ao cuidado de
pacientes em estado critico, como forma de oferecer apoio emocional e tranquilizar
pacientes e familias (BRASIL, 1990).

Destarte, a crianga e a familia dentro do ambiente hospitalar deveréo ser
tidos como unicos, ndo havendo dissociagao no processo de cuidar. Desse modo, o
processo de trabalho de enfermagem devera ser desenhado, envolvendo tanto a
crianga como o familiar, tendo como objetivo desenvolver agdes voltadas para uma
assisténcia de qualidade, singularizada, compromissada e capaz de promover o

pleno restabelecimento da crianga ao convivio familiar, na perspectiva da



humanizagéo do cuidado.

Dentre alguns estudos que focalizam os sentimentos dos familiares de
criangas hospitalizadas, destacam-se os de Hayakawa, Marcon e Higarashi (2009),
Alves et al. (2006) e Morais (2009), os quais evidenciam que, além dos sentimentos
de medo, angustia, desanimo e incerteza relacionados a doenga, pesam sobre eles

a responsabilizagao pelo internamento da crianca.

Por outro lado, Merhy (1998) esclarece que na pratica dos profissionais
sdo utilizadas as tecnologias de saude (dura relacionado aos equipamentos
existentes nas unidades de saude, leve-dura aos conhecimentos dos profissionais e
leves ao relacionamento entre profissional e usuario), no ambito da humanizagao,
utilizam-se, principalmente, as tecnologias leves, que prioriza o vinculo, o

acolhimento e a corresponsabilizagéo.

Jorge et al. (2011), por sua vez, acrescentam que no cotidiano das
unidades de saude deve ser priorizada a tecnologia leve para se atingir a
integralidade e humanizagado do cuidado. Essa pratica pode ser fundamentada no
acolhimento, no dialogo, no vinculo, na corresponsabilidade e na escuta ativa entre

profissional e usuario dos servigos de saude.

Portanto, cabe ao enfermeiro, ao desenvolver cuidado integral a crianga,
contemplando sua familia, utilizando, para isso, ferramentas do cuidado focadas na
assisténcia humanizada, a fim de proporcionar atencdo necessaria a satisfagcao de
demandas e necessidades.

Ainda, no que diz respeito ao cuidado humanizado a crianca, Gomes e
Erdmann (2005) esclarecem que o mesmo requer, por parte do profissional, atitude
mais flexivel e aberta, além do envolvimento com a familia de forma integral,

ouvindo-a, a fim de apreender problematica e perspectivas.

Nesse contexto, o relacionamento entre o profissional e a familia deve ser
empatico, harmonioso, receptivo, facilitado pelo dialogo, toque carinhoso e humano,
pois, assim, os profissionais de saude estarao disponiveis para compreender a

familia e a crianga acerca de suas experiéncias em relacdo a hospitalizacdo e



aceitar compartilhar o cuidado a crianga com familiares como algo natural e

benéfico.

Vale ressaltar, ainda, que a presenca da familia no processo de cuidar
facilita a aceitagao, por parte da crianca, do ambiente hospitalar percebido, a priori,
como hostil, por ser diferente do cotidiano no domicilio, sendo inegavel que a
presenga do familiar durante este periodo acarrete seguranga e conforto para a

criancga.

Corroborando a assertiva anterior, Gomes (2007) enfatiza que durante a
hospitalizagao, faz-se necessaria presenga de um ente familiar para a crianga vir a
sentir-se protegida e amparada, reduzindo, com isso, o estresse relacionado ao
periodo de hospitalizacdo, de forma a preservar o referencial familiar, a identidade e
as lembrangas da vida extra-hospital. Observa-se, também, na familia, a redugao da

ansiedade de ter um dos seus, as vezes, tdo pequeno, internado.

Acrescenta-se, ainda, que, se por um lado, durante a hospitalizagao, a
presenca de pessoas estranhas, as mudancgas na rotina e a distancia do ambiente
familiar dificultam a cooperacgéo da crianga para realizagao dos procedimentos, por
outro, favorece o protagonismo da familia no processo de cuidado, vinculando-a ao
servigco, no sentido de estabelecer parceria com a equipe, colaborando, também,
para a reducdo do estresse e pronta recuperagdo da crianga, além de contribuir
para o planejamento integrado de estratégias de cuidado no domicilio por ocasiao

da alta hospitalar.

Sinaliza-se, todavia, que a importancia da relagcdo do cuidado voltado
para a familia é evidenciada, especialmente, pelo desenvolvimento da relagdo de

parceria entre familia e profissionais de saude.

Com base no exposto, foram formuladas as seguintes questdes de
pesquisa: quais as representacbes das familias acerca da assisténcia de
enfermagem as criangas hospitalizadas? Quais os determinantes sécio-historicos e
culturais que permeiam as representacdes familiares acerca do profissional de
enfermagem e sua pratica? Como as tensdes geradas pelo conflito entre as

necessidades internas institucionais e de organizagao de servigo contribuem para as



representacdes dos familiares acerca do saberes e das praticas que permeiam o

cuidado de enfermagem?

Considerando que a familia se constitui como importante protagonista no
processo de cuidado a criangas hospitalizadas, o estudo pretendeu redimensionar a
compreensao da equipe de saude em torno desta problematica e indicar estratégias
de intervencao para a superacao das contradi¢oes presentes no saber e fazer da
enfermagem, na perspectiva da humanizagdo do cuidado, visando a promog¢ao da

atencao de saude, integral e humanizada.



2 OBJETIVOS

Apreender as representagdes das maes acerca da assisténcia de enfermagem as

criangas hospitalizadas, com enfoque na humanizagao e integralidade do cuidado.

Identificar, no contexto da pratica assistencial da enfermagem, os conflitos
existentes na relagdo equipe e familiares para atengcao as demandas do usuario,
explicitando contradigbes e implicagbes para a pratica de cuidado integral e

humanizado.



3 MARCO TEORICO

Nesta secdo, dedicou-se a revisdo da literatura, objetivando aprofundar a

compreensao acerca do objeto de estudo desta pesquisa.

3.1 POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE DO BRASIL PARA A HUMANIZACAO DO
CUIDADO

No Brasil, o cuidado de saude, com énfase na humanizacéo, ocorreu no
final da década de 1970, mobilizado por transformacgdes sociais e politicas que

culminaram com o Movimento da Reforma Sanitaria.

Lucchese, Vera e Pereira (2010) explicam que a reforma sanitaria,
considerada a principal politica de inclusdo social da histéria do pais, procurou e
ainda procura buscar por uma melhor politica de saude para os brasileiros através
da participagdo dos usuarios, profissionais de saude, intelectuais, conselhos de
saude.

Na década de 1980, apds a reforma sanitaria, ocorreu a VIlI Conferéncia
Nacional de Saude, voltada para a formulagcéo das propostas de mudanca do setor
saude que redefiniu, no sentido mais amplo, a saude como resultante das condigdes
de moradia, alimentacdo, educacao, renda, meio ambiente, trabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso aos servigos de saude,
ou seja, como resultado das formas de organizagéo social da produgéo e geradoras
de grandes desigualdades no nivel de vida. Nesta Conferéncia, um dos principais
resultados foi a formulacdo do Sistema Nacional de Saude, quando participantes,
impulsionados pelo Movimento da Reforma Sanitaria, propuseram a criacdo de uma
acgao institucional correspondente ao conceito ampliado de saude que envolvesse
promocdo, protecdo e recuperagdo (CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE,
1986).

Ainda, referindo-se a VIII Conferéncia Nacional de Saude, na ocasiao, foi
deflagrada, nacionalmente, uma campanha voltada para defesa do direito universal



a saude, contra a mercantilizagdo da medicina e pela melhoria dos servigos
publicos, com o intuito de assegurar na nova Constituigdo brasileira a caracterizagao
da saude de cada individuo como de interesse prioritario por parte das politicas
sociais; a garantia da extensao do direito a saude e do acesso igualitario as nagdes
e servicos de promocéao, protecdo e recuperacao da saude, em todos os niveis, a
todos os habitantes do territério nacional e a caracterizacdo dos servicos de saude
como publicos e essenciais (CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE, 1986).

O referido processo culminou em 1988 com a homologagcdo da
Constituicdo Federal Brasileira e a criagdo do Sistema Unico de Saude (SUS).
Nesse novo sistema, conforme o Art. 198, as agdes e 0s servigos publicos de saude
integraram uma rede regionalizada e hierarquizada e constituiram um sistema unico,
organizado de acordo com as seguintes diretrizes: descentralizagdo, com diregcado
unica em cada governo; atendimento integral, com prioridade para as atividades
preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais, e participagdo da comunidade
(BRASIL, 2003).

Vale salientar, entretanto, que apesar de estar todo estruturado, o SUS
somente foi regulamentado com a criagdo da Lei Organica de Saude, constituida
pelas Leis n° 8080 e n° 8142, ambas editadas em 1990, as quais dispdem sobre as
condigbes para a promogao, protegdo e recuperagao da saude, a organizagao e o
funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias (BRASIL,
2003).

Oliveira et al. (2008) descrevem como diretrizes do SUS a universalidade,
a equidade e a integralidade das agbes de saude. A universalidade diz respeito ao
direito ao atendimento; a equidade parte da premissa de que todo cidadao é igual
perante o SUS e sera atendido conforme as suas necessidades, permitindo
diminuicdo das desigualdades existentes; a integralidade implica que todas as
acdes de promogao, protecdo e de recuperacdo da saude formem um todo
indivisivel, que nao pode ser compartimentalizado. As unidades prestadoras de
servicos, com seus diversos graus de complexidade, formam também um todo

indivisivel, devendo configurar um sistema capaz de prestar assisténcia integral.

Contudo, diante das premissas expressas na formatagdo do SUS, alguns



estudos expressaram agdes que necessitavam ser melhoradas.

Mello (2008), ao proceder a andlise do Sistema Unico de Saude (SUS)
logo apds sua implantagéo, identificou as seguintes contradi¢des pertinentes ao
acesso e aos servicos e bens de saude: profunda desigualdade socioecondmica;
graves lacunas nas necessidades dos usuarios; desvalorizagdo dos trabalhadores
da saude; dificuldades nas relagdes de trabalho; baixo investimento em relacdo a
educacao permanente dos profissionais de saude; quase nenhuma participagao dos
profissionais e usuarios na gestdo dos servicos de saude; fragilidade na formacgao
de vinculos entre os usuarios e organizagdes de saude; pouco COmpromisso e

corresponsabilizacdo na produgao da saude e desrespeito aos direitos dos usuarios.

Corroborando o autor supracitado, Rios (2009) aponta como responsavel
pelas contradigbes presentes no SUS o sucateamento dos servigcos de saude,
devido a ma gestdo da coisa publica ou aos sempre insuficientes investimentos
frente aos crescentes custos da medicina biotecnoldgica, levando a uma grande
procura dos usuarios aos servigos e ao esgotamento dos profissionais para atendé-
los, ficando os usuarios em filas interminaveis, pacientes mal atendidos por
profissionais mal remunerados e desvalorizados, assinalando que todo tipo de

conflito passou a ser comuns nessa arena assim armada.

Nesse contexto, emergiu a necessidade da criacdo de uma proposta com
vistas a promover uma nova forma de atender a populagao voltada, principalmente,

para um melhor relacionamento entre cidadao, equipe multiprofissional e institui¢ao.

Benevides e Passos (2005) informa que no periodo de 2000 a 2002, o
Ministério da Saude instituiu o Programa Nacional de Humanizagédo da Atencéao
Hospitalar (PNHAH), com objetivo de criar comités de humanizagao direcionados a
melhoria da qualidade do atendimento ao usuario e, posteriormente, ao trabalhador.
No tocante a assisténcia a crianga, citam-se alguns programas: Programa de
Humanizagao no Pré-Natal e Nascimento (2000) e Norma de Atencdo Humanizada

de Recém-Nascido de Baixo Peso — Método Canguru (2000).

Esclarece-se, ainda, que O PNHAH propde um conjunto de acbes

integradas que visam a mudar, substancialmente, o padrdo de assisténcia ao



usuario nos hospitais publicos do Brasil, melhorando a qualidade e a eficacia dos
servigcos hoje prestados por estas instituicdées (BRASIL, 2000).

Vale ressaltar que através da implantagdo do Programa Nacional de
Humanizagdo da Atengdo Hospitalar (PNHAH), as instituicdes buscavam cada vez
mais atender as necessidades especificas dos usuarios através dos quais todos
eram envolvidos no processo de cuidar, alcangando gestores, profissionais da

instituicado e, principalmente, usuario.

Em 2003, o PNHAH passou por revisdo, tornando-se, entdo, Politica
Nacional de Humanizagdo (PNH), mudando o nivel de alcance dos hospitais para
todo o Sistema Unico de Saude através do Humaniza SUS, traduzindo principios e
modos de operar no conjunto das relagdes entre profissionais e usuarios, entre os
diferentes profissionais, as diversas unidades e servigos de saude e as instancias
que constituem o Sistema Unico de Satude (BRASIL, 2004).

Dessa forma, a Politica Nacional de Humanizacao reforgca a inclusao do
usuario no cuidado, pois, além do direito garantido em lei, possui
corresponsabilizacdo no processo de cuidado, além do direito de defender os

interesses dos usuarios nas organizagdes de saude (BRASIL, 2011).

No que se refere a reorganizagdo dos servicos de saude e o
desenvolvimento de novas competéncias profissionais, Machado, Haddad e Boli
(2010) afirmam serem essas, ferramentas essenciais para construgcao de praticas de
saude que tomem o individuo como ser unico que possui necessidades individuais e
que necessita de um olhar diferenciado, posto que, a reorganizagao dos servigos

favorecera a formacao de vinculos com o usuario.

Lucchese, Vera e Pereira (2010) ressalta que devera existir uma
redefinicdo no conceito de humanizacdo no tocante as politicas de saude,
fornecendo outra amplitude ao tema, de modo a evidenciar que de nada adianta
tratar apenas de conceitos se isso n&o implicar em mudangas de comportamento
pratico dos servigos de saude, na melhoria de qualidade de vida do usuario e

também em melhores condi¢des de trabalho dos profissionais de saude.



Segundo Deslandes (2006), humanizagdo € apresentada na perspectiva
de unir as tecnologias duras, leve-duras e leves, através do uso dos equipamentos,
procedimentos e saberes, com uma proposta de escuta, didlogo, administragao e
potencializagdo de afetos, num processo de comprometimento com a felicidade

humana.

Para Mota, Martins e Veras (2006), a humanizacdo consiste numa
estratégia de interferéncia no processo de produgao de saude, considerando que os
sujeitos sociais, quando mobilizados, serdo capazes de modificar realidades,

transformando a si préprio em um mesmo processo.

Por outro lado, alguns autores, como Ayres (2005), Teixeira (2005) e
Deslandes (2004) contribuem para aprofundar a definicho de humanizagéo,
afirmando-a como uma proposta de articulacdo que prescinde o bom uso de
tecnologias na forma de equipamentos, procedimentos e saberes, com uma
proposta de escuta, didlogo, administracdo e potencializagcdo de afetos, num

processo de comprometer-se com a felicidade do outro.

Deslandes (2006) acrescenta, ainda, que € considerado humanizagao
quando se compartiiham decisbes e responsabilidades em uma consequéncia e
uma reafirmacéo de considerar o outro como igual, conferindo ao paciente o direito
a participagao e, talvez, a obrigagdo de participar dos cuidados relacionados a
saude, ou seja, ter acesso as informagdes sobre diagndstico, tratamento, condutas

e consequéncias.

As definicdes descritas confirmam os principios da PNH: valorizagcéo da
dimensédo subjetiva e social em todas as praticas de atencao, fortalecendo e
estimulando processos integradores e promotores de compromissos e
responsabilizacédo; estimulo aos processos comprometidos com a producédo de
saude e producdo de sujeitos; fortalecimento do trabalho em equipe
multiprofissional, objetivando a transdisciplinaridade e a grupalidade; atuagdo em
rede, com alta conectividade, de modo cooperativo e solidario, em conformidade
com as diretrizes do SUS; utilizagdo da informacdo, comunicagcdo, educacao
permanente e dos espacos de gestdo na construgdo de autonomia e protagonismo



de sujeitos coletivos (MELLO, 2008).

Os principios da PNH estao relacionados ao direito a saude, através da
responsabilizagcdo pelo usuario, criagdo do vinculo e melhoria da eficacia das
intervengdes, favorecimento da continuidade do cuidado em rede; trabalho
profissional com criatividade e valorizacdo, producdo e disseminacdo de
conhecimentos (BRASIL, 2004).

Em consonéncia, Rossi (2007) refere que a criagcdo de vinculos, como
forma de se estabelecer relagbes proximas motiva o profissional a sensibilizar-se
com o sofrimento do outro, gerando a assisténcia mais humanizada. O
estabelecimento destas relagdes constitui-se em uma oportunidade de fornecer
apoio e dividir saberes. Através deste saber, os profissionais de saude langam méo
de tecnologias como melhor forma de atendimento aos pacientes.

Merhy (1998) reitera que a conformacédo adequada da relagdo entre as
tecnologias (duras, leve-duras e leves) € que se pode produzir uma assisténcia com
qualidade, ocasionando maior defesa da vida do paciente, maior controle dos riscos
de adoecer ou agravar o problema, além do desenvolvimento de agdes que possam

incentiva-lo a um maior grau de autonomia.

Dessa forma, Rocha (2008) ressalta que a tecnologia n&o poder ser vista
apenas como algo concreto, como um produto palpavel, mas como resultado de um
trabalho que envolve um conjunto de ag¢des abstratas ou concretas que apresentam
finalidade, nesse caso, o cuidado em saude. A tecnologia, portanto, permeia o
processo de trabalho em saude, contribuindo para a construgao do saber (e em sua
prépria expressao); apresenta-se desde o momento da ideia inicial, da elaboragéo a
aplicagcdo do conhecimento, como também, é resultado dessa mesma construcao.
Ou seja, € ao mesmo tempo processo e produto. Além disso, a tecnologia, também,
aparece na forma como se estabelecem as relagdes entre os agentes, no modo

como ocorre o cuidado em saude, compreendido como um trabalho vivo em ato.

Sabe-se que o trabalho vivo em ato esta relacionado ao cuidar direto ao
paciente, enquanto o trabalho morto diz respeito ao trabalho ja realizado. No tocante

ao trabalho vivo, tem-se, no acolhimento, a possibilidade da personalizacdo do



atendimento, além da concretizagdo, na pratica do cotidiano, de um cuidado que
possibilite a superagao da técnica (MERHY, 1998; PINHO et al., 2007).

