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REDE DE APOIO FAMILIAR NA HOSPITALIZACAO INFANTIL*
FAMILIE’'S NET SUPORT IN CHILDHOOD HOSPITALIZATION
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*  Este artigo é parte do Trabalho de Conclusdo de Curso da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, apresentado
em 2005, intitulado “A reorganizacdo do cotidiano familiar durante a hospitaliza¢&o infantil”.
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RESUMO. A internagdo hospitalar infantil, geralmente, € uma situagéo geradora de estresse e ansiedade para a familia, modificando
0 seu cotidiano, necessitando reorganizar-se. Este estudo tem como objetivo conhecer os mecanismos utilizados pela familia na
primeira hospitalizacdo da crianga para reorganizagio do cotidiano familiar. E um estudo exploratério descritivo com abordagem
gualitativa, desenvolvido na Unidade de Internacéo Pediatrica, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Participaram do estudo
sete familiares de criangas hospitalizadas com até cinco anos. A coleta de dados foi a entrevista semi-estruturada gravada em
fita cassete. Os dados deste estudo foram discutidos e agrupados a temética de contetdo. Uma das categorias identificadas foi:
rede de apoio durante a hospitalizacdo — os participantes apéiam-se na familia nuclear, na familia extensa, onde os mais citados
foram tios e avos, familia abrangente, onde os vizinhos foram citados e contam também com os servigos prestados pela Instituic&o.
Em face desses resultados, reafirma-se a necessidade de a equipe ficar atenta e identificar as reais necessidades de cada familia
com o objetivo de direcionar as orientacdes e os cuidados. Acredito que a familia bem orientada e com uma rede de apoio atuante,
vivencia a internagdo infantil com maior tranquilidade.

PALAVRAS-CHAVE: familia; relagbes familiares; crianga hospitalizada; redes de apoio.

ABSTRACT. A childhood hospitalization, generally, generates stress and anxiety to the family, changing their quotidian, needing
reorganization. This study has the objective to know the family’s mechanisms during the first child’s hospitalization to reorganize
their quotidian. This is a descriptive exploratory study, with qualitative approach, developed at Pediatric Unity of a Hospital in Porto
Alegre city — Brazil. Seven relatives of up to five years old child participated in this study. The data’s collection was done by semi-
structured interview tape recorded. The analyses identify a category: families’ net support during the hospitalization period — the
relatives has nuclear family, extent family (uncles/aunt and grandfather/grandmother) and embrace family (neighbors) as a support.
The Hospital social assistance was also mentioned. Face these results reinforces the necessity of staff to be intent and to identify
the real needs of each family coursing the instructions and care. We believe that well guided family with active net support, will
experience the childhood hospitalization quiet.

KEYWORDS: family; relationships family; hospitalized child.

RESUMEN. La hospitalizacion infantil, generalmente, es una situacién que genera estrés y ansiedad a la familia y modifica su
cotidiano, con lo cual hay necesidad de una reorganizacion familiar. Este estudio tiene el objetivo de conocer los mecanismos que
la familia utiliza para reorganizarse en la primera hospitalizacion del nifio. Es un estudio explorador descriptivo, con abordaje
cualitativo, que se desarroll6 en la Unidad de Ingresados Pediatricos, parte norte, del Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).
Participaron del estudio siete familiares de nifios hospitalizados, los chicos tenian hasta cinco afios de edad. Los datos se recogieron
mediante una entrevista semiestructurada, que se grab6 en cinta casset. Se evaluaron por andlisis de contenido. Los resultados
apuntaron una categoria: red de apoyo durante la hospitalizacién — los participantes se apoyan, y en la familia nuclear, en la familia
extensa, donde los mas nombrados fueron los tios y los abuelitos, luego, en la familia grande o de entorno, en la cual se nombraron
los vecinos y donde se sumaron también los servicios prestados por la Institucion. Frente a los resultados alcanzados, se refoya
la necesidad de que el equipo esté atento e identifique las reales necesidades de cada familia, con el fin de direccionar las
orientaciones y los cuidados. Se concluye que la familia bien orientada y con una red de apoyo actuante, puede vivenciar la
hospitalizacién infantil con mayor tranquilidad.