Merhy (1988) salienta que para o servico de saude adotar praticas
centradas no usuario, faz-se necessario desenvolver capacidades de acolher,
responsabilizar, resolver e autonomizar. Nesse sentido, o trabalho em saude deve
incorporar mais tecnologias leves que se materializam em praticas relacionais,

como, por exemplo, acolhimento e vinculo.

Nessa perspectiva, Souza et al. (2008) considera que o acolhimento deve
ser visto como um dispositivo potente para atender a exigéncia de acesso, propiciar
vinculo entre equipe e populagao, trabalhador e usuario, questionar o processo de

trabalho, desencadear cuidado integral e modificar a clinica.

Corroborando os autores mencionados, Ayres (2006) assinala que o
acolhimento ndo equivale somente a uma preocupagao ativa com a escuta, mas,
principalmente, com o tipo de escuta que se oferece, a qualidade da escuta, ou seja,
aquilo que se quer escutar e ressalta que se pode pensar acolhimento como
postura, isto é, diz respeito a atitude, por parte dos profissionais e da equipe de
saude, de receber, escutar, tratar de forma humanizada os usuarios, preocupando-
se com suas demandas. Desta forma, estabelece-se uma relagdo de interesse,

confianga entre profissionais e usuarios, e entre equipe.

Especificamente, no que diz respeito as politicas de saude criadas para
atender as demandas do grupo infanto-juvenil, as medidas dispostas para o
atendimento abrangem desde o recém-nascido prematuro ao adolescente,

perpassando todas as nuances referentes a cada faixa etaria.

Vale lembrar que na década de 1980, baseado na analise das condi¢cdes
sanitarias e epidemioldgicas da populagao brasileira, foi elaborado o Programa
Assisténcia Integral a Saude da Crianca (PAISC), com o objetivo central de
assegurar a assisténcia integral a saude da crianga através das agdes basicas,
como resposta do setor saude aos agravos mais frequentes e de maior peso na
mortalidade de criangas de 0 a 5 anos de idade. Tendo como enfoque a assisténcia

integral a saude da crianga e relacionando a morbimortalidade infantii com a



desnutricdo e infeccdo, foram propostas cinco agbdes basicas: promocdo do
aleitamento materno; orientacdo alimentar no primeiro ano de vida; controle da
diarreia; controle das doengas respiratérias na infancia; imunizacdo e
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento como metodologia para
organizagdo da assisténcia nessa faixa etaria. O entendimento era de que havia
longa e ramificada cadeia de fatores que podiam preceder as altas prevaléncias da
desnutricdo e da infecgao, e que todos os percursos poderiam conduzir as adversas
condigdes de vida, em que crescia e se desenvolvia consideravel parcela da
populagéao infantil (FIGUEIREDO, 2007).

Portanto, na tentativa de combater as iniquidades de saude infantil, além
do Sistema Unico de Saude, o governo instituiu algumas intervengdes como: O
Programa Saude da Familia (PSF), atual Estratégia Saude da Familia (ESF); os
Agentes Comunitarios de Saude (ACS); o Programa Bolsa Familia (PBF); a Pastoral
da Crianga; as Agbes Integradas de Combate as Doengas Prevalentes da Infancia
(AIDPI), além de programas estaduais, tais como, o Viva Crianga, do Ceara. Apesar
destas intervengdes, ainda, existem altas taxas de mortalidade, principalmente nas
regides em que persistem as desigualdades sociais (CNDSS, 2008).

Entretanto, para garantia dos direitos a saude das criangas, foi
promulgada a Lei 8069, de 13 de julho de 1990 que diz respeito ao Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), o qual dispde sobre a protecdo integral a saude da
crianga e do adolescente (BRASIL, 1990).

Dentre outras estratégias com foco na saude da crianga, instituidas pelo
Ministério da Saude, cita-se o Caderno de Atencao Basica — Saude da Crianga em
2002 - que visa a potencializar agdes de promocgao da alimentacdo saudavel e de
apoio ao aleitamento materno, numa linha de cuidado integral a Saude da Crianga e
a Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianga e Redugdo da
Mortalidade Infantil que tem por finalidade apoiar a organizagdo da assisténcia a
populagado infantil e possibilitar que os gestores e profissionais de saude
identifiquem as a¢des prioritarias para a saude da crianga. A referida agenda propde
a definicao de diretrizes para identificagdo das linhas de cuidado integral que devem
constar no cardapio basico para o funcionamento adequado dos servigos e de toda



a rede de agbes de saude da crianga no nivel local, de maneira a prover respostas
mais satisfatérias para esta populagao (BRASIL, 2004; 2009).

Considera-se, portanto, que na perspectiva de uma assisténcia
humanizada, integralizada a crianga na ambiéncia hospitalar, os profissionais
deveréo focar o que preconiza a Politica de Humanizag&o, com estratégias voltadas

para formacao de vinculos, responsabilidades para com o bindmio crianga e familia.

3.2 HUMANIZACAO DO CUIDADO EM SAUDE NO CONTEXTO DA ASSISTENCIA
HOSPITALAR

No percurso histérico da humanizagdo hospitalar, desde o inicio, as
instituicdes hospitalares eram consideradas como locais para depositar pessoas
doentes.

Antes do século XVIIlI, Foucault (1979) esclarece que o ambiente
hospitalar era considerado uma instituicdo puramente voltada para atender aos
pobres, unidade de separacdo e exclusdo. Nesta época, o hospital ndo estava
direcionado para a cura, mas para o suporte espiritual, cujos pobres deveriam
receber ajuda espiritual, garantindo morte digna. Os profissionais de saude eram

compostos por pessoas caridosas, religiosas ou leigas.

Andrade (2008) revela que a prestagdo de cuidados aos enfermos por
muito tempo foi realizada de forma empirica, voltada apenas para a garantia da
sobrevivéncia humana, pratica exercida, basicamente, pelas maes, religiosas e

leigas.

Foi entdo que a partir do século XIX, que o individuo e a populacéo,
gracas a tecnologia hospitalar, passaram a ser encarados como alvos da
intervencao da medicina (FOUCAULT, 1979).

Prosseguindo, na historia sobre a tecnologia hospitalar, em meados do
século XX, ocorreu a ampliacdo dos conhecimentos multidisciplinares, em que os
hospitais foram abertos, focalizando maior parcela de membros da sociedade, tendo

melhora significativa nos niveis de atendimento prestado aos enfermos. Contudo,



percebe-se que as tecnologias se aprimoraram neste periodo, tornando o
atendimento mais técnico, burocratizado, resultando na desumanizagcdo da
assisténcia (MEYER, 2002).

Considerada uma estrutura desumana, Mello (2008) informa que na area
de saude no Brasil, o hospital, a partir do final do século XIX, torna-se hegemdnico,
com assisténcia voltada, predominantemente, para a cura, dentro do modelo

médico-centrado, enfocando o biolégico, o técnico e o positivismo.

Corroborando o exposto, Mello (2008) e Cutolo (2006) esclarecem que o
centro da atencdo no modelo biomédico é o individuo doente, dessa forma, as
agoes de recuperagao e reabilitagdo da doenga sao priorizadas em detrimento das

acdes da promocgao e protecdo a saude.

Buss e Pelegrini Filho (2007), por sua vez, ressaltam que mesmo
preponderando o modelo biomédico, houve momentos que este paradigma foi
intercalado com outros modelos, como os que destacavam os fatores sociais e

ambientais em detrimento ao biomédico.

Nessa perspectiva, Schultz (2007) e Ferrer (2010) confirmam que dentro
dessa magnitude, que € assistir o doente, emergiu a necessidade de vé-lo como um
ser total, ndo podendo desvincula-lo do seu ser social, espiritual, familiar, de forma
que nas relagbes humanas, surgiram mudangas na forma de pensar e agir das
pessoas, levando a pensar o paciente como ser unico, que tem histéria de vida,

cultura, sendo influenciada por sua condi¢ao social.

Enfim, a perspectiva do cuidado humanizado toma forma dentro das
instituicbes hospitalares, através da implantagcdo de programas e, mais tarde,
tornando-se Politica de Humanizagdo (BRASIL, 2003).

Especificamente, no que diz respeito a assisténcia pediatrica, focada na
humanizagao hospitalar, foi necessario abordar medidas direcionadas aos usuarios,

aos profissionais e a instituigao.

Por considerar que para discorrer sobre humanizagao na hospitalizacao
da crianga ndo se pode olvidar do envolvimento da familia neste processo,



principalmente, no concernente a participagcdo no cuidado, citam-se Gomes,
Erdmann e Busanello (2010), quando informam que o Estado de S&o Paulo, atraves
da Resolugao N° 165, foi quem primeiro assegurou a participagao da familia ao
cuidado a crianga, por meio do Programa Mae-Participante, instituido a todas as
instituicbes hospitalares. O programa teve como norte a mesma filosofia do
alojamento conjunto de garantir a presenga constante da mée ou outro cuidador, em

tempo integral, durante o periodo do internamento da crianga.

Diante disso, focalizaram-se as necessidades das criangas
hospitalizadas, com documentos que nortearam a reducdo dos disturbios que
apareciam mediante o processo de hospitalizagdo. Dentre estes documentos, a
Resolugdo 41/95 que diz respeito aos direitos das criangas e dos adolescentes
hospitalizados, conforme descrito pelo CONANDA (1995):

1 Direito e protecdo a vida e saude, com absoluta prioridade e sem qualquer
forma de discriminacgao;

2 Direito a ser hospitalizado quando necessario ao tratamento, sem distingdo
de classe social, condigdo econémica, raga ou crenga religiosa;

3 Direito a ndo ser ou permanecer hospitalizado, desnecessariamente, por
qualquer razao alheia ao melhor tratamento da enfermidade;

4 Direito a ser acompanhado pela mae, pelo pai ou responsavel, durante todo o

periodo da hospitalizagdo, bem como receber visitas;

Direito a ndo ser separado da mae ao nascer;

Direito a receber aleitamento materno sem restricoes;

Direito a n&o sentir dor, quando existam meios para evita-la;

0 N O O

Direito a ter conhecimento adequado da enfermidade, dos cuidados

terapéuticos e diagndsticos a serem utilizados, do progndstico, respeitando a

fase cognitiva, além de receber amparo psicolégico, quando se fizer

necessario;

9 Direito a desfrutar de alguma forma de recreagdo, programas de educagéo
para a saude, acompanhamento do curriculum escolar, durante a
permanéncia hospitalar;

10 Direito que seus pais ou responsaveis participem ativamente do diagndstico,

tratamento e progndstico, recebendo informagdes sobre os procedimentos a



que sera submetido;

11 Direito a receber apoio espiritual e religioso conforme pratica de sua familia;

12 Direito a ndo ser objeto de ensaio clinico, provas diagnosticas e terapéuticas,
sem o consentimento informado dos pais ou responsaveis e 0 seu proprio,
quando tiver discernimento para tal;

13 Direito a receber todos os recursos terapéuticos disponiveis para a cura,
reabilitacdo e ou prevengao secundaria e terciaria;

14 Direito a protecado contra qualquer forma de discriminagao, negligéncia ou
maus tratos;

15 Direito ao respeito a integridade fisica, psiquica e moral;

16 Direito a preservagdao da imagem, identidade, autonomia de valores, dos
espacos e objetos pessoais;

17 Direito a nao ser utilizado pelos meios de comunicacdo, sem a expressa
vontade dos pais ou responsaveis, ou a propria vontade, resguardando-se a
ética;

18 Direito a confidéncia dos seus dados clinicos, bem como direito a tomar
conhecimento dos mesmos, arquivados na institui¢cdo, pelo prazo estipulado
em lei;

19 Direito a ter seus direitos Constitucionais e os contidos no Estatuto da
Crianca e do Adolescente, respeitados pelos hospitais integralmente;

20 Direito a uma morte digna, junto aos familiares, quando esgotados todos os

recursos terapéuticos disponiveis.

Mais tarde, a permanéncia dos pais durante todo o periodo de
hospitalizagao infantil em tempo integral também foi assegurada, com a criagdo do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), em 1990, favorecendo, assim, a

melhoria na prestacéo de cuidados as criancas no ambito hospitalar.

Enfatizando a melhoria da assisténcia a crianca hospitalizada, Thomazine
(2008) assinala que neste processo se faz necessario o envolvimento de todos os
agentes a fim de apreender o modo como esta organizada a assisténcia e refletir
sobre a necessidade de construir novos modos de assistir a crianga, contemplando

a subjetividade.



No tocante a humanizagao hospitalar, algumas estratégias estdo sendo
vinculadas ao protocolo assistencial, principalmente, as criangas, em que
distanciamento do lar e de suas rotinas dificulta ainda mais o restabelecimento.
Dentre estas: o uso da musicoterapia, através do emprego de instrumentos
musicais, pecas teatrais com musica, da dancga; atividades focadas com a presenca
de animais de estimagdo em horarios especificos, conhecido como atividade
assistidas por animais, com o objetivo de favorecimento da alegria das criangas e
dos acompanhantes (PICADO; EL-KHOURI; STREAPCO, 2007; VACCARI,
ALMEIDA, 2007).

Referindo-se ao contexto da assisténcia pediatrica e entendendo o
brincar como uma funcédo basica da crianca, Angelo e Vieira (2010) e Mitre (2006)
enfatizam o brincar como estratégia de humanizar a assisténcia. Conforme o
primeiro autor, o brincar forma recursos afetivos cognitivos que podem ajudar na
saude psicoldgica da crianga. O autor aponta a brinquedoteca como uma alternativa
para atender a demanda do brincar. O segundo autor ressalta a importancia do
brincar para prevenir comprometimento do desempenho motor, cognitivo, perceptivo

e emocional de criangas hospitalizadas.

Vale lembrar que de acordo com a Lei n® 11.104/2005, todos os hospitais
que oferecam atendimento pediatrico deverao contar, obrigatoriamente, com
brinquedoteca nas suas dependéncias. A Lei considera brinquedoteca o espaco
provido de brinquedos e jogos educativos, destinados ao estimulo a criangas e seus

acompanhantes para “o brincar” (BRASIL, 2005).

Entretanto, além do brincar, é importante discorrer sobre o espaco fisico

das instituicbes hospitalares dentro do processo de humanizacéo.

De um modo geral, os hospitais ndo possuem padrdes infantis, o
ambiente retira do imaginario dos adultos e das criangas a referéncia do magico e
do ludico, itens indispensaveis para um bom desenvolvimento. As criancas que
apresentam algum tipo de complicagdo no estado clinico, como o uso de
traqueostomia, gastrostomia, que necessitam permanecer em posicdo supina,
somente observam um teto monocromatico, restringindo o ambiente mais

humanizado apenas para as acompanhantes e visitantes (MORSCH; ARAGAO,



2006).

Ainda no referente a estrutura fisica, Gomes (2007) ressalta que muitos
hospitais ndo dispéem, nas alas ou blocos, de uma area aberta, mas com
seguranga, ou até de janeldes, para que a crianga possa tomar sol e visualizar
outras coisas, além da enfermaria. Algumas criangas ndo podem se deslocar da
sua unidade, porém, no colo da mé&e, podem tomar sol pela manha, ver outras

pessoas, ou simplesmente receber luz e ventilagdo natural.

ApOs essas consideracbes destinadas a discussdo e reflexdo do
processo de humanizacdo do ambiente hospitalar, acredita-se ser importante

apresentar discussdes acerca do cuidado humanizado centrado na crianga e familia.

3.3 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM CENTRADA NAS CRIANCAS E SUAS
FAMILIAS NA PERSPECTIVA DA INTEGRALIDADE E HUMANIZACAO DO
CUIDADO

Para melhor esclarecimento, o termo “cuidado” foi introduzido na
medicina através da substituicdo do termo “medicina centrada no paciente” para
“cuidado centrado no paciente”. Com a constatagcdo de que este ndo descrevia a
abordagem pretendida, foi incluido, em 1990, o termo familia, direcionando a
elaboragdo dos pressupostos atuais do Instituto de Cuidado Centrado na Familia
(ICCF). Desde entéo, surgiu o termo cuidado centrado no paciente e familia (PINTO;
RIBEIRO; PETTENGELI, 2010).

O autor supracitado esclarece que o termo cuidado centrado no paciente
e familia surgiu devido a compreensao de que a familia é considerada um elemento
fundamental no cuidado aos membros, ja que o isolamento social € um fator de
risco, em especial para os individuos mais dependentes como os muito jovens, os
mais velhos e aqueles com doenca cronica. Por isso, a necessidade da criagao de
programas, protocolos, rotinas para inserir a participagcdo da familia durante a

assisténcia dos grupos etarios dependentes.

Vale salientar que por muito tempo a assisténcia hospitalar pediatrica foi



direcionada somente a crianga, pois 0s pais eram privados do convivio com o0s
filhos. As criancas pela privacdo da presengca dos pais sofriam alteracoes

emocionais.

Entretanto, em 1959, criou-se, na Inglaterra, o relatério PLATT que
abordava as condi¢des de privagcao e isolamento fisico e social vividos pela crianga,
as qual poderiam trazer prejuizos para o desenvolvimento motor e emocional do
infante, enfatizou, também, a necessidade de criar nas instituicbes as visitas abertas
e a admissao da mée junto a crianga para reduzir a ruptura do elo familiar no
hospital (MINISTRY OF HEALTH, 1959).

Como resultado, em meados de 1969, foi instituido o termo cuidado
centrado na familia, cunhado pelo Institute For Family-Centered Care, com objetivo
de definir a qualidade do cuidado prestado no hospital, segundo a visdao dos
pacientes e das familias, e discutir a autonomia do paciente frente as necessidades
de saude. Os principais objetivos do cuidado centrado na familia apresentados pelo

referido instituto foram:

1 Dignidade e respeito: os profissionais de saude ouvem e respeitam as escolhas
e perspectivas do paciente e da familia;

2 O conhecimento, os valores, as crengas e a cultura do paciente e da familia
sdo incorporados ao planejamento e a prestagao do cuidado;

3 Informacao compartilhada: os profissionais de saude comunicam e dividem as
informacdes uteis de maneira completa e imparcial com os pacientes e a
familia; estes recebem informagdes acuradas, no momento oportuno, a fim de
efetivar participagdo no cuidado e na tomada de decisao;

4  Participagao: pacientes e familias sdo encorajados e apoiados a participarem
do cuidado e da tomada de decisao, escolhendo o nivel de atuagao;

5 Colaboragdo: pacientes e familias sao incluidos como base de apoio da
instituicdo; os lideres de cuidado a saude colaboram com os pacientes e
familia no desenvolvimento, na implantacdo e avaliacdo das politicas e
programas, na facilitacdo dos cuidados a saude, educagado profissional e
prestacédo de cuidado (ICCF, 2008).

No Brasil, foi implantado, no ambito da atengéo basica, o Programa de



Saude da Familia (PSF), cujo enfoque esta em assistir a familia. Dessa forma, o
cuidado dos profissionais tem como foco o grupo familiar, para somente, entao,

atingir seus objetivos enquanto programa de assisténcia.

Para Pinto, Ribeiro e Pettengeli (2010), este programa veio para tentar
aproximar-se com os principios do cuidado centrado na familia, pois uma de suas
metas é desenvolver a autonomia das familias na busca pela melhoria das

condi¢cdes de vida.

Silveira e Angelo (2006) ressalta que os fundamentos do cuidado
centrado na familia revelam o papel que os membros da familia desempenham na
vida e no bem-estar da crianca e tém como meta a criagdo de um ambiente em que
se possa existir a colaboragdo entre profissionais e familiares, confianca entre as
partes, comunicacao efetiva e cooperagcdo nas demandas de cuidado de saude da

familia.

Atualmente, além da permanéncia de um dos pais como acompanhante,
os profissionais de saude devem primar pela insercdo da familia no cuidado a

criancga.

Morsch (2006), por sua vez, enfatiza que os profissionais foram inquiridos
a olhar de modo diferente para crianga hospitalizada, de modo integralizador, uma
vez que ela, mais que uma pessoa doente ou uma doencga, € alguém que faz parte
da histéria de uma familia, possui lugar neste grupo, na sua comunidade. Com este
novo status de individualidade e subjetividade, emerge uma nova dindmica nas

relagdes profissionais-paciente-familia.

As relacdes entre profissionais e familiares tem sido utilizada como

facilitadoras da organizagao da assisténcia, assim:

(...) a presenga dos pais durante o periodo de hospitalizagdo, sua
participagdo no cuidado e a relagdo entre familia, criangas e profissionais
tem dado abertura para novas formas de organizagdo da assisténcia a
crianga. Desta forma, o foco € ampliado também para a familia como objeto
do cuidado. A estadia da familia requer dos profissionais de saude novas
atitudes e habilidades no que diz respeito ao estabelecimento de relagbes
interpessoais, de modo a facilitar o cuidado a crianga (GOES; LA CAVA,
2009, 934).



Vale citar, ainda, alguns estudos que discorrem sobre a importancia do
envolvimento da familia no processo de cuidar da criangca hospitalizada,
centralizando no relacionamento de parceria entre a familia e o profissional de

enfermagem.

Assim, Souza et al. (2008) afirma que o incentivo aos pais € vital para o
filho, podendo ser efetivado pela enfermeira através das explicagoes e informagdes
fornecidas acerca dos procedimentos, encorajando Ihes a permanecerem com o

filho, participando dos cuidados, na medida do possivel.

Ademais, Soares e Leventhal (2008) esclarecem que o bom
relacionamento entre familia e profissionais da enfermagem forjara um ambiente no
qual eles se sintam seguros para enfrentar o processo de hospitalizagdo do filho,
sempre acenando para o objetivo comum de ambos que € o restabelecimento da
saude da crianga, entretanto, salienta a necessidade de maior autonomia entre as

partes envolvidas no processo de cuidar da crianga.

Outro ponto a ser exposto diz respeito ao conhecimento e participagao da

familia no cuidar e a tomada de decisoes.

Hennig, Gomes e Morsch (2010) elucida que os pais precisam ter a sua
disposicéo as informagdes inerentes ao estado dos filhos, ao tratamento, acesso ao
prontuario. Enfatizando que a linguagem deve ser de acordo com seu intelecto para

que possam participar ativamente das decisoes.

Santos et al. (2011), ao considerar que as criangas sao muito
dependentes de seus acompanhantes, destacam que a compreensao das situacdes
diarias enfrentadas por estes individuos, durante o periodo de internagcéo, permite
maior entendimento entre cuidadores e profissionais. Com a ocorréncia de uma
relagdo saudavel, o infante é capaz de visualizar-se em um ambiente seguro, o que
favorece adaptacdo e processo de recuperagao. Desta forma, o profissional de

saude apresenta-se como agente do cuidado ampliado.

Ressalta-se que além da participacdo na tomada de decisdes, é

importante que o profissional encoraje a familia a ter autonomia do cuidado.



Cardoso (2010) esclarece que o modelo de assisténcia centrado na
crianca e na familia possibilita a familia a participar, sempre que possivel, das
decisbes de forma conjunta com a crianga, ou seja, respeitando a autonomia dessas
pessoas, valorizando essa perspectiva de atencéo, destacando que a assisténcia a
saude dessa clientela perpassa por um compromisso ético e legal. Cabe aos
profissionais de saude responsabilizar-se pelo incentivo a familia em desempenhar
sua autonomia e ndo somente comunica-lo acerca do estado de saude da sua
crianca. E necessario, portanto, respeitar direitos e vontades sem exprimir juizo de
valor na assisténcia prestada, nem tampouco preconceitos em relacdo ao seu nivel

de conhecimento intelectual.

Murakami e Campos (2011) compreendem ser indiscutivel que o
enfermeiro encontra-se mais préximo a crianca e a familia e que possui visdo mais
ampla sobre as necessidades de saude da crianga. Uma vez que a familia da
crianca, também, ocupa posicdo fundamental na promogao da saude e por isso
torna-se imprescindivel que o profissional de saude ouga duvidas, valorize opiniao e

incentive participagdo em todo o processo de cuidar durante a hospitalizagéo.

Logo, para concretizar esta autonomia em cuidar da crianga
hospitalizada, a familia passa a desempenhar o papel de cuidadora através da

realizacdo de procedimentos durante a hospitalizag&o do filho.

Molina (2009) aduz que uma das formas de reduzir o sofrimento materno
€ a sua inclusdo nas atividades de assisténcia a crianca durante o periodo de
hospitalizagdo, porém, assinala que o desenvolvimento destes procedimentos
devera ser desempenhado sempre sob orientagdo e supervisao da enfermagem. O
autor ressalta, ainda, que quando a méae participa dos cuidados ao filho durante a
hospitalizagao, incorpora como sua responsabilidade alguns cuidados introjetando

como de sua obrigacéo.

Entretanto, na perspectiva da assisténcia focada na familia, Morais
(2009) considera que além de cuidar da crianga, os profissionais devem fornecer
suporte emocional as familias e orienta-las, a fim de proporcionar-lhes seguranga e
ajuda-las a lidar com problemas, medos, anseios. O autor ressalta, ainda, ser

necessaria atencdo, ndo somente para a crianca, mas para a mae, de forma a



caracterizar a assisténcia como humanizada e voltada para o enfrentamento das

necessidades expressas pela mae diante do sofrimento vivido.

Portanto, a assisténcia centrada no bindmio mae-filho devera integrar o
protocolo assistencial dos profissionais de saude da pediatria, favorecendo a
participagdo da familia nas tomadas de decisdes, no cuidado direto a crianga e

coparticipante de agdes voltadas para a saude fisica e psicologica.



4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de campo, do tipo exploratério-descritivo, com

abordagem qualitativa, com enfoque no materialismo histérico-dialético.

Denomina-se estudo do tipo exploratério-descritivo aquele que busca por
ampliar a percepgdo e apreender novos aspectos do problema investigado,
analisando frequéncia, natureza e conexao com outros aspectos da totalidade

concreta.

Na abordagem qualitativa, percebe-se sua aplicagdo ao estudo da
histéria, das relagdes, das representacbes, das crencgas, das percepcdes e das
opinides, resultado das interpretacbes que as pessoas fazem sobre como vivem,

constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam (MINAYO, 2006).

A teoria marxista, por sua vez, € uma ciéncia a qual o pensador alemao
Karl Marx atribuiu o nome de materialismo histérico-dialético, cujo objeto
compreende as transformacdes econémicas e sociais, determinadas pela evolugao
dos meios de producgéo (ALVES, 2010).

Para ampliar a compreensao desse enfoque, reporta-se a Perna e
Chaves (2008), quando explicam que a vertente marxiana privilegia os aspectos
sociais nas dimensdes singulares, particulares e universais da experiéncia humana
considerada ndo somente subjetiva, mas, sobretudo, concreta por fazer parte de
uma totalidade social que ja existe antes e apesar do sujeito existir. O conceito de
saude, nessa vertente, surge como resultado da organizag&o social como producao
€ consumo, pois através desta organizagao € que os seres humanos suprem suas
necessidades vitais. No tocante ao cuidado de enfermagem essa vertente busca por
desvelar a realidade concreta mediante imersdo do objeto no contexto historico e

social.

Vale salientar que, neste estudo, o enfoque no materialismo historico-



dialético possibilita leitura da assisténcia de enfermagem a crianga e sua familia e
envolve praticas sociais, como: familia e cuidados de saude que, estando em
constante transformacgao, requerem reflexdo continua para a efetivagcdo da praxis

transformadora, tendo como foco o bindmio paciente/familia.

Para manter coeréncia com o a abordagem do estudo, optou-se pelo
método de Analise de Discurso (FIORIN, 2004).

4.2 CENARIO

O estudo foi realizado em um hospital de ensino, localizado no municipio
de Fortaleza-CE, pertencente a rede de atencéo a saude publica estadual, integrado
ao Sistema Unico de Saude — SUS (esta instituicdo realiza apenas internamentos de
pacientes provenientes de outros hospitais conveniados pelo SUS), caracterizado
por prestar servigos de assisténcia no nivel secundario e ensino e de referéncia no

cuidado a pacientes adultos e pediatricos clinicos e cirurgicos.

A referida instituigdo, inaugurada em dezembro de 2002, era gerida por
uma organizagao social com recursos provenientes do Governo do Estado do
Ceara, constituida por 319 leitos distribuidos nas clinicas médica, cirurgica,
pediatrica, unidade de terapia intensiva adulta, pediatrica e neonatal, sala de
recuperagdo poés-anestésica, além de centro cirurgico e ambulatérios

especializados, destacando-se, também, por prestar assisténcia domiciliar.

Por ser um hospital de ensino, a instituigdo servia de campo de estagio
para os diversos cursos de graduacéo da Universidade Estadual do Ceara (UECE),
Universidade de Fortaleza (UNIFOR), Faculdade Christus, Faculdade do Nordeste
(FANOR), Faculdade Integrada do Ceara (FIC), além de campo das residéncias

meédicas de cirurgia e clinica.

Locus da pesquisa, a unidade de cuidados pediatricos especiais,
denominada — UCE Pediatrica (enfermarias 2 e 3) foi eleita porque destinava-se ao
internamento de criangas oriundas da UTI pediatrica que necessitavam de maior
atencdo e envolvimento da equipe de enfermagem e da familia, durante a

hospitalizacdo e preparo para continuidade da assisténcia a nivel domiciliar,



ademais compreendiam: criangas traqueostomizadas, em ventilagdo mecanica,
recebendo alimentagcdo enteral através de sonda nasogastrica ou gastrostomia,
necessitando de aspiragdo traqueal e de vias aéreas superiores, dentre outros
atendimentos, além de prestacdo de cuidados de enfermagem, classificados como
intermediarios e semi-intensivos, segundo o Sistema de Classificacdo de Pacientes
de Fugulin et al. (1994).

A UCE Pediatrica foi inaugurada formalmente em janeiro de 2011, porém,
na clinica pediatrica, ja se admitiram criangas com o perfil de cuidados especiais. A
area fisica era composta por duas enfermarias cada uma com quatro leitos
dispostos em bergos ou camas que eram adequados de acordo com a idade das
criangas, um banheiro, um posto de enfermagem. Além de bancadas nas
cabeceiras, contendo material individual (oximetro de pulso, reanimador manual,
estetoscopio, termdmetro, almotolias contendo alcool 70%, clorexidina, PVPI),
encontra-se também oxigénio, ar comprimido e vacuo canalizados, respirador,
aspirador, bombas de infusdo. A unidade também dispunha de televisdo para as

criangas e os acompanhantes.

A equipe multiprofissional da UCE pediatrica era composta por um
médico assistente, cinco enfermeiros, oito profissionais de nivel médio, duas
fisioterapeutas. Além do médico assistente que trabalhava no turno da manha, no
periodo da tarde e noite, existia um médico plantonista para atender as

intercorréncias.

As enfermeiras trabalhavam 36 horas semanais e as profissionais de
nivel médio 44 horas por semana, sendo seis horas durante o dia e 12 horas a

noite.

Ainda sobre a ambiéncia, todos os leitos eram identificados com os
nomes das criangcas e das maes, existiam brinquedos, baldes dispostos nos leitos,
as maes traziam objetos pessoais das criangas, perfumes, xampus, sabonetes para

os filhos, além de fotos da familia.

Conforme informagdes obtidas junto a coordenadora da equipe de

enfermagem acerca da permanéncia das maes na unidade como acompanhantes,



no inicio as maes eram obrigadas a permanecer ao lado das criangas durante as 24
horas, podendo sair uma vez por més para ir a casa, o que trazia muitos transtornos
de relacionamento entre elas e entre os profissionais. Apds reunides entre a
enfermagem e o servigo social, decidiu-se que poderiam ir e vir quando desejassem,
ja que possuiam familias, maridos e outros filhos. A participacdo da familia no
cuidado tem inicio na admisséo da criangca na unidade, em que as acompanhantes
observam a equipe multiprofissional realizando os procedimentos técnicos desde a
troca de fraldas até a fixagdo do traquedstomo. Apds uma semana de observagao
passam a realizar os procedimentos sob a supervisdo dos profissionais e, entao,
realizam sozinhas todos os procedimentos com a crianga durante o periodo da
hospitalizagdo. Nao existia um programa de orientagbes formalizado para atender

as necessidades da familia e avaliagdo do conhecimento adquirido.

Os familiares, inclusive os irmaos maiores de 12 anos, eram estimulados
a visitar os internados, com objetivo de reforgar e/ou preservar o vinculo afetivo. O
periodo destinado as visitas era a tarde, haja vista que todos os procedimentos de
rotina eram realizados pela manha, o que facilitaria a permanéncia do familiar por
maior tempo possivel ao lado das criangas internadas. Os profissionais estavam
disponiveis neste momento para auxiliar no que fosse preciso, fornecer orientagdes
quanto as rotinas da unidade, praticas de prevencédo de infecgdo (lavagem das
maos, por exemplo) e informagdes quanto ao estado clinico das criangas. O horario
para as visitas era de 15h as 17h, de segunda-feira a domingo.

As acompanhantes, maes em sua totalidade, realizavam suas refei¢coes
(café da manha, almogo, jantar) no mesmo refeitorio dos profissionais em horario
diferente. Recebiam vestimentas especificas de acompanhantes, cadeira de plastico
para sentarem durante o dia e cadeira tipo “espreguicadeira” para o descanso

noturno.

Entre as duas clinicas pediatricas, existia 0 espaco materno destinado a
acomodacao das maes, acompanhantes das criangas internadas nas UTI neonatais
e pediatricas, clinica pediatrica e UCE pediatrica. Os banheiros eram exclusivos e
possuiam armarios para guarda dos pertences pessoais. Observou-se que o local

muitas vezes servia de refugio para as maes nos momentos de cansago, estresse.



Ainda, segundo a coordenadora entrevistada, o hospital possuia projetos
de humanizagao voltados para pacientes, acompanhantes e funcionarios. Nesses
projetos, eram contempladas as seguintes iniciativas: o coral formado por
funcionarios das diversas areas que ali trabalhavam que se reunia semanalmente,
as segundas-feiras, para ensaios de musicas tematicas de acordo com as datas
comemorativas, como dia das maes, dos pais, pascoa, dia das criangcas e natal.
Durante estas datas, o coral percorria as unidades, cantando para os pacientes,
acompanhantes e profissionais, buscando amenizar o estresse no ambiente,

relacionados a essas datas comemorativas.

Outro projeto, desenvolvido pelo servigo social, denominava-se: Tempo
para o corpo e a mente (o acompanhante também precisa de atengao). Este projeto
apresentava como proposta a realizagdo de oficinas socioeducativas e artesanais
com as maes que acompanhavam as criancas internadas no bercario de médio
risco, UTl neonatal, UTI pediatrica e UCE pediatrica e objetivava promover
momentos de encontro entre a arte e o ludico; proporcionar esclarecimentos sobre
direitos sociais, cuidados com o bebé, planejamento familiar e aleitamento materno,

novos arranjos familiares, perspectivas de futuro, dentre outros.

A pediatria possuia também uma brinquedoteca localizada na clinica
pediatrica dois, em que as criangcas e os acompanhantes tinham livre acesso,
permanecia aberta durante as 24 horas. Este local possuia uma copa (utilizada
pelos funcionarios para lanche), televisdo, diversos tipos de brinquedos que eram
utilizados pelas criangas maiores que poderiam locomover-se ou mesmo as de colo
que eram levadas pelas maes. Os brinquedos permaneciam expostos em estantes,
ao alcance das criangas e existia um protocolo de higienizagdo dos brinquedos
preconizado pela CCIH. Esta sala também se destinava as palestras ministradas
pelos académicos e ou profissionais e festas de aniversarios dos profissionais e das

criangas.

4.3 SUJEITOS

Para escolha dos sujeitos da pesquisa, utilizou-se como critérios de



inclusdo: acompanhantes de criangas hospitalizadas por de 30 dias, que ja
realizavam procedimentos nas criangas. Foram contemplados familiares
acompanhantes previamente abordados, e que tendo aceitado espontaneamente
participar da pesquisa, estavam presentes no local no periodo em que se procedeu
a coleta dos achados. Participaram das entrevistas sete maes que acompanhavam
os filhos nesta unidade. Foram excluidos os familiares das criangas com periodo de
internagdo menor que 30 dias, tempo minimo necessario para o total engajamento
da acompanhante no processo de cuidar, posto que, de acordo com a rotina da
unidade, o acompanhante passa este periodo observando os profissionais, até a vir

realizar procedimentos com as criangas, sozinho.

Um periodo que precedeu a entrevista dos sujeitos foi reservado para
abordagem informal de todos envolvidos na coleta dos achados e teve como
objetivo romper com a impessoalidade, conquistar a confianga das maes, bem como
dos profissionais, a fim de melhor apreender o processo de internagao das criangas
e observar o relacionamento das maes com os profissionais, principalmente, com a
equipe de enfermagem. Duas maes foram abordadas em dois momentos diferentes

devido as condi¢gdes emocionais no momento da entrevista.