PALABRAS-CLAVE: familia; relaciones familiares; nifios hospitalizados.

Recebido em: 05/01/2006 Paula Del Corona Lorenzi

Aceito em: 06/03/2006 Complexo Hospitalar Santa Casa
Rua General Lima e Silva, 130 - Poa - RS
E-mail: pauladcl@terra.com.br

Fam. Salde Desenv., Curitiba, v.8, n.2, p.138-145, maio/ago. 2006


https://core.ac.uk/display/328067991?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

REDE DE APOIO FAMILIAR NA HOSPITALIZAGAO INFANTIL

139

INTRODUGCAO

A motivacao inicial para realizar este estudo foi
um estagio realizado, na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA). Durante o estagio, percebi quanto a familia
sofre e se desorganiza quando ocorre a internacéo
de uma crianca. Muitas familias ndo permaneciam
com seus filhos no hospital durante todo o tempo,
com medo de perder o0 emprego; outros porque ndo
tinham com quem deixar os outros filhos ou néo
tinham dinheiro para se deslocar até o hospital. Estas
e tantas outras situacgdes relatadas fizeram com que
eu percebesse, que as familias vivenciam diversos
sentimentos como angustia, preocupacao, inseguranca
e medo relacionado a saude da crianca. Em face
dessas percepcdes, aumentou meu interesse em
estudar como a familia se reorganiza durante a primeira
internacdo hospitalar de uma de suas criangas.

Acredito que uma hospitalizagdo nao planejada
interfere no cotidiano familiar. Quando a internagéo €
de uma criancga, geralmente um adulto da familia a
acompanha durante este periodo. Assim, sdo dois
elementos que estdo ausentes do convivio familiar,
sendo necessario uma nova organizagdo na dindmica
da familia.

Por outro lado, alguns familiares néo
permanecem todo o tempo com as criangas, 0 que
€ interpretado, por alguns profissionais, como
negligéncia ou abandono sem, no entanto, buscar
conhecer os reais motivos que os impedem de
permanecer no hospital.

Visando melhorar a qualidade do atendimento
as criancas e familiares pela equipe de enfermagem,
decidi realizar este estudo, pois ele podera dar
subsidios a compreenséao das situagdes vivenciadas
pela familia do paciente pediatrico hospitalizado,
contribuindo para uma assisténcia humanizada e
individualizada.

Ao desvelar a desorganizacdo das familias
motivada pela hospitalizacdo da crianca, a
Enfermagem poderd auxiliar e orientar os seus

membros. Com isso eles poderdo buscar, de maneira

mais adequada, a reorganizagao temporéria, evitando
maior estresse e sofrimento tanto para o0s que
ficam no hospital quanto para os que permanecem
em casa.

Perante essas colocacdes, emergiu 0 objetivo
do estudo: conhecer como a familia utiliza a rede de
apoio durante a primeira hospitalizac&o infantil, para
reorganizacao da rotina familiar.

FAMILIA DA CRIANCA HOSPITALIZADA

No processo de crescimento e desenvolvimento,
a crianga pode enfrentar episédios de desequilibrios
fisicos e emocionais, podendo estar sujeita a
transtornos significativos para a sua construcao
biolégica e psicologica. A doenca infantil obriga a
crianga a redimensionar-se como ser humano e é,
muitas vezes, um fator que rompe e desorganiza
significativamente o seu mundo. A doenca é uma
ameaca a integridade emocional e também corporal,
abalando os referenciais da crianca. A internagdo
hospitalar exige que ela se adapte a uma nova
realidade com elementos distintos de seu cotidiano
familiar, pois passa a adotar os referenciais do
hospital, para situar-se diante do novo, que pode
significar um ambiente estranho e gerador de
sofrimento 2.

Até os trés anos de idade, a hospitalizagdo
infantil se torna um fator de estresse maior, faz com
gue a crianca sofra mais com a separa¢éo dos pais
e de seu cotidiano domiciliar, do que pela sua
enfermidade propriamente dita 2. A familia tem papel
fundamental junto as criangas internadas, pois elas
necessitam de amor, afeto, compreenséo para
conseguirem superar a dor e o seu sofrimento nessa
nova fase da vida.