Para relacionar os sujeitos do estudo as suas respectivas falas e facilitar
a identificagdo, convencionou-se as falas dos familiares com nomes de flores
(familiar 1: Margarida, familiar 2: Violeta, familiar 3: Lirio, familiar 4: Horténcia,
familiar 5: Girassol, familiar 6: Cravo, familiar 7: Acgucena), podendo ser
compreendido a partir dos seguintes exemplos: familiar 1, denominado margarida
tera sua fala 1 assim convencionado (Margarida F1); familiar 1, denominado
margarida tera sua fala 2 assim convencionado (Margarida F2); familiar 2,
denominado Violeta em sua fala 1 sera convencionado (Violeta F1) e assim,

sucessivamente.

Para melhor compreenséao, a caracterizagdo dos sujeitos da pesquisa foi

apresentada de forma descritiva.
MARGARIDA

Natural e procedente do Maranguape (Ceara), 19 anos, primeiro filho, solteira,



cursou o ensino médio incompleto, prendas do lar, evangélica, a renda familiar era
de m salario minimo por més. Seu filho estava hospitalizado desde o nascimento, ha
4 meses. Possuia o diagndstico de Anoxia neonatal, ndo havia indicagdo de
reanimagao cardiopulmonar (a mae estava ciente do quadro clinico do filho).
Encontrava-se em coma, traqueostomizado em ventilagdo mecénica, alimentando-
se por gastrostomia. Era a unica acompanhante da crianga desde a internagao

hospitalar.
VIOLETA

Natural de Paracuru (Ceara) e procedente de Amontada (Ceara), 21 anos, dois
filhos, separada, cursou o ensino fundamental incompleto, prendas do lar, catdlica, a
renda familiar era de um salario minimo por més. Sua filha tinha um ano e trés
meses, estava hospitalizada ha nove meses. Seu diagndstico era de Atrofia
espinhal. Encontrava-se consciente, interagia, chorava muito na auséncia da mae,
traqueostomizada em ventilagdo mecanica, alimentando-se por gastrostomia.
Durante a entrevista, a mae estava também acompanhando outra filha de trés anos
que havia sido submetida a um procedimento cirurgico. A m&e era a unica

acompanhante da crianga desde a internagao hospitalar.
LiRIO

Natural e procedente da cidade de Cedro (Ceara), 24 anos, primeiro filho, unido
estavel ha dois anos, cursou o ensino fundamental completo, prendas do lar,
catolica, renda familiar de R$240,00 por més. A filha tinha um més e 25 dias de vida
e um més de hospitalizagdo e o diagndstico era de encefalomalacia hipoxico-
isquémica. A paciente encontrava-se comatosa, traqueostomizada em ventilacédo
mecanica, alimentando-se por gastrostomia. A mae era a unica acompanhante da

crianga desde a internacao hospitalar.
HORTENCIA

Natural de Fortaleza (Ceara) e procedente de Groairas (Ceara), 18 anos, primeiro
filho, em unido estavel, cursou o ensino médio completo, prendas do lar, catdlica,

renda familiar de um salario minimo por més. A filha tinha 10 meses de vida e de



hospitalizagdo, com diagndstico de encefalopatia, encontrava-se hipoativa,
traqueostomizada em ventilagdo mecénica, alimentando-se por gastrostomia. A mae

era a unica acompanhante da crianga desde a internagao hospitalar.

GIRASSOL

Natural e procedente da cidade de Icé (Ceara), 34 anos, primeiro filho, unido
estavel, cursou o ensino fundamental completo, catdlica, vendedora, porém, estava
desempregada devido as condi¢des clinicas da filha, precisando acompanha-la
durante a internagao hospitalar. Renda familiar de um salario minimo proveniente do
beneficio da crianca. A filha tinha trés anos de vida e um ano e dez meses de
hospitalizagdo, era portadora de encefalopatia. Encontrava-se comatosa,

traqueostomizada em ventilagdo mecanica, alimentando-se por gastrostomia.
CRAVO

Natural e procedente de Sobral (Ceara), 26 anos, primeiro filho, unido estavel,
cursou o0 ensino meédio completo, catdlica, ajudante de producdo, porém, estava
desempregada devido as condi¢des clinicas da filha, precisando acompanha-la
durante a internacédo hospitalar. A filha tinha trés meses de vida e dois meses de
hospitalizagdo, era portadora de encefalopatia e encontrava-se comatosa, com

respiragao espontanea e alimentando-se por gavagem.

AGUCENA

Natural de Aracati e procedente de Fortaleza (Ceara), 23 anos, primeiro filho, em
unido estavel, cursou o ensino médio completo, evangélica, dona de casa, renda
familiar de R$ 600,00 por més. A filha tinha trés meses de vida e de hospitalizagao,
era portadora de encefalopatia e encontrava-se comatosa, traqueostomizada em
ventilagdo mecanica, alimentando-se por gavagem. A mae era a unica

acompanhante da crianca desde a internag&o hospitalar.

4.4 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS PARA A COLETA DOS ACHADOS

A coleta dos achados foi realizada entre agosto e setembro de 2011 e



seu término ocorreu apos a abordagem de todos os sujeitos que estavam

acompanhando as criangas hospitalizadas durante o periodo da coleta.

Foram utilizados os seguintes instrumentos: roteiro de entrevista
semiestruturado com familiares das criangas internadas (APENDICE A) e roteiro de
observagao sistematica (APENDICE B).

4.4.1 Entrevista

Para entrevista semiestruturada, foram utilizadas perguntas obijetivas,
complementando questbes acessorias. Cada entrevista iniciava com a identificagao
dos sujeitos, contendo as seguintes informagbes: parentesco com a crianga,
naturalidade, procedéncia, idade, estado civil, grau de instru¢do, profissdo/ocupagao
e renda familiar. As perguntas basicas utilizadas foram sobre o adoecimento da
crianga, experiéncia de lidar com a doenga e ser acompanhante, assisténcia de

enfermagem prestada a crianga no hospital.

Além das entrevistas com as acompanhantes, também dialogou-se com
alguns profissionais que atuavam na UCE pediatrica que, embora ndo sendo
sujeitos da pesquisa, contribuiram para ampliar a compreensao acerca do processo
de assisténcia as criangas, como ocorria a organizagdo do servico e como 0s

familiares eram inseridos no cuidado a crianga hospitalizada.

Referindo-se a entrevista semiestruturada, Gil (2002) afirma que nesta
técnica de coleta, o pesquisador formula previamente as questdes, registrando as

respostas encontradas.

Seguindo as orientagdes de Minayo (2006), durante a entrevista,
utilizaram-se questdes acessoérias com intuito de validar as falas dos sujeitos,
aprofundar a compreensao do texto discursivo e manter o entrevistado focalizado na

tematica do estudo.

Antes da realizagao das entrevistas, foi realizado pré-teste para validagao
do instrumento. Somente, entado, iniciaram-se as entrevistas que foram realizadas
na capela do hospital, em local reservado para garantir a privacidade e o sigilo das
entrevistadas. Na abordagem as mées, primou-se pela atitude receptiva e pelo



cuidado para ndo emitir opinides e julgamentos quanto as respostas das
entrevistadas, além de utilizar linguagem adequada a compreensao dos sujeitos,
ponderando os niveis intelectuais e culturais. As entrevistas foram gravadas e

transcritas na integra com a autorizagao prévia das entrevistadas.
4.4.2 Observacao sistematica

Para realizagdo da observacdo sistematica, utilizou-se um roteiro
contemplando: a atuagdo do enfermeiro junto as familias, assisténcia de
enfermagem, orientagées quanto ao cuidado a crianga, estrutura fisica e educativa e
registros da observacdo em diario de campo, durante a permanéncia da

autora/pesquisadora na unidade, sendo o seu cémputo de 30 horas.

Seguindo as recomendagdes de Minayo (2006), os registros de
observacdo contemplaram todas as informagdes nao procedentes do relato das
entrevistas formais e englobaram conversas informais, comportamentos, gestos,
expressoes, condutas e estratégias adotadas no processo de cuidado, intimamente

relacionados ao objeto da pesquisa.

4.5 METODO DE ANALISE

Desde os primordios da Histéria, o homem buscou por estudar a
linguagem, perpassando por varias civilizagbes, encontraram-se povos que se
voltaram para descrever falas e escritas, como os hindus, gregos e romanos. Sabe-
se que a linguistica como ciéncia que estuda a linguagem foi reconhecida a partir do
suico Ferdinand de Saussure, apos deliberagdo do Curso de Linguistica Geral, por
volta do ano de 1916 (PEIXOTO, 2010).

Com a descoberta do sanscrito, no inicio do século XIX, uma nova fase
se iniciou e se descobriu a existéncia de uma relagdo de parentesco entre as
linguas indo-europeias, surgiu, entdo, a gramatica comparada. Ja no século XX, a
Linguistica entrou em sua terceira fase, com Ferdinand de Saussure e o Curso de

Linguistica Geral, escrito por seus discipulos, Charles Bally, Albert Sechehaye e



outros, em que se determina uma nova nogao de lingua (COSTA, 2009).

Charaudeau e Maingueneau (2004) esclarece que a Analise do Discurso
surgiu na década de 1960, através do estudioso Michel Pécheux, e afirma que pela
primeira vez na historia, a totalidade dos enunciados de uma sociedade, apreendida
na multiplicidade de seus géneros, seria convocada a se tornar objeto de estudo.

Segundo Carneiro e Carneiro (2007), Pécheux coloca em foco o discurso
como objeto de analise. O discurso n&o € a mesma coisa que transmitir informacao,
nem simplesmente dizer, ele evoca uma exterioridade a linguagem ideoldgica e
social. O discurso é uma pratica, uma acao do sujeito sobre o mundo. Por isso, sua
aparicdo deve ser contextualizada como um acontecimento, pois funda uma
interpretacdo e constroi uma vontade de verdade. Quando se pronuncia um
discurso, age-se sobre o mundo, marca-se uma posigdo - ora selecionando

sentidos, ora excluindo-0s no processo interlocutério.

Fernandes (2005) refere que o objeto da Analise de Discurso (AD), ndo &
a lingua, nem texto, nem fala, porém precisa de elementos linguisticos para existir
materialmente. Portanto, o discurso extravasa a lingua, esta relacionado ao social e

nao estritamente a linguistica.

Em conformidade com Orlandi (2001), a Analise do Discurso tem por
objetivo compreender como os objetos simbdlicos fazem sentidos, analisando os
gestos de interpretagdo que considera como atos no dominio simbdlico, intervindo
no real do sentido. A Analise do Discurso n&o para na interpretacao, trabalha limites,
mecanismos, como integrantes dos processos de significagdo. O texto é organizado
de forma coerente, realizado por um sujeito, inserido em um determinado contexto
espacial e temporal, para comunicar-se com outros sujeitos, expressando
representagdes sobre a realidade, ideais e concepgdes de um grupo social em

determinada época.

Segundo a autora, a Analise do Discurso parte do pressuposto de que os
individuos ao se comunicarem produzem os sentidos de suas experiéncias
enquanto sujeito individual de uma sociedade. O texto € uma unidade de sentido

organizado de forma coerente, produzido por um sujeito, inserido num contexto



temporal e espacial, utilizado para expressar representagdes sobre sua realidade,
implicando, seus ideais e concepg¢des de sociedade numa determinada época
(ORLANDI, 2001).

Martins (2004), por sua vez, acrescenta que o quadro epistemoldgico
para a Analise do Discurso é articulado de trés regiées do conhecimento cientifico: o
materialismo histérico como teoria das formacgdes sociais e suas transformacodes; a
linguistica, como teoria dos mecanismos sintaticos e dos processos de enunciagao
ao mesmo tempo, e a teoria do discurso, como teoria da determinacgédo histérica dos

processos semanticos.

Para a Anadlise do Discurso, o sujeito do discurso € histoérico, social e
descentrado. Descentrado, pois € cindido pela ideologia e pelo inconsciente.
Historico, porque ndo esta alienado do mundo que o cerca. Social, porque ndo € o

individuo, mas aquele apreendido num espaco coletivo (ORLANDI, 2001).

Nesse sentido, € importante reiterar que os conceitos que a Analise do
Discurso traz de outras areas de saber, como a psicandlise, o marxismo, a
linguistica e o materialismo histérico, ao se integrarem ao corpo tedrico do discurso,
deixam de ser aquelas no¢des com os sentidos estritos originais e se ajustam a

especificidade e a ordem propria da rede discursiva (FERREIRA, 2008).

Enquanto técnica, a Analise do Discurso é potencialmente util nas
analises de processos ou fendbmenos sociais que fogem a compreensdo das
técnicas tradicionais de pesquisa. Isso ocorre principalmente por possibilitar a
apreensao das formas de producdo do discurso e da relacdo com as estruturas
materiais e sociais que as elaboram. Por evidenciar a relagcdo entre o individuo
enunciador, enquanto o produtor de discursos, e seu contexto socio-histérico
cultural, ou seja, o seu locus de produgao do discurso, a AD permite compreender
em profundidade a realidade social, manifestada pela formacao discursiva através

de discursos individuais (CARRIERI et al., 2006).

Neste trabalho, para realizar o processo de Analise do Discurso,

conforme proposto por Fiorin (1989) e sistematizados por Viana e Barros (2003),



utilizaram-se os seguintes passos:

e Leitura atenta de todo o texto para corrigir distorgbes existentes na
construgéo das frases, procurando manter, fidedignamente, as peculiaridades
expressivas, vocativas afetivas e estéticas do enunciante;

e Leitura repetida do texto, a fim de extrair os subtemas e temas que
fornecerao sentido a figura;

e Andlise das varias possibilidades do texto, buscando por redundancias,
reiteracdes, repetigbes de tragos semanticos, agrupando-os em figuras e
temas;

e Analise da estrutura do texto, relacionando suas estruturas: discursiva,
narrativa e profunda focalizando as figuras e temas;

¢ Identificagdo das crengas, concepgdes e valores dos sujeitos do estudo;

e Identificagdo das argumentagdes dos sujeitos e aspectos contraditérios com
base no contexto social atual e sua construgcdo em uma perspectiva histoérica;

e Extragdo das frases tematicas contidas nos discursos, agrupamento em

categorias empiricas, leitura critica e reconstrugao textual.

Para melhor esclarecimento, de posse da primeira entrevista, buscou-se no
interior de cada frase ou paragrafo o enfoque tematico do entrevistado, denominado
unidade do discurso, aos quais se convencionou de Fala 1, Fala 2 e assim,
sucessivamente. Apds, separou-os em subtemas para depois reagrupa-los em um
tema. O mesmo procedimento foi aplicado a todas as entrevistas. Depois examinou-
se a cada tema, agrupando aqueles comuns, de onde extraiu-se cada categoria

empirica.

4.6 ABORDAGEM ETICA DOS SUJEITOS

A pesquisa que envolve seres humanos requer analise especial dos
procedimentos a serem utilizados, de modo a proteger os direitos dos sujeitos
(POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

A abordagem ética dos sujeitos foi norteada pelos principios éticos da



Resolugao n° 196, de outubro de 1996, do Conselho Nacional de Saude/Ministério
da Saude que regulamenta normas para a pesquisa que envolve seres humanos
(BRASIL, 2003).

Antes de adentrar no campo de pesquisa, solicitou-se autorizagao de
ingresso no cenario da pesquisa mediante oficio assinado pelo coordenador do
servico de pediatria, para inicio da abordagem aos participantes (APENDICE C).
Para tanto, na ocasido, estabeleceu-se contato prévio com os participantes e
buscou-se resguardar a confiabilidade quanto a preservagdo do anonimato dos
sujeitos e sigilo quanto as fontes das informagdes fornecidas mediante utilizagdo de
nomes ficticios em substituicdo aos nomes. Foi garantido ao participante o direito de
excluir-se da pesquisa a qualquer momento e o nao comprometimento da
assisténcia prestada na instituicdo. Apos fornecer esclarecimentos sobre os
objetivos e procedimentos da pesquisa, todos os participantes que assinassem o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D).

O estudo foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
Estadual do Ceara e obteve parecer N° 107262070, favoravel a sua execucgao
(ANEXO A).



5 ANALISE E DISCUSSOES DOS ACHADOS

Esta secao destinou-se a andlise e discussao dos achados da pesquisa,

das quais emergiram as seguintes categorias empiricas:

¢ Motivos do adoecimento das criangas na visao das maes;
e Representagcbes das maes acerca do cuidado e da assisténcia
hospitalar;

e Experiéncia materna no cuidado a crianga hospitalizada.

5.1 ANALISE DOS DISCURSOS

5.1.1 Motivos do adoecimento das criangas na visao das maes

Pretendeu-se desvendar as representagbes das familias acerca das
causas do adoecimento das criancas hospitalizadas, a fim de avaliar, com base
teoria dos determinantes sociais do processo saude/doenca, as perspectivas de

assisténcia no ambito hospitalar.

Cutolo (2006) relata que no decorrer da histéria existiram varias teorias
relacionadas ao processo saude-doencga, a teoria mistica relacionava a doenga a
fendmenos sobrenaturais; a teoria miasmatica a doenga aos gases dos pantanos,
dejetos; a teoria da unicausalidade apresentada pelos estudos de Louis Pasteur
associava a causa da doenca a agentes etioldgicos; a teoria multicausal baseava-se
na interagdo do agente, hospedeiro e ambiente como forma de determinar a causa

da doenca.

Neste contexto, a representacdo do adoecimento predominante € da
unicausalidade (causa e efeito), concepg¢ao que fundamentou a compreenséo de

diagndstico, progndstico da doenga no seio das abordagens médico-centradas.

A analise dos achados fez emergir as seguintes representagbes dos

entrevistados acerca do adoecimento:



e Condicdes relacionadas ao nascimento

Os discursos revelaram que as entrevistadas compreenderam a saude-
doenga, ndo como processo, mas como eventos isolados, como algo que viesse
muito bem e de repente sobreviesse um defeito, este pode ser o organismo da
pessoa. A causa do adoecer como derivada do processo primario, as condigcoes

fisiologicas das criangas ao nascer.

Girassol F4: A médica do hospital disse que ela tinha problema, tinha faltado

oxigénio no cérebro dela.

Lirio F2: Demorou tanto pra nascer que o cérebro dela paralisou, faltou oxigénio, a

médica daqui disse que ela ndo tem mais jeito nao.

Acucena F12: A doenga dela é encefalopatia, devido a falta de oxigénio no cérebro
dela, eu sei que ela ndo vai andar, ndo vai enxergar, ndo vai falar, vai respirar e se

alimentar através de aparelhos.

Horténcia F4: Eu sei que o problema dela é grave..., ela respira, mas nao sustenta

para respirar so, ela tem queda de saturacéo, fica roxinha.

by by

Justaposto a causa da doenga, o estudo de Scliar (2007) refere a
presenga histérica da doenga na humanidade e como era vista como justificativa
politica, associada a aspectos da religiao ou como produto da desarmonia entre as
forcas, determinava se havia necessidade de intervengdao para um determinado

evento, e qual a intervencgéo.

Entretanto, dentre outras, foi a teoria dos determinantes sociais quem
veio melhor definir o processo saude-doencga. Para Buss e Pelegrini Filho (2007), as
definicbes de determinantes sociais de saude-doenca que expressam as condigdes
de vida e trabalho dos individuos e de grupos da populagéo estdo relacionadas a

situacao de saude.

Vale ressaltar que ao abordar o processo saude-doencga, perpassou-se
por pressupostos ndo apenas relacionados ao paciente, portador da doenga, mas

por outras questbes como: as iniquidades de saude vinculadas as desigualdades



historicas sociais, entre mulher e homem, brancos e negros, econbémicas,
dificuldades para acessibilidade a educagdo e a saude, sucateamento das
instituicbes de saude vinculadas ao Sistema Unico de Saude que, em tese, deveria
ser provedor de condi¢bes satisfatérias, para que o profissional de saude pudesse
atuar dentro da macropolitica assistencial, fornecendo-lhes suporte educacional
para que possam também melhorar o fazer intrinseco, ao trabalhar a micropolitica
no atendimento a clientela. Tais condigdes de iniquidade estdo presentes no
contexto da assisténcia da clientela pesquisada, revelando as seguintes

representagoes:

e Auséncia de eficacia na assisténcia e caréncia de profissionais

especializados

Girassol F1: Eu tive ela de parto normal la no Ico, l1a ndo teve médico para olhar ela,

ela custou ir para o bergario, quem pegou ela foi uma parteira.

Girassol F2: No outro dia, eu e ela tivemos alta ndo tinha médico, quem deu alta foi

a parteira.

Cravo F3: Ela foi internada de novo, sé que no hospital de Sobral ndo tinha
fisioterapeuta, ela ficou cheia de secrecao, fria, ndo conseguia aquecer nem com

aquela luz que botaram em cima dela.

Corroborando, Pinho et al. (2007) considera que pensar nas concepgoes
de saude-doenca-cuidado, na atualidade, € compreender que as estratégias de
garantia das condigbes de saude sdo um processo complexo, em que se mesclam
realidades do contexto social, necessidades da equipe e do paciente, dentre outros.
Portanto, € mais do que tudo, um conjunto de discursos, de praticas, de filosofias,
de organizagado do trabalho e de pessoas com necessidades e individualidades.
Entretanto, conforme os discursos percebe-se que ainda n&o se conseguiu sanar 0s
problemas que circundam o processo saude-doencga, pois ainda se vivencia, nas
instituicdes hospitalares, o adoecimento vinculado as mas condi¢cbdes de assisténcia,
fato que motiva o repensar sobre a pratica do profissional de saude no cotidiano

desses servicos. Assim, defende-se que ndo se pode reduzir o direito a saude ao



simples acesso aos servicos, devendo a qualidade da assisténcia imperar e
contrap6-la as iniquidades existentes.

Neste estudo, as representagdes causais do adoecimento, tal como se
aprendeu em algumas falas, apresentam-se, intimamente, vinculadas as mas
condicbdes de assisténcia durante o trabalho de parto e no primeiro ano de vida,

dentre elas.

e Dificuldades de acesso aos servigos publicos de saude

Os discursos demonstraram que a clientela assistida sofria com a falta de
vagas, o que dificulta o processo de diagnostico precoce e tratamento eficaz.

Cravo F5: Como ela tem trés meses nao tem UTI pediatrica em Sobral, entdo teve

que aguardar vaga aqui no hospital.

Girassol F3: Para chegar no Albert Sabin passei sete meses na fila de espera

esperando uma vaga para chamarem ela.

A acessibilidade configura, hoje, uma das diretrizes do Sistema Unico de
Saude (SUS), norteada pelos principios doutrinarios da universalidade, equidade e
integralidade das agbes de saude e parte do pressuposto de que todo o cidadao tem
direito a saude (OLIVEIRA et al., 2008).

Vale salientar que a dificuldade de acesso aos grandes centros de
saude, principalmente, das mulheres procedentes das cidades do interior,
observada neste estudo, aliada ao insuficiente conhecimento de seus direitos a
saude, revelando profundas contradicdes entre o discurso oficial, tal como
preconizado pela Constituicdo Federal Brasileira, quando preconiza que o direito a
saude deve ser garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos, e a realidade da assisténcia
prestada no cotidiano dos servigos publicos, condi¢gdes incentivam a indagar acerca
das garantias conferidas a populagao feminina no tocante a assisténcia a um parto

livre de danos ao bindbmio méae-filho, conforme prevista nos principios da



humanizagdo (CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE, 1986).

Frisa-se que o atendimento a populagcédo que é assistida pelo SUS deve
ser enquadrado nos principios que o norteiam: a universalidade, que garante ser a
saude um direito fundamental, cabendo ao Estado fornecer condi¢des necessarias
ao pleno exercicio e acesso em todos os niveis de complexidade; a equidade que
busca por reduzir as desigualdades, procurando investir nos locais de maior
caréncia; e a resolutividade que vem de encontro a solucionar os problemas dos
usuarios de forma adequada, encaminhando-os a outros servicos quando nao é

possivel atender a demanda apresentada (BRASIL, 2007).

Outra representagdo evidenciada no discurso dos familiares

entrevistados diz respeito as:
e Transgressodes ao cddigo de ética profissional.

“‘No sentido geral, responsabilidade significa a obrigacdo de responder
por algo, ou seja, 0 compromisso ou dever de cumprir com alguma coisa a que se
tenha conveniado” (SUELY; BANQUERI, 2006, p. 16).

A guisa de esclarecimento, o Cédigo de Etica Médica, capitulo Ill, art. 29,
que trata da responsabilidade profissional, ao profissional médico € vetado praticar
atos profissionais danosos ao paciente, que possam ser caracterizados como

impericia, imprudéncia ou negligéncia (BRASIL, 1988).

Tais atos, tipificados como responsabilidade penal culposa, erros sem
acao intencdo, sao assim definidos em linguagem simples: “a negligéncia consiste
em nao fazer o que deveria ser feito, a imprudéncia consiste em fazer o que nao
deveria ser feito e a impericia consiste em fazer mal o que deveria ser bem feito”
(GOMES; FRANCA, 1998, p. 244).

Neste estudo, os achados foram denotativos, ndo somente, da auséncia
de compromisso profissional pelo cuidado como a presengca de graves
transgressbes ao codigo de ética profissional, caracterizando os crimes de
responsabilidade culposa, a saber: negligéncia, imprudéncia e impericia expressas



nas seguintes dicg¢oes.

Margarida F3: Eles demoraram demais para fazer meu parto, passou muito tempo,

ai quando ele nasceu, ele ja estava com o cérebro dele paralisado, faltou oxigénio.

Acucena F1: Eu tava passando dos nove meses, ja tava com duas semanas que eu
sentia dor, falta de ar, eu ia pro posto e o doutor dizia que era frescura minha, que

era manha.

Margarida F1: A causa do meu filho estar aqui hoje foi causa de uma negligéncia

médica.

Violeta F2: Quando eu levei de novo, eu falei do movimento dela que ela ndo se
movimentava, ai ela mandou eu fazer exercicio vinte vezes nas maos, nos
bracinhos e nas pernas dela, ai eu fiz, € com um més eu voltei 1a com ela e a

meédica disse que ela tinha flacidez muscular.

Violeta F1: Ela comegou com uma pneumonia com um més, ai eu levei ela para a
doutora, a doutora disse que nao passava remeédio que s6 a mama resolvia, isso ela
tinha um més. Ai, quando uns quinze dia, ela foi s6 piorando sabe, ai eu levei de

novo ela e ela passou amoxicilina sé que nao serviu mais.

Cravo F2: O pediatra que pegou ela disse que ela ndo teria sequelas, pois foi
reanimada dentro de uns dois minutos, mas hoje quando eu vejo ela com sequelas

€ porque ele ndo contou o tempo que ela tava parada na minha barriga.

Acucena F9: O outro doutor disse que era uma irresponsabilidade daquele médico

que viu que eu nao tinha passagem e fez meu parto normal a forga.

Vale ressaltar que, embora, as queixas incidiram sobre profissional
medico, uma vez que ele, historicamente, possui maior visibilidade no processo de
assisténcia, remetidas, também, aos outros profissionais, uma vez que todo o

processo de assisténcia envolve a equipe interdisciplinar.

E mister lembrar que os profissionais de salide assumem o compromisso

com a populagcdo de prestar assisténcia segura, livre de danos, ao fazer seu



juramento no ato da formatura. Entretanto, os discursos evidenciaram as
transgressdes éticas que permeiam as atitudes dos profissionais de saude ao
prestarem assisténcia as maes, mostrando a necessidade de melhor atengdo aos
usuarios do sistema publico de saude mediante aperfeicoamento da escuta,

acolhimento e vinculo.

Portanto, a ndo responsabilizagao do profissional junto a clientela na rede
publica de saude reforga a teoria dos determinantes sociais no tocante aos usuarios
de baixa renda, como condi¢do que dificulta o0 acesso as condigdes mais humanas
de atengcdo quando comparado com o atendimento da clientela do sistema privado
de saude, em que, sabidamente, os planos de saude proporcionam melhores

condicdes de assisténcia.

Destarte, de acordo com o principio da integralidade, o Sistema Unico de
Saude devera garantir ao usuario todas as agdes e 0s servigos necessarios para a

promogao, protegao, tratamento e reabilitacdo de saude (BRASIL, 2007).

E comum se pensar a reabilitacdo somente na perspectiva do corpo
fisico, entretanto, ela contempla diversas etapas da assisténcia que abrange néao
apenas as condutas voltadas para a cura, isto €, o tratamento em si, como também,
estratégias de promogao da saude, contemplando as partes sadias, protegdo contra
0s agravos e a reabilitagéo.

Confirmando essa concepg¢ao, Santos e Westphal (1999) afirmam que na
reabilitagdo, o novo paradigma deve abranger que esta pode e deve ir mais além do
que a causa fisica/biolégica, devendo-se, ainda, buscar por inovagdes como, por
exemplo, o hospital-dia e a assisténcia domiciliar, programa de saude da familia,
praticas menos onerosas € mais efetivas para a populagido, quando adequadamente
aplicadas.

Tal concepgao exige que os profissionais estejam comprometidos em
prestar uma assisténcia de qualidade, em ambiente adequado, livre de agravos e
também, que se preocupem com a evolugdo do paciente pds-alta hospitalar, a fim

de assegurar a continuidade do cuidado, num processo denominado



corresponsabilizagdo na produc¢ao da saude.

Ainda, sobre as representagdes das entrevistadas acerca das causas do
adoecimento foram apreendidas atribuicbes também relacionadas as condigbes do

ambiente hospitalar.

e Mas condi¢cdes do ambiente hospitalar

Neste estudo, as condigbes do ambiente, sobretudo, aquelas
indispensaveis na protegdo contra o0s agravos a saude se revelaram
comprometidas, conforme apreendido discurso dos entrevistados ao se referirem
aos agravos derivados da infecgdo adquirida pelo paciente durante a internagao
hospitalar.

A infeccéo hospitalar € definida como aquela adquirida apds a internacéo
do paciente e que se manifesta durante a internacdo ou mesmo apos a alta quando
puder ser relacionada com a internagao ou procedimentos hospitalares (PEREIRA,
et al., 2005).

Cravo F4: Precisou ser entubada, aspirada, ambuzada e descer para UTI neonatal
novamente, pra entrar nos antibidticos para infeccédo e pneumonia, ela teve que

fazer uma disseccgao.

Horténcia F2: Quando ela chegou aqui ainda passou um més entubada, ai depois
que ela ficou entubada viram que ela ndo conseguia sair, fizeram a traqueio e a

gastro, ai depois da cirurgia ela pegou uma infecgéao.

Violeta F3: Um més apds a alta dela eu levei ela muito doente da casa da minha
mae para o hospital de Itapipoca, de la ela veio para Albert Sabin e depois veio pra

ca.

Horténcia F1: Quando ela chegou em casa comecou a ficar molinha de novo com

febre, ai eu internei de novo, era infeccdo generalizada.

Vale ressaltar que muito embora as causas de infeccdo hospitalar

estejam associadas as condigdes intrinsecas do paciente, assim como as condigdes



extrinsecas, relacionadas ao ambiente, os controladores da infecgao, representados
pela Comissao de Controle de Infecgdo Hospitalar (CCIH) da instituicdo tém a
responsabilidade de instituir a politica para prevenir e controlar a infec¢ao, porém, o
sucesso do programa dependera do envolvimento de todos os profissionais que

atuam na prestacado da assisténcia hospitalar (PEREIRA et al., 2005).

Os achados revelaram que os principios do Sistema Unico de Saude
encontravam-se comprometidos, condi¢cado evidenciada, sobretudo, pela dificuldade
de acesso a assisténcia adequada, transgressdes éticas dos profissionais no
processo de cuidar, além de mas condigdes do hospital, apresentando-se, todos,
como responsaveis pelos agravos a saude do cliente durante o periodo da
hospitalizagdo e demonstrando que, nesse contexto de assisténcia, as familias
encontravam-se & margem do que preconiza o discurso oficial do Sistema Unico de

Saude e da Politica Nacional de Humanizagao.

5.1.2 Representagoes das maes acerca do cuidado e da assisténcia hospitalar

5.1.2.1 Representagdes acerca do cuidado

e Dedicagao e abnegagao das maes

Historicamente, a presenca feminina na assisténcia as pessoas
adoecidas sempre foi predominante, de forma que, no ambito familiar, dificilmente,
ocorre de forma compartilhada com outros membros da familia, cabendo as

esposas e filhas e, principalmente, a mée a responsabilidade do cuidado.

Entende-se por cuidado as atitudes de desvelo, diligéncia, atengao e que
se concretiza no contexto da vida em sociedade. Implica em colocar-se no lugar do
outro, seja na dimensao social ou pessoal. E a forma de permanecer com o outro
em todas as etapas desde o nascimento, na promocéo e recuperagdo da saude, e
até na morte (SOUZA et al., 2005).

Boff (1999) acrescenta que o cuidado é o que se opde ao descuido e ao



descaso. Cuidar € mais que um ato, € uma atitude, abrange mais que um momento
de atencado, de zelo e de desvelo. Representa atitude de preocupacgao, ocupacéo,

responsabilizagao e envolvimento afetivo com o outro.

Vale salientar que as transformagdes que ocorrem no processo de cuidar
tém, também, caracteristicas historicas. Por volta do séc. Xll, os cuidados eram
dirigidos aos sofredores, miseraveis atingidos por doencas, eram realizados por
mulheres que se dedicavam a religido e renunciavam ao mundo e a si mesmas para
se dedicar a Deus. Esse modelo de cuidado religioso permaneceu na ldade Média
(BACKES, 1999).

A evolugao das praticas do cuidado de pessoas enfermas trouxe a tona o
enfoque da humanizagdo da assisténcia hospitalar, sobretudo, no campo da
pediatria, requerendo a adog¢ao de uma nova filosofia do cuidado que considere o
respeito a crianga como ser individual com caracteristicas proprias, que faz parte de
uma unidade familiar e que necessita, portanto, permanecer ligado a esses vinculos
(BACKES, 1999).

Diante dessas definicbes, compreende-se que cuidado é inerente a
humanizacao e o cuidado a crianga hospitalizada esta intrinsecamente relacionado

a responsabilizar-se por ela.

Por outro lado, a mae, enquanto acompanhante da crianca enferma,
passa a assumir outro papel que € de cuidadora. Por “cuidador” sdo definidos todos
aqueles que dispensam cuidados.

Paulin (2011) aduz que os cuidadores podem ser tipificados da seguinte
forma: cuidador remunerado: recebe um rendimento pelo exercicio da atividade de
cuidar; cuidador voluntario: ndo € remunerado; cuidador principal: tem a
responsabilidade permanente da pessoa sob seu cuidado; cuidador secundario:
divide de alguma forma, a responsabilidade do cuidado com um cuidador principal,
auxiliando-o, substituindo-o; cuidador leigo: n&o recebeu qualificagdo para o
exercicio profissional da atividade de cuidar; cuidador profissional: possui
qualificagdo especifica para o exercicio da atividade (enfermeiro, terapeuta, entre

outros); cuidador familiar: tem algum parentesco com a pessoa cuidada; cuidador



terceiro: ndo possui qualquer grau de parentesco com a pessoa cuidada.

De acordo com essa classificagdo, as maes das criangas hospitalizadas
podem ser inseridas na categoria de cuidadora principal, leiga e familiar, condigao
que nao somente revela a sua importancia, em termos de vinculos afetivos, como
também como alguém que necessita de apoio e orientagdo a serem dispensados

pelos profissionais de saude.

A importancia do cuidado materno a crianca hospitalizada é reforgada por
Angelo (1999) quando destaca que a crianga é o espelho de uma familia que
quando retirada bruscamente do seu convivio gera conflito e perturbagao, de forma
que a presenga da mae durante o periodo de internacdo ameniza o sofrimento da

crianga, fazendo com que ela tenha referéncia da sua vida extra-hospitalar.

Ainda sobre a inclusdo da familia no cuidado hospitalar, Dias e Motta
(2004) sinalizam ser importante perceber que o cuidado n&o € exclusivo da
enfermagem, posto, que a familia também cuida munida de experiéncias
decorrentes de conhecimentos populares e oriundos dos profissionais de saude, por
isso, a necessidade de repensar o fazer, atuando junto a crianca e familia e
compartilhando conhecimentos para atingir um cuidado auténtico e preocupado com
a singularidade do pequeno cliente.

Destarte, as experiéncias vivenciadas pelas maes ao cuidar dos filhos
hospitalizados influenciam na construgao de suas representacdes sobre o cuidado e
a assisténcia hospitalar. Neste estudo, foram identificados representagdes do

cuidado como dedicagao e abnegacao.

Margarida F20: Eu prefiro ndo ir, prefiro me dedicar sé a ele, prefiro ndo querer
saber de nada, s6 cuidar dele, entendeu? Nao me ocupar mais de nada, cuidar dele

é fundamental pra mim.

Margarida F22: Quando eu tenho folga, vou em casa, mas fico s6 pensando nele

aqui no hospital, ai meu destino é de voltar pra ca.

Essas representagdes também ja foram discutidas por outros
pesquisadores. Lungano (2009), ao discutir a dimensdo sociocultural da



maternidade, aponta como atributos a ela associados: o amor, a dedicacdo e
abnegacado, que sado frequentemente idealizados e entendidos como instintivos,

intrinsecos a feminilidade.

Maldonado (1999), por sua vez, em revisdo socio-historica sobre a
maternidade e o amor materno, mostra também que tais atributos conceituais séo

em parte construidos culturalmente.

e Cobrancga dos profissionais quanto a vigilancia das familias

Em consonéncia com essa concepgéo ideologizada do papel materno,
observa-se maior cobranga dos profissionais direcionadas aos cuidadores,
familiares, que ocorrem sem considerar as peculiaridades socioafetivas de cada
acompanhante, enquanto sujeito singular, e que determinam, individualmente, o
grau de dificuldade para exercer a fungcdo de cuidadores. Nesse contexto
interacional, a equipe de enfermagem contribui para a representagéo do cuidado por
parte das maes como de vigilancia, também, percebida pelas entrevistadas como

uma condigao que dificulta a participagao no cuidado, conforme falas descritas.

Lirio F6: Elas deixam muito na m&o da gente a responsabilidade da vida das
criangas, a gente é que tem que avisar quando tem alguma alteracdo com as

criangas.

Lirio F9: Eu sou apenas mae, ndo sou enfermeira, entdo eu nao sei identificar
quando ela complica. Ja vi uma crianga passar mal e a mae nao percebeu, quando

elas (equipe de enfermagem) foram ver ela tava toda roxinha.

As assertivas denotaram a presenca de conflitos nas experiéncias de
compartiihamento do cuidado, também, entre profissionais de enfermagem e
familiares cuidadores, conhecidos como acompanhantes, e demonstraram que,
muitas vezes, as dificuldades sentidas pela familia se deviam a auséncia, no
trabalho da equipe, de estratégias promotoras de inclusdo no processo de cuidado

ao filho adoecido.

Diante disso, Cristo et al. (2005) acrescentam que os problemas e

conflitos entre o acompanhante e a equipe de saude surgidos no curso da



permanéncia do familiar cuidadador na pediatria, englobam os varios aspectos,
sejam de ordem objetiva ou subjetiva. As analises dessas questbes evidenciam a
necessidade de estratégias de acdes efetivas e afetivas, junto as pessoas

diretamente envolvidas.

e Responsabilizacdo do cuidado pelos profissionais de saude

Em contrapartida relacional, as familias concebem o cuidado como
atribuicdo especifica dos profissionais de saude e demonstram expectativas com

relacéo a equipe de enfermagem quanto a responsabilizagdo do cuidado.

Acucena F17: Eu acho assim, se é o trabalho delas, elas tém que fazer direitinho,

muitas vezes eu vejo que o nosso trabalho é melhor do que o delas.

Acucena F18: Elas precisam ter muita mais atengdo nos cuidados que a gente,
principalmente, no controle da infeccdo, ter cuidado pra ndo passar a infeccéo para

outras criancas.

Margarida F13: O trabalho deles € esse, pode ser médico, enfermeiro, auxiliar &

cuidar.

Girassol F9: Eu ja vi muito descaso em outros hospitais, as criangas mal cuidadas,

deixavam perder a veia, e quando iam olhar a maozinha ja estava toda inchada.

Essas expectativas sdo consideradas decorrentes do poder historico da
ciéncia médica e da exclusdo originaria da familia do cuidado no ambito hospitalar
que imprimiram, culturalmente, a ideia de que o doente é responsabilidade exclusiva
do médico e da equipe de saude, cabendo a familia o papel de expectador ou, as
vezes, de um elemento necessario para minimizar o impacto da caréncia de mao de
obra no cotidiano dos servicos de forma a atender, tdo somente, os interesses da
instituicdo. Nesse contexto, as demandas subjetivas dos familiares n&o sao
contempladas. Para melhor esclarecimento desse processo, Mello (2008) informa
que durante muito tempo o hospital foi um espago hegeménico no setor de saude do
pais, de organizacdo complexa e formagdo profissional de cunho biologico,
tecnicista e positivista. Apesar da crescente mudancga observada a partir do século

XIX, e mais especificamente, no século XX, com a criacdo do SUS e, como suporte,



a Politica Nacional de Humanizacgao, busca-se combinar a defesa de uma vida mais
longa com novos padrdes de qualidade para sujeitos concretos. Entretanto, ainda,
observa-se o predominio de uma cultura institucional, em que as necessidades

subjetivas dos usuarios e das familias nao sao contempladas.

Desse modo, o profissional de enfermagem, ao permitir a participagdo da
familia nos cuidado direto a crianga hospitalizada, precisa discernir o que compete
ao familiar, pois a responsabilidade quanto a assisténcia, alteragdes e
intercorréncias apresentadas pela crianga, avaliagdo prognostica e adogédo de
estratégias relacionadas a prevencdo de agravos s&o dominios tedricos e praticos,

sobretudo, da equipe de enfermagem.

Lacerda e Przenyczka (2008) ressalta que ndo esta muito aparente a
diferenca entre as atribuigbes da ocupagao/profissdo de enfermagem e daqueles

que podem exercer a fungao de cuidador, ou seja, as atribuicdes que a ele compete.

Recorde-se que, historicamente, a responsabilidade maior pela
observacao dos pacientes hospitalizados, por permanecerem 24 horas ao lado dos
pacientes, sempre recaiu sobre a equipe de enfermagem. A identificagcdo das
alteracbes apresentadas pelos pacientes a partir da observacédo € fundamental no
processo de trabalho do enfermeiro para a tomada de decis&o, a fim de evitar danos
ao paciente, exigindo entdo olhar especializado. Entretanto, em instituicbes
hospitalares esta pratica encontra-se delegada aos cuidadores leigos. Portanto,
deve-se considerar que por mais tempo que despendam ao acompanhamento dos
filhos hospitalizados, as mées cuidadoras devem ser consideradas leigas quanto as
determinadas habilidades e conhecimentos especializados exigidos no cuidado de

pessoas hospitalizadas.

Para Molina (2009), apesar dos cuidados fazerem parte do dia a dia
hospitalar e das habilidades profissionais, todo e qualquer procedimento representa

algo novo para o acompanhante leigo.

Essa problematica exige discussao e reflexdo mais aprofundada por parte
da equipe de saude, de forma a garantir o envolvimento da familia no processo de

cuidar, sem perder de vista o papel profissional na equipe de saude e a perspectiva



do cuidado humanizado no ambito hospitalar, cujas agdes devem ser realizadas,
reconhecendo o ser humano como sujeito do cuidado dentro do processo de

trabalho de cada profissional.

5.1.2.2 Representacgdes acerca da assisténcia hospitalar

¢ Tratamento dispensado aos usuarios e cuidadores

Ao longo do periodo em que sucedeu a criagdo dos hospitais, surgiram
novas ferramentas destinadas a melhorar as condicdes de saude da populagao.
Anteriormente, as pessoas doentes eram postas em locais indspitos, segregadas do
convivio familiar, o hospital caracterizava-se como um local de morte. Entretanto,
paradoxalmente, a supremacia da ciéncia e tecnologia contribuiu para a
desumanizacao da assisténcia, superando e subestimando a importancia do sujeito
objeto do cuidado e sua subjetividade, contribuido para tornar o hospital um lugar de

tristeza e sofrimento.

Assim, Ayres (2005) denuncia no hospital o0 ndo reconhecimento das
subjetividades envolvidas nas praticas assistenciais no interior de uma estrutura
caracterizada pela rigidez hierarquica, controle, auséncia de direito ou recurso das
decisdes superiores, circulagdo verticalizada da comunicagdo, descaso pelos
aspectos humanisticos e disciplina autoritaria que fizeram do hospital um lugar em
que as pessoas sao tratadas como coisas, prevalecendo a auséncia de

solidariedade e o desrespeito a autonomia.

De fato, ainda hoje, observa-se o predominio da relagdo autoritaria do
profissional em relagdo ao paciente e a familia em suas fragilidades mobilizadas
pela doenga e hospitalizacdo que os tornaram reféns dos profissionais, pelo fato de
os mesmos deterem de conhecimento e estarem responsaveis pela vida do parente
hospitalizado. Nesse contexto, o distanciamento entre profissionais e clientela
contribui, de forma inconteste, para a desumanizacao da assisténcia a populacao
atendida pelo sistema de saude. Em vista disso, reitera-se a importancia da
humanizagéo, do cuidado para minimizar o sofrimento de todos os envolvidos nesse

processo.



Rios (2009), por sua vez, assinala que a humanizagdo veio como
tentativa de sanar o estado de tensao, insatisfacdo e sofrimento existente tanto dos

profissionais quanto dos pacientes.

No Brasil, a proposta de humanizagédo da assisténcia hospitalar emergiu
num contexto de redemocratizagao politica, reforma sanitaria e afirmacao da saude

como um direito constitucional de todo cidadao.

Dentre as principais mudangas que ocorreram no pais, nos ultimos anos,
exigiram-se modificagdes nos modelos de atencdo do sistema de saude. Mello
(2008) aponta o papel do Estado, no mercado e na atencdo a saude da populagao;
o nivel sociocultural da populacdo que passou a cobrar direitos de cidadania; o perfil
epidemiologico e demografico da populagéo; a tecnologia; a atitude dos gestores,
preocupados com o aspecto financeiro e que exigem contengcdo de gastos e
melhores resultados com a mesma disponibilidade de dinheiro, dando ensejo a uma
politica de saude que articula o hospital, até entdo aceito como modelo hegemonico,
como integrante da organizag&o sanitaria que deve funcionar em sistema de rede,

em que estao presentes servigcos de menor e maior complexidade.

Entretanto, a hegemonia do hospital persiste e com elas as iniquidades
que interferem na qualidade da assisténcia. Nesta pesquisa, os discursos insertos
nas falas demonstraram que as representac¢des do cuidador acerca da assisténcia
hospitalar se encontravam, intimamente, relacionadas ao tratamento dispensado a
usuarios e cuidadores, revelando o predominio da coisificagdo do sujeito objeto do

cuidado.
Margarida F14: Eles tratam como se as pessoas nao fossem nada.

Girassol F10: As auxiliar tratando mal as maes, pois era muito menino para uma sé

cuidar.

Destarte, as iniquidades presentes no sistema de saude do pais sao
condi¢cbes concretas que contribuiram para a representacdo dos entrevistados
acerca da qualidade da assisténcia hospitalar, representadas a partir de alguns

atributos, dentre eles, a eficacia, definida por Gastal (1995) como a habilidade da



ciéncia médica em oferecer melhorias na saude e no bem-estar dos individuos.

e A demora no atendimento e o ndo acolhimento das demandas dos clientes

Nos discursos dos entrevistados a demora no atendimento e o nao
acolhimento das demandas dos clientes, conforme preconizado pelas diretrizes do
Ministério da Saude (2004) para humanizagdo no hospital, emergiram como

representacdes da qualidade da assisténcia hospitalar.

Horténcia F9: Ja vi criancas que demoraram demais ser atendida, eu acho que

crianga nao pode esperar.

Margarida F11: Quando vocé chega fica esperando ser atendida, as vezes vocé fala

com alguém e ela diz espera ai e ndo volta mais.

Violeta F11: Acho as vezes que elas demoram um pouco para atender a gente, n&o
sei se & porque elas tém muito que fazer, s6 sei que muitas vezes fico até chateada

com tanta espera.

Dessa forma, as contradi¢ées entre o discurso oficial e o contexto das
experiéncias concretas das familias juntos aos servigos hospitalares da rede publica
de assisténcia a saude contribuem, indubitavelmente, para a concepc¢éo de que os
servicos nado sao eficazes, de forma que a referéncia da qualidade de alguns

servigos s&o encarados como excegao a regra.

Margarida F4: Quando ele nasceu, gragas a Deus que procuraram logo transferir ele
pra ca, gracas a Deus que eles conseguiram um hospital bom, apesar de ser

publico, € um hospital muito bom.

Margarida F8: Aqui a assisténcia é 6tima, a vista do eu ja vi por ai, aqui € um céu.

Portanto, as representagcdes das maes quanto a assisténcia hospitalar
esteve relacionada a forma de atendimento oferecida ao bindbmio mae/filho, de
forma que as contradicoes aqui explicitadas demonstraram a necessidade de uma
profunda e democratica reflexdo, congregando gestores, profissionais e clientes
para a construgdo de estratégias de otimizacdo dos servicos e melhoria da



qualidade da assisténcia hospitalar no ambito do servigo publico.

5.1.3 Experiéncia materna no cuidado a crianga hospitalizada

Nesta secdo, esta discutida a experiéncia familiar no processo de
assisténcia das criangas hospitalizadas organizada nas subcategorias empiricas:
sentimentos das familias; recursos de enfrentamento para o cuidado no hospital,
protagonismo dos familiares no processo do cuidar; e inclusdo das familias no

projeto institucional para a humanizagao da assisténcia hospitalar.

5.1.3.1 Sentimentos das familias

Os sentimentos das familias face a experiéncia do adoecimento e da
hospitalizagado dos filhos tém sido uma tematica de interesse de pesquisadores.
Conforme Silva et al. (2006), a situagdo de adoecimento na infancia habitualmente
desencadeia nos pais sentimentos de culpa, aumentando o estresse desse

momento.

Em consonancia, Cucco (2006) considera que a angustia causada pela
auséncia de diagnostico, o medo do que vira acontecer e, principalmente, a ansia
relacionada ao risco da perda do filho, s&o alguns dos sentimentos vivenciados pela
familia com filho hospitalizado.

Com efeito, a hospitalizacdo dos filhos, o advento da doencga, a baixa
perspectiva geram nas maes sentimentos de revolta e tristeza. A hospitalizagao,
principalmente, relacionada a cronicidade da doencga, fazendo-se constante na vida
da familia, favorece o medo pela proximidade da morte ou da n&o esperanca de

dias melhores quanto a saude do filho.

Além do medo da morte, comumente, presentes em situagdes de
vulnerabilidade, também foram identificados no discurso das entrevistadas

sentimentos de medo relacionados as possiveis fracassos no desempenho de seu



papel de cuidadora.

Horténcia F11: Eu tenho medo quando eu vou pra casa, sera que elas vao cuidar

direito na minha auséncia, mais € o jeito eu preciso ir em casa.

Lirio F8: Quando eu vou pra casa, fico com medo do que pode acontecer, sera que

elas vao olhar direito a saturacdo na minha auséncia.

Para Hayakawa, Marcon e Higarashi (2009), a familia, ao vivenciar a
doenga do filho, ingressa em um mundo novo, marcado pela presenga de

sentimentos como o0 medo, a ansiedade e a culpa.

De fato, além dos sentimentos de tristeza, raiva e 6dio e medo, presentes
de forma explicita ou implicita nos discursos das entrevistadas, foram apreendidos
sentimento de frustracido, estando todos relacionados ao sentimento de impoténcia
face aos agravos de saude impetrados nos profissionais de saude e/ou pelo

contexto de assisténcia ineficiente.

Margarida F7: Eu fico muito triste porque meu filho tinha uma vida pela frente, meu
filho tinha tudo para ter uma vida hoje saudavel. Quando eu olho ele aqui por causa

daquela médica é que ele ta assim, eu fico com muito édio.

Lirio F3: Eu tenho muita raiva disso, fico muito triste e com muito 6dio da médica
que fez meu parto, porque ela podia ser uma crianga normal, porque ela ndo tem

nenhum problema.

Enfatiza-se por outro lado, a passividade das entrevistadas face aos
agravos referidos, uma vez que nenhuma delas fez referéncia a busca de qualquer

tipo de recurso legal para reparagédo dos danos sofridos.

E mister lembrar que, no discurso oficial, as politicas de atencdo a mulher
e a crianga foram elaboradas para amenizar ou evitar situagdes de dano e agravo a
saude do bindmio mae/filho. Entretanto, o que se evidenciou por meio dos discursos
foi o contrario das diretrizes do sistema uUnico de saude que deveria garantir

assisténcia segura aos usuarios (BRASIL, 2009).



A hospitalizagdo de um membro da familia afeta ndo somente o cuidador
principal, mas ao grupo familiar como um todo, gerando estresse e alteragbes

emocionais que podem afetar a saude de todos os outros envolvidos.

Para Menezes et al. (2007), durante o processo de adoecimento, a
familia se depara com a situagéo de sofrimento produtoras de sobrecarga emocional

com repercussdes negativas para toda a organizagao familiar.

Entretanto, indiscutivelmente, é o cuidador principal que em nesta
pesquisa, representado, em sua totalidade, pelas maes, quem se encontra exposto

aos riscos de adoecer, tanto fisica como emocionalmente.

lida (2005) refere que o estresse pode desencadear mudangas
comportamentais nas cuidadoras, como perda de autoestima e da autoconfianga,
alteragbes no sono e aumento da agressividade. Em um segundo momento, as
disfuncdes fisiologicas tornam-se evidentes, com a redug¢ado da atividade do sistema
imunologico, o corpo torna-se propenso a doengas, como dores musculares e

doencas de ordem cardiovascular e gastrointestinal.

Além dos sentimentos de tristeza, raiva, presentes nas adugdes
anteriores, também foram apreendidos sentimentos ambivalentes e frustragcdo de

esperanca.

Entende-se por sentimentos ambivalentes aqueles que, redefinidos por
Freud, esta ligado na origem as atitudes e aos comportamentos humanos,
redundando na formagdo de sentimentos contrarios ao mesmo individuo, ou seja,
sentimentos da aceitagdo e da rejeicdo, do amor e do 6dio pela mesma pessoa
(CEIA, 2011).

Os referidos sentimentos mobilizam estratégias psicoemocionais
denominadas mecanismos de defesa (MD). Os mecanismos de defesa
compreendem um conjunto de sentimentos, representacbes e tendéncias
comportamentais que sobrevém, automaticamente, quando um individuo percebe
uma ameacga psiquica, protegendo-o da angustia, de uma tomada de consciéncia

dos conflitos e perigos internos e externos, ou lhe permitem acomodar-se de forma



mais facil, sem necessariamente consciencializar-se deles nem atingir, de fato, uma
nova adaptagdo ou um dominio da situagdo (HOUAISS; VILLAR, 2002).

Por outro lado, a esperancga pode ser definida como a capacidade para
definir objetivos, encontrar formas de alcanga-los e motivar-se para tal (SNYDER,
2002).

Dantas (2011) e Teixeira Neto (2011) esclarecem que, na racionalizag&o,
o individuo sugere respostas aceitaveis de que existe uma raz&o, mesmo que seja
falsa, a fim de que ndo apareca a resposta “real”. A pessoa busca por respostas
l6gicas, tentando assim afastar o sofrimento. O préprio sentimento de esperancga
surge em contrapartida do processo de racionalizagdo, quando esse ja nao
consegue apaziguar a angustia ante a impoténcia frente ao desconhecido. Os
sentimentos antagbnicos, a racionalizagao e o sentimento de esperanca insertos no

discurso foram apreendidos.

Violeta F6: Eu me sinto muito mal, eu me sinto assim feliz porque t6 perto dela, sé
nao sou totalmente porque ela esta doente aqui dentro do hospital, 0 que eu queria
mesmo era estar em casa com ela, mas mesmo assim eu me sinto feliz, ndo por ela
estar aqui doente, mas porque ela € uma vitoriosa por passar por tudo que ela

passou, ela ja passou por muitas dificuldades.

Cravo F11: Sou um pouco enfermeira, um mae, um pouco de ter esperancga, o que
me da forga € ela esta melhorando a cada dia, porque se nao fosse isso eu nao sei

0 que seria de mim hoje.

M6F14: Eu vejo bebés mais graves que a minha filha, mas € vendo isso que eu vejo
que a minha filha, gragas a Deus, tem como se recuperar e 0 que eu t6 fazendo, eu

sei que vou ter bom resultado no final.

Nessa perspectiva, visualizou-se o conformismo das méaes quanto ao
processo de saude-doenga do filho, ao enfrentarem os obstaculos, o sofrimento,
entendendo como um processo normal, de acordo com a realidade vivenciada pelo

grupo que esta inserida.

O conformismo é adesao, consciente ou nao, aos valores, as normas e



aos comportamentos predominantes no grupo de pertenga ou de
referéncia (BOUDON, 2011).

Nos fragmentos de discursos, observou-se o sentimento de conformismo

diante do sofrimento e da possivel perda do filho.

Acucena F10: Eu como mae o que esta sendo mais dificil pra mim, eu ter que me
conformar que por ela ser uma crianga especial Deus podera levar a qualquer

momento, a doutora disse que eu tenho que me conformar.

Outrossim, a relacdo com a finitude humana é geradora de impoténcia
angustia, com base nisto, Santos (2008) pondera que o sentimento de impoténcia
das maes face ao sofrimento dos filhos € gerador da aparente conduta de aceitagcédo
de ou conformismo, porém, no intimo, o que prevalece, realmente, € a angustia de

se perceberem impotentes diante de algo que nao tém o poder de modificar.

Acucena F11: Eu sei que é uma doenca muito dificil de curar, e muito sensivel,
corre risco de infecgao, o que eu nao estou aceitando € minha filha esta aqui hoje e

amanha nao estar mais nao.

Dessa forma, o sentimento da perda ou da possibilidade de perder o filho
dificilmente sera aceito pelas maes, pois perdé-lo seria cessar abruptamente o ciclo
biolégico normal da crianga, além do tragico rompimento do que foi idealizado para

o futuro familiar.

Portanto, cabe a equipe de saude a responsabilidade de trazer estas
maes para mais perto, envolvé-las no seu processo de trabalho, a fim de fortalecer o
vinculo com essas mulheres, responsabilizando-se também pelo seu cuidado como
forma de trabalhar na pratica, o que preconiza o discurso oficial da integralidade na

tentativa de amenizar a dor pela possibilidade de perda.

5.1.3.2 Recursos de enfrentamento para o cuidado no hospital

¢ Religiosidade e fé



O modelo tedrico de enfrentamento, denominado Modelo Interativo do
Estresse, define enfrentamento como “esforgos cognitivos e comportamentais
voltados para o0 manejo das exigéncias e demandas internas ou externas que sao
avaliadas como sobrecargas aos recursos pessoais” (FOLKMAN et al., 1986, p.
572).

Como sinalizado, anteriormente, a cronicidade da doencga é produtora de
estresse no familiar cuidador e exige que os mesmos mobilizem recursos de

enfrentamento para amenizar o sofrimento vivenciado pela crianga e toda a familia.

Em conformidade, Silveira, Angelo e Martins (2008) assinalam que as
maes durante o periodo de internagdo do filho precisam desenvolver estratégias

para enfrentamento da situacédo que esta vivenciando.

No que se refere a religiosidade como estratégia de enfrentamento, Faria
e Seidl (2005) destacam que no contexto das praticas de saude, por ser frequente a
alusdo a influéncia de aspectos religiosos na cura e no tratamento das
enfermidades, a interface entre religiosidade vem sendo investigada nas ultimas

décadas, em especial, entre pesquisadores das ciéncias sociais e da saude.

Beck (2007) identifica que os familiares buscam por alternativas como
forma de amenizar o sofrimento, por meio da fé, ou seja, do apego a religiosidade

na figura de Deus.

Neste estudo, a crenca e fé emergiram nos discursos das entrevistadas
como uma das principais estratégias adotadas para o enfrentamento do processo

saude-doenca das criangas hospitalizadas.

Girassol F6: Hoje, gracas a Deus, minha filha esta bem, eu agrade¢o muito a Deus,

Deus é maravilhosos, ave Maria, Deus deu a vida da minha filha de novo.
Cravo F7: Gragas a Deus que quando ela chegou aqui foi sé melhora.

Cravo F6: Gragas a Deus quando ela chegou aqui comegou a se alimentar,
comegou a ganhar peso, foi extubada no dia seguinte, conseguiu ficar no CPAP, no



mesmo dia, a tarde, ela conseguiu ficar na mascara de Venturi, ela ficou muito
tempo na mascara de Venturi, quando ela chegou ao cateter, que € o ultimo estagio

ela desceu pra UCE.

Por outro lado, Santos (2011) salienta que a fé pode atuar como forga
propulsora, capaz de justificar e fornecer suporte a superagao. Logo, na tentativa de
superar as dificuldades, os familiares buscam na fé e religiosidade o equilibrio

necessario para ajuda-las a vivenciar o momento.

Portanto, cabe aos profissionais de saude procurar atender ndo apenas
as necessidades biologicas e sociais do binbmio mae/filho, mas, também, as
necessidades psicoespirituais, na perspectiva do cuidado holistico, a fim de assisti-
las integralmente, procurando amenizar a inseguranga de ter um filho gravemente

enfermo, a soliddo devido a disténcia da familia e o stress do ambiente hospitalar.

5.1.3.3 Protagonismo das méaes no processo do cuidado

e Desenvolvimento de habilidades técnicas

Na proposta da humanizacao, a producao do cuidado em saude requer a
valorizagao dos sujeitos envolvidos, sejam usuarios, trabalhadores ou gestores.

Mariano et al. (2011) elucidam que humanizagédo requer o fomento da
autonomia e do protagonismo desses sujeitos no sentido de aumentar o nivel de

corresponsabilidade dos atores sociais.

Nesse sentido, o protagonismo dos familiares no cuidado ao doente
hospitalizado emerge como um dos principios norteadores da PNH, com vistas a
promover mudanga na relagdo entre funcionarios e usuarios, contudo depara-se
que o estresse dos familiares, deflagrados pela internagdo da crianga, requerendo
que os profissionais avaliem a vivéncia da crianca e seus familiares frente a
hospitalizagdo, a fim de amenizar a dor e o sofrimento, bem como de assegurar
atendimento resolutivo que minimize o sofrimento e 0 medo dos pais e da crianga
frente ao desconhecido (BACKES; LUNARDI FILHO; LUNARDI, 2006).



Com a finalidade de atuar nesse contexto, o art. 12, do Estatuto da
Crianca e do Adolescente veio garantir a "permanéncia em tempo integral de um
dos pais ou responsavel, nos casos de internagdo de crianga ou adolescente"
(BRASIL, 1990, p. 3).

Desde, entdo, encontram-se em instituicdes de saude a presenga dos
pais como acompanhantes/cuidadores dos filhos, uma vez que apds a instituigao
dos alojamentos conjunto pediatrico, tornou-se necessario que os profissionais de
saude integrassem a familia no processo de cuidado a criangas, com intuito de

identificar as necessidades do binbmio mae/filho, facilitar a interagao com a crianca.

Reforgando essa iniciativa, Gomes e Erdmann (2005) destacam que a
reciprocidade no cuidado a crianca, entre a equipe de saude e a familia, pode
favorecer melhor identificagcdo das necessidades da crianga, possibilitando, assim, o
planejamento de um cuidado mais integral, holistico e humano. A troca de
experiéncias entre os cuidadores pode possibilitar melhor relacionamento entre os
profissionais, a crianga e sua familia, minimizando, possivelmente, a crise vivida e o

sofrimento da familia com a doenca e a hospitalizagao.

Vale ressaltar que para desenvolver as atividades com habilidades e
segurancga durante a prestagéo do cuidado ao filho hospitalizado, a familia necessita
de orientagcdo por parte da equipe de saude, principalmente, da equipe de

enfermagem, pois as principais atividades serdo desenvolvidas pelas maes.

Nos discursos das entrevistadas, a participacdo dos familiares esteve
direcionada, prioritariamente, ao desenvolvimento de habilidades técnicas no

cuidado as necessidades fisicas das criangas hospitalizadas.

Acucena F23: A gente aqui dentro do hospital passa sete dias para aprender a
banhar, a alimentar, a trocar ela, devido ela ser ""especialzinha’, a gente precisa ter

mais cuidado.

Margarida F18: Quando eu cheguei aqui eu ndo sabia cuidar dele, ai as enfermeira,
as auxiliar, as fisio me ensinaram a dar banho, aspirar o traqueéstomo, dar agua

depois do leite, trocar os panos dele.



Horténcia F14: Quando eu cheguei aqui, quem me ensinou a cuidar dela foi as

enfermeiras e a fisio, a tia Margareth me ensinou a banhar.

Em consonancia, Silveira, Angelo e Martins (2008) destacam que para o
cuidado a crianga com seguranga, devem-se adotar estratégias como obtengdo de
conhecimentos sobre a doenga, o quadro clinico e o tratamento da crianca;
aprendizado de habilidades técnicas para o cuidar; desenvolvimento de
sensibilidade unica para identificar as manifestacdes de melhora ou agravo do
estado de saude da crianga; aquisicdo de equipamentos que a crianga necessita e
escolha de recursos humanos mais adequados para compartilhar o cuidado da

criancga.

Nos fragmentos de discurso, tornou-se evidente que apesar das mées
nao possuirem nenhum treinamento formalizado, pois adquiriram o conhecimento
através da observagdo, realizavam procedimentos considerados de alta
complexidade, como: aspiragao traqueal, troca da fixagdo do traquedstomo. Alerta-
se que esses procedimentos identificados como habitual, caso o cuidador n&o seja
devidamente treinado, podem por em risco a vida da crianga e comprometer toda a
equipe de saude, ja que todos os pacientes estdo sob a responsabilidade dos
profissionais, principalmente da enfermagem, uma vez que a maioria dos
procedimentos realizados pelas cuidadoras e exigem conhecimentos técnicos e

cientificos especializados.

Violeta F7: Toda vez que ela precisa, que ta cheia de secregao, chorando tem que

aspirar e ai eu aspiro o traquedstomo e cuido dela sozinha.

Os discursos tornaram patente que a enfermagem cada vez mais delega
suas fungdes para a familia, independente da complexidade que o procedimento
representa e da gravidade do paciente. Salienta-se que muitas vezes, a familia ndo
tem conhecimento acerca do risco que esta impondo a crianga, cabendo aos
profissionais de enfermagem supervisionar os procedimentos realizados pelas

maes.

Vale salientar, ainda, que se constatou por meio deste estudo que o

cuidado centrado na familia diz respeito somente a realizacdo de procedimentos



técnicos, ndo sendo evidenciado a participacdo da familia na tomada de decisado da
assisténcia dispensada ao filho, mas, apenas, utilizadas como ajudante nos

afazeres da unidade.

Em concordancia, o estudo de Pimenta e Collet (2009) revela que a
familia ndo tem sido considerada coparticipante dos cuidados, mas, simplesmente a
cuidadora. O trabalho da enfermagem esta se distanciando do cuidado integral e
humanizado. Os trabalhadores, mesmo sabendo dos seus potenciais e das suas
atribuicbes, continuam ndo realizando muitas atividades que constituem a sua

praxis.

Durante a permanéncia das mé&es no hospital, observa-se que, aos
profissionais de enfermagem cabem, prioritariamente, a responsabilidade da
terapéutica medicamentosa, principalmente, 0 manuseio dos acessos venosos, em

decorréncia do risco de perda do cateter ou o risco de infecgao.

Acucena F19: Como td4 com acesso venoso central por causa da infecgdo eu nao
posso trocar ela ai eu espero as meninas (auxiliares de enfermagem) vir me ajudar

para poder banhar porque é muito alto o bergo dela e eu ndo consigo banhar direito.

Destarte, pode-se inferir que no processo de trabalho da enfermagem, o
cuidado de enfermagem esta voltado para a realizacdo de procedimentos que a

familias, porventura, ndo consigam realizar sozinha.

No tocante a essa problematica, Backes (2008) afirma que o enfermeiro
desempenha importante fungcdo na construcéo coletiva do cuidado, por ser capaz de
articular e interagir amplamente com todos os profissionais, e ndo raramente,
coordenar o processo de trabalho em satude. E comum, também, ser ele o ponto de
convergéncia e distribuicdo de informagdes para o usuario, para a grande maioria
dos profissionais, assim como para os diferentes servicos que fazem parte do

universo hospitalar.

Vale frisar que no processo de humanizagao nas instituicdes hospitalares,
a equipe de enfermagem deve ir muito mais além de delegar a familia as atividades

de cuidado como o corpo, devendo, na presenca dos pais, focalizar a melhora as



relagdes interpessoais, promog¢do da educacdo em saude e dar continéncia ao
sofrimento, motivando-os a expressar angustias e duvidas quanto ao processo

saude-doenca do filho.

Também foi possivel perceber o distanciamento afetivo da equipe de
enfermagem e dificuldades no manejo das fragilidades das mées acompanhantes,
evidenciado pelo nivel de exigéncias no cumprimento de normas e rotinas da
unidade em detrimento do exame, em um dado momento, das reais possibilidades

de cada mae, enquanto sujeito individual e singular, para atender a tais exigéncias.

Lirio F5: Eu ndo gosto de ficar aqui eu venho porque € o jeito, eu fico triste de ta
aqui, me sinto humilhada de ficar aqui direto, eu também agora que vou ter que

aprender a cuidar dela, é muito dificil.

No curso da pesquisa, observou-se que as rotinas da unidade se
encontravam direcionadas para atender as demandas do servigo, em detrimento da
atencdo as demandas cognitivas e psicoemocionais do familiar cuidador, fato que
redunda em tentativas do familiar em se distanciar do ambiente hospitalar como

forma de lidar com estresse.

Horténcia F15: Porque quando eu t6 assim de mau humor, acontece alguma coisa
eu saio pra fora, eu pego permissado para sair ndao € pra longe nao é sé aqui dentro
mesmo do hospital, saio e fico um pedacinho s6, as vezes, a gente fica muito
estressada e pra eu ndo brigar com ninguém eu peco licenga pra mim sair, fico um

bom pedaco fora e ai depois eu volto quando eu fico calma.

Portanto, na perspectiva do protagonismo da familia no cuidado, o estudo
visualizou no ambito da assisténcia de enfermagem a necessidade de os
profissionais desenvolverem estratégias que fomentem a coparticipagado da familia
no processo de cuidado, e que nesse contexto, significa a focalizagdo do binémio

mae/filho no planejamento assistencial.

5.1.3.4 Inclusdo das maes no projeto institucional para a humanizagdo da



assisténcia hospitalar

Conforme disposto anteriormente, o cuidado a pacientes hospitalizados
na perspectiva da humanizacdo requer a inclusdo da familia como aliada nesse
processo, uma vez que a familia proporciona bem-estar e pode influenciar a
evolucdo do processo saude-doenca. Dessa maneira, na assisténcia a crianca
hospitalizada, estratégias devem ser contempladas, de modo a facilitar o total
engajamento da familia no processo de cuidar. Aos profissionais de enfermagem,
sobretudo, cabe sensibilizar-se com a presenca da familia no hospital, voltando seu

olhar para o cuidador de forma a envolvé-lo em projetos focados na humanizagéo.

Entretanto, o estudo demonstrou que na realidade concreta, muitas
vezes, as mulheres cuidadoras sao posicionadas de forma passiva no processo de

cuidado.

Elsen (1994) ao considerar que a familia ndo é um recipiente passivo de
cuidado profissional, mas um agente, sujeito ativo do préprio viver, afirma que as
estratégias da equipe devem estar direcionadas para a participagdo, ajuda,
esclarecimento, negociagao e interagdo, propiciando com isso a troca de saberes e

enriquecimento da experiéncia no processo de cuidado.

Wegner e Pedro (2009), por sua vez, ao se reportarem a participagao da
mae acompanhante da crianca hospitalizada, sinaliza a importancia da realizacéo
de grupos de discussao/dialogo para compartilhar experiéncias, as parcerias com
outros segmentos para ensinar trabalhos manuais, dentre outras possibilidades
imprescindiveis para a garantia dos direitos humanos e de cidadania da clientela
assistida.

Vale lembrar que para a criagdo de grupos de apoio, ha necessidade de
envolvimento politico-institucional. Com o propdsito de facilitar o trabalho dos
profissionais, € imprescindivel o engajamento de outros membros da sociedade

para concretizar o projeto instituido na instituigao.

Portanto, os achados mostraram que muito embora a inclusdo dos



familiares no projeto de humanizagédo hospitalar seja uma necessidade imperativa,
essas iniciativas no ambito hospitalar ainda sao incipientes. Conforme os
fragmentos dos discursos, o foco do grupo de apoio, quando existentes, voltavam-
se para atender as demandas da instituigcdo, restando aos familiares adaptar-se de

forma passiva as normas e rotinas do servigo.

Margarida F21: Tem uma reunido toda semana e € obrigado participar com a

enfermeira e a assistente social pra falar das folgas e nosso comportamento.

Violeta F14: Toda semana tem reunido com a enfermeira e assistente social pra

falar sobre as nossas saidas, como se comportar aqui no hospital.

Horténcia F13: Toda semana tem uma reunido com o servigo social e a enfermeira,
elas falam de nossas saidas, como estamos cuidando dos nossos filhos, se nao

estamos cuidando direito, elas dao puxao de orelha.

Acucena F26: Na palestra, elas ensinam como as criangas devem ser tratadas, o
que incomodam as criangas, o toque do celular, bater de porta. As palestras s&o

direcionadas s6 para as criangas, se ja teve s para as maes, eu nao participei nao.

Dessa forma, as falas dos sujeitos revelaram que familia ndo estava
inserida de forma ativa no processo do cuidado, ficando restritas a obrigatoriedade
de “assistir’” as reunides impostas pelo grupo gestor do cuidado, além de que a
escuta, potente instrumento de continéncia as necessidades subjetivas e
fortalecimento de vinculo institucional, ndo vem sendo efetivamente valorizada pela
equipe de saude. Alia-se a isso o fato de que as instituicdes hospitalares muito tém
investido nas tecnologias duras, de tal forma que o aparato tecnoldgico cada vez

mais vem subestimando as necessidades subjetivas da clientela assistida.

Mota e cols. (2006) acreditam que um hospital pode ser muito bom em
relagdo a tecnologia e, mesmo assim, ser desumano no que diz respeito ao
atendimento, por tratar as pessoas apenas como objeto de intervengdo de sua
pratica sem serem ouvidas em suas angustias, medos e expectativas e demanda

cognitivas para o cuidado humanizado.

Dessa forma, no processo de humanizagdo hospitalar, as estratégias se



restringem as modificacbes na ambiéncia e arquitetura do hospital, a saber: paredes
pintadas, televisdo para pacientes e acompanhantes, diversificagdo do horario das
visitas, além de que nao foi observada a criagdo de espagos de interlocugao entre a
familia e os profissionais, na perspectiva de compartilhar o cuidado. Vale ressaltar
que embora sejam importantes para compor a ambiéncia humanizada, as mudangas
estéticas por si s6 ndo sao suficientes para a construcado e transformacao de uma

cultura de cuidado humanizado.

Com base no exposto, pode-se afirmar que a humanizag¢ao do cuidado no
contexto do servico hospitalar requer aproximacédo das praticas de cuidado as
diretrizes preconizadas no discurso oficial, uma vez o tecnicismo ainda impera em

detrimento da atenc&o a necessidades humanas.



6 ESTRATEGIAS DE INTERVENGAO

De acordo com as demandas emanadas dos discursos das méaes
cuidadoras, urge a assisténcia de enfermagem focalizada na familia no processo de
trabalho. Portanto, apresenta-se como estratégia de intervengdo um roteiro para
diagndostico e atengcdo as demandas da familia durante o periodo de internagdo da
crianga e sugestbes para o planejamento de oficinas de inclusdo das familias no

processo de cuidado.

. Roteiro diagndéstico e de atencao as demandas dos familiares
acompanhantes

Nome da crianga idade

Nome da acompanhante idade

Procedéncia

Principais duvidas quanto a hospitalizagao:

Principais duvidas quanto a doenga da crianca:

Principais duvidas quanto ao tratamento da crianca:

Conhecimento prévio sobre a doenca da criancga:

Orientagdes dadas aos acompanhantes da crianca:

() Direitos e deveres do acompanhante

() Apresentacao da unidade da crianga

() Area comum das acompanhantes (vestiario, sanitarios, refeitério, etc)
() Horario de visitas



) Normas da unidade pediatrica
) Papel de cada profissional de saude
) Apresentagao da equipe que ira cuidar da crianca

) Apresentagao do grupo de apoio

A~ o~ o~ o~ o~

) Medidas para prevencéao de infecgao

Orientagoes dadas quanto a:
() Procedimentos especializados a ser realizado
() Higienizacao

() Administragdo da dieta

() Aspiragao traqueal

() Outros

Profissional responsavel pela orientagéo:

Engajamento da familia no cuidado
Registro da participagédo no cuidado direto a crianca

Cuidado a ser realizado:

( ) Participou do cuidado através da observacéo
( ) Realizou o procedimento com auxilio do profissional

( ) Realizou o procedimento sob supervisdo do profissional

Participagao da acompanhante no grupo de apoio
( ) Sim ( ) Nao

Justificativa da auséncia:

Encaminhamento da acompanhante para outros servigcos de acordo com a
necessidade
( ) Nutricao ( ) Assisténcia Médica ( ) Servigo Social

( ) Psicologia ( ) Ouvidoria ( ) Farmacia

Enfermeiro: COREN:




e Sugestoes para a inclusao da familia no processo de cuidado

Propbe-se a realizagao de oficinas de rodas de conversa, voltadas para os familiares
acompanhantes das criangas em unidades de cuidados especiais, com objetivo
fornecer suporte para familia enfrentar a hospitalizagcado do filho, através de agdes

voltadas para o envolvimento da familia no cuidado.

Recursos materiais: cartolinas, canetas, fiimes de acordo com a tematica

apresentada, cadeiras.

Local: Brinquedoteca, unidade de internagao da crianca, sala de reunides.

Instrutores: Equipe de enfermagem, fisioterapeutas, médicos, assistentes sociais,

nutricionistas, membros da sociedade e outros.

Frequéncia das reunides: semanal

Sugestao acerca de tematicas a serem abordados nas rodas de conversa

O convivio com o filho hospitalizado

O papel da equipe multiprofissional

Eu sou mae, mulher e cidada

A importancia da presenga de outros membros da familia durante a hospitalizagao
Como me sinto ao cuidar do filho com sequelas neurolégicas?

Que experiéncias eu trago para cuidar do meu filho?

Outros temas deverao ser contemplados de acordo com o interesse e necessidade do

grupo.

Treinamentos que deverao ser realizados na unidade da crianga
Lavagem das maos

Higiene da crianga

Alimentagé&o por via oral e gavagem

Cuidados com as vias aéreas da crianga



Participacao dos pais nas tomadas de decisoes

Solicitar que os pais transmitam informacgdes relacionadas as reagdes apresentadas
pela crianga nas ultimas horas

Atender as necessidades da familia durante a permanéncia no hospitalFornecer
informagdes quanto ao tratamento e procedimentos que serdo realizados nas
criangas durante a hospitalizagao

Fortalecer o vinculo da crianga com os outros membros da familia

Pequenos cursos a serem implementados

Solicitar a diregao da instituicdo e aos membros da sociedade o custeio de cursos,
focando melhorias financeiras da familia durante e apos a hospitalizacdo. Ex: cursos
de embalagens, utilizando materiais reciclados; confeccdo de bombons, utilizando o

chocolate como matéria prima, doces e salgados, dentre outros.



7 CONSIDERAGOES FINAIS

Ao finalizar este trabalho, tecem-se consideragdes que diz respeito as
representacdes das familias acerca da assisténcia de saude as criangas
hospitalizadas na perspectiva da humanizagdo, sinalizando, inicialmente, que o
estudo das representagdes ndo € uma tarefa facil posto que nao implica tdo somente
em descrever as falas, mas, sobretudo, em apreender os “nao-ditos” insertos nos
discursos dos sujeitos e promover a desnaturalizagdo, mediante contextualizagdo dos

achados nas dimensdes politica, social e cultural.

O primeiro desafio do pesquisador foi, portanto, manter o distanciamento
como profissional assistencial para emergir algo da experiéncia individual, particular e
ao mesmo tempo, genérica dos entrevistados, enquanto sujeitos sociais engolfados
pelo discurso dominante. Sem pretender se investir da suposta neutralidade do
discurso cientifico, buscou-se por apreender as representagdes, usando como
referéncia o lugar de quem “fala” e, no plano ideolégico, as suas contradi¢gbes, a fim

de vislumbrar formas possiveis formas de superagao.

Durante o processo de analise, os principais achados apontaram para os
seguintes aspectos da realidade concreta: as acompanhantes, face as situagdes de
estresse a que estavam naturalmente expostas, acometidas de transtornos de ordem
psiquica e social, necessitando de suporte profissional e familiar, para amenizar as

condigdes inerentes ao processo de adoecimento e internagao hospitalar do filho.

Frente as dificuldades apresentadas pelas mées em busca de assisténcia
digna para o filho dentro da sistematizagdo do SUS, observaram-se, no cotidiano dos
servicos, contradicbes do saber/fazer, afetando, de forma negativa, o processo
assistencial em alguns momentos, no desenho da linha do cuidado dispensado ao

bindbmio maef/filho.

Também se apreendeu que a permanéncia prolongada das mées no
hospital causa inumeros transtornos do ponto de vista afetivo, no tocante ao
distanciamento do cuidador do ambiente familiar e do cdnjuge, gerando graves

rupturas afetivo-relacional e social. A sensacdo de abandono e soliddo e o



distanciamento do restante dos membros da familia, principalmente dos outros filhos,
foi apontado como gerador de intenso sofrimento.

No tocante as demandas apresentadas pelas maes que acompanhavam os
filhos, perceberam-se necessidades de estratégias que possibilitem converté-las,
efetivamente, em protagonista do cuidado, na perspectiva de serem coparticipantes
nas tomadas de decisdes quanto ao processo institucional de cuidar da crianga.
Tornou-se notdrio, todavia que, na perspectiva da inclusdo das méaes no processo do
cuidado dos seus filhos, ocorre a transferéncia de responsabilidade de alguns
procedimentos de competéncia exclusiva da enfermagem para as maes, sem que
estas passem por treinamento efetivo, fato que as tornam inseguras e receosas,

agravando, sobremaneira, a carga de estresse no curso dessa experiéncia.

by

Quanto a integralidade da assisténcia, percebeu que o enfoque do
atendimento continua pautado no modelo biomédico, ou seja, a doenga continua
sendo o objeto principal do cuidado, devendo ser fomentado nos servigos, grupos de
estudos, intercambios cientificos, para que possam se apropriar de novas
concepgdes, instrumentos e estratégias de cuidado que atendam as atuais exigéncias
para a constru¢ao da assisténcia humanizada no ambito do hospital e como forma de
superar os aportes tedricos e hegeménicos das tradicionais abordagens do processo

saude-doenca.

No concernente a implantagdo da Politica de Humanizacdo Hospitalar,
considerou-se, no contexto da instituicao pesquisada, a necessidade de desenvolver
estratégias voltadas para superar as contradi¢ées presentes no cotidiano das praticas
e relagbes humanas do servigo, congregando todos os profissionais em torno da
reconstrugdo da cultura de cuidado nos moldes da politica de humanizagdo da
assisténcia hospitalar. Para tanto, aponta-se, emergencialmente, a necessidade de
criacdo de espacgo de escuta e interlocucdo entre profissionais e familias mediante
reunides semanais para discutir ndo somente as normas dos servicos, mas, que

ocorra a partilha da experiéncia de todos aqueles envolvidos no cuidado de saude.

Dessa forma, através dos achados, considera-se importante que a
assisténcia do enfermeiro seja voltada para crianca e familia, o objeto de cuidar e de

intervencao devera ser esse bindbmio. Entender as nuances das experiéncias dos



familiares, considerando vivéncias, dogmas, sentimentos, com o intuito aproxima-los
dos profissionais, adquirindo principalmente confianga para enriquecer o processo de

trabalho da equipe de saude, principalmente, da enfermagem.

No que diz respeito as dificuldades, pessoais da autora, vivenciadas no
curso da pesquisa, apontam para a exigéncia de maior aproximagao que eu me
despisse do papel de enfermeira assistencial e, sobretudo de mae, para me vestir de
pesquisadora. Embora o distanciamento seja algo desejavel, acredito que ndo ha
ciéncia neutra, nem cientista 100% imparcial, de forma que a aproximagao com as
maes em um momento tdo doloroso para elas me despertaram sentimentos de
angustia, quando muitas vezes me emocionei ante ao relato de suas experiéncias.
Gostaria de acrescentar que essa troca de afetos e emogdes me levaram a aprender
muito com elas, para mim, verdadeiras “heroinas” da vida real, vida que nos foi

mostrada exatamente como ela é.

Para finalizar, destaca-se que a pesquisa nédo pretendeu esgotar o assunto,
mas incentivar outras pesquisas que abordem a tematica crianga e familia, a fim de
fornecer subsidios para que a enfermagem pediatrica potencialize sua atuagédo, com

foco no cuidado integral centrado na crianca e familia.
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APENDICES



APENDICE A: Roteiro de entrevista semiestruturada com familiares

1. Vinculo familiar com a criancga:

( )Mae
() Pai
() Outros

2. Naturalidade:
3.Procedéncia:
4.|dade: ( ) 15a 25 anos
( )26-35anos
( )36-45anos
() Acima de 46 anos
5. Estado Civil: () Casado
() Solteiro
() Outro

6. Grau de instrugdo: () Fundamental completo ( ) Fundamental incompleto

() Ensino médio completo () Ensino médio incompleto
( ) Ensino superior completo ( ) Ensino superior
incompleto

7. Profissdo/Ocupacéao:

8. Religiao: () Catdlica

() Evangélica

() Espirita
() Outra
9. Renda familiar: () <1 salario minimo ()1 salario minimo ( ) entre 2

e 3 salarios minimos () > 3 salarios minimos

Questdes norteadoras

1. Gostaria que vocé me contasse sobre a doenga do seu filho, como ele adoeceu?
2. Fale da sua experiéncia em lidar diariamente com a doenga do seu filho.

3. Fale-me da assisténcia de enfermagem prestada as criangas no hospital.

4. Gostaria que vocé me falasse da sua experiéncia de acompanhante no cuidado

do seu filho hospitalizado.



APENDICE B: Roteiro de observagao sistematica

1. Atuacgao do enfermeiro junto as familias

Acolhimento na admissao

Visita diaria a unidade

Interagdo com o familiar

Escuta e atendimento das demandas das familias

Articulacdo da equipe de enfermagem com outros setores de apoio (Servigo social;
Nutricdo; na atencédo das demandas familiares; Copa, servigco de limpeza etc);
Encaminhamento a outros profissionais quando necessario.

Atitudes de tranquilizagao

Plano assistencial (integral, singular e humanizado) com engajamento da familia no
cuidado

Atitudes que denotam educacdo em servico para a pratica humanizada da

assisténcia.

2. Assisténcia de enfermagem
( ) Sistematizada ( ) N&o sistematizada
Se a resposta for sistematizada:

Descrever as etapas identificadas

3. Orientag&o para o cuidado

A familia é orientada quanto aos cuidados prestados a crianga?
( )Sim ( )Nao

Se a resposta for sim, quem oferece as informacgdes?

() Enfermeiro () Técnico/auxiliar de enfermagem ( ) Outros

Estrutura fisica/educativa

Condigdes fornecidas no ambiente hospitalar voltadas para o familiar acompanhante
e Acomodacoes
¢ Alimentacao
e Banheiros especificos

¢ Reunides multiprofissionais



e Projeto de humanizagéao

e Palestras educativas



APENDICE C - Oficio de autorizagdo do coordenador do servico de pediatria

Ao: Coordenador da Clinica pediatrica

lImo. Sr.

Venho por meio deste, solicitar autorizagdo para realizar a pesquisa intitulada “a
assisténcia de enfermagem a crianga hospitalizada na perspectiva da integralidade e
humanizagdo do cuidado: representagbes maternas”, que tem como objetivo
apreender as representacdes das mées acerca da assisténcia de enfermagem as
criangas hospitalizadas com enfoque na humanizag¢ao do cuidado.

O estudo sera realizado na Clinica Pediatrica. Serao realizadas entrevistas
com as acompanhantes das criancas internadas na unidade de cuidados especiais
infantil.

Com o estudo, pretendemos oferecer subsidios para a elaboragdo e
implementacgéo de estratégias voltadas para o engajamento da familia no processo
de cuidar das criancgas, além de estimular o trabalhador a repensar sua pratica e
melhorar a qualidade do atendimento prestado.

Colocamo-nos a disposicdo para quaisquer esclarecimentos através do
telefone: (85) 96414183 e e-mail: ozilene.batista@yahoo.com.br.

Fortaleza, 17 de margo de 2011.

Ciente:

Coordenador Clinica Pediatrica Maria Ozilene Rodrigues Batista

Pesquisadora



APENDICE D: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O(a) Sr(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada: A
assisténcia de enfermagem a crianga hospitalizada na perspectiva da integralidade e
humanizagdo do cuidado: representagdes das familias, que tem como objetivo
apreender as representagdes dos familiares acerca da assisténcia de enfermagem
as criangas hospitalizadas com enfoque na humanizagao do cuidado.

Assim, gostariamos de contar com a sua colaboragdo nesta pesquisa,
respondendo a uma entrevista sobre o tema proposto, que podera ser gravada, se
o(a) Sr(a) concordar.Todas as informagdes obtidas neste estudo serdo mantidas em
sigilo e sua identidade nao sera revelada.

Vale ressaltar que sua participagao € voluntaria e o(a) Sr(a) podera deixar
de participar deste, a qualquer momento, sem que isso que lhe acarrete alguma
penalidade. Comprometemo-nos a utilizar os dados coletados somente para a
pesquisa e os resultados poderdo ser veiculados através de artigos cientificos e
revistas especializadas e/ou encontros cientificos e congressos, sempre
resguardando sua identificagdo. Todos os participantes poderao receber quaisquer
esclarecimentos acerca da pesquisa e, ressaltando novamente, terdo liberdade para
nao participarem quando assim nao acharem mais conveniente.

Em caso de duvida, o(a) Sr(a) podera se comunicar com a pesquisadora
Maria Ozilene Rodrigues Batista, residente a Rua llha bela, 198; Bairro Vila Peri;
Fortaleza — CE; fone: (85) 96414183; e-mail: ozilene.batista@yahoo.com.br. O
Comité de Etica da UECE encontra-se disponivel para quaisquer esclarecimentos

pelo fone: (85) 31019890; localizado na Av. Paranjana, 1700; Campus do ltaperi;
Fortaleza — CE.

Este termo esta elaborado em duas vias, uma para o sujeito da pesquisa
e outra para o arquivo do pesquisador.

Eu, ;

tendo sido esclarecido(a) a respeito da pesquisa, aceito participar desta com o tema:

Representagbes das familias acerca do cuidado de enfermagem a crianga
hospitalizada.

Fortaleza, [/ |/

Assinatura do participante Assinatura da pesquisadora



ANEXO



ANEXO A - Documento de aprovacéo do projeto pelo Comité de Etica em pesquisa
(UECE)