Familia é aquela que atende as necessidades
de crescimento e desenvolvimento de seus
membros 2. A familia atua no ambiente em que vive,
transformando-o e sendo transformada por ele,
portanto a doenca modifica e abala o cotidiano
da familia, necessitando reconstruir sua nova

identidade 3. O mundo das familias € complexo, pois
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possui uma forma de viver Unica, tanto que para
atender as necessidades de cada um e solidificar-se
como um grupo, ela volta-se ao seu interior “.

A hospitalizagao, por si s6, é considerada um
fator estressante por ser motivada por doenca °.
Quando ocorre que uma crian¢a seja hospitalizada,
a angustia, ansiedade e o0 estresse surgem na familia
em propor¢des maiores. Nos dias de hoje, ainda
existem hospitais que ndo permitem a presenc¢a do
familiar em tempo integral, o que amplia o sofrimento
tanto do enfermo como da familia. Em casos de
criangas hospitalizadas, o Estatuto da Crianca e do
Adolescente ¢ prevé que € direito da crianga ser
acompanhada do pai, da méde ou responsavel
durante todo o periodo de hospitalizagdo, bem como
receber visitas.

Por mais estruturada que seja a familia, no
momento em que uma crianga adoece, todos
adoecem, ja que a familia sofre grande impacto com
a enfermidade de um de seus membros 2. Diante do
desespero, da ameaca de perda e por delegar os
cuidados a equipe hospitalar, sentem-se impotentes,
desanimados, incapazes e geralmente atribuem a si
proprios a causa da doenca. As experiéncias
passadas, conflitos e perdas sdo de grande
importancia na resposta da familia ao estresse por
ter um de seus membros hospitalizado. Ha os que
reagem com excessiva disposi¢cdo, tornando-se
superprotetores para a crianga, e 0s que se sentem
ansiosos perdendo a flexibilidade nas relacdes com
os profissionais de salde e interpretando mal as
comunicacdes recebidas .

Os pais geralmente compartilham a
hospitalizacdo com a crianga; mas, sempre que
possivel, tentam proteger-se do estresse para
continuar apoiando o filho. Isso é evidenciado pelas
decisdes tomadas, como, por exemplo, intercalar o
periodo de permanéncia no hospital, a fim de evitar
sobrecarga, ou ausentar-se por periodos curtos é.
Com a internac&o hospitalar da crianga, € modificada
a estrutura interna e externa da familia. O cuidado
do ser doente é prioridade para a familia, tornando-
se secundaria a sua prépria vida. Os valores

modificam-se e a postura da familia também pode
alterar-se. Nas familias psicologicamente saudaveis,
a unido é reforcada entre os membros; entretanto
nas fragilizadas existem dificuldades em suportar as
emogOes que a doenga traz consigo, muitas vezes
provocando separagdes definitivas na familia 2.
Diante da doenca de uma crian¢ca, hd uma
mudanca nos papeis tipicos das familias, ou seja,
um membro assume o papel do outro, o que pode
gerar conflitos °. Na internagdo hospitalar, os pais
ausentam-se do lar, o que os afasta da convivéncia
com os outros filhos e também dos afazeres
doméstico. Muitas vezes, sé&o os familiares, vizinhos,
amigos, colegas que ajudam nessas tarefas. Se o
periodo de afastamento de casa é longo, a
preocupacdo dos pais aumenta em relagdo a
seguranca emocional e fisica dos filhos que estéo
em casa. Quando a familia ndo possui uma rede de
apoio no momento da hospitalizacéo, as dificuldades
aumentam, pois se somam com as do cotidiano 8.

METODOLOGIA

Este é um estudo exploratério descritivo com
abordagem qualitativa. A fase exploratéria da
pesquisa compreende a etapa de escolha do topico
de investigacdo, de delimitagdo do problema, de
definicdo dos objetivos, de construcdo dos
instrumentos de coleta de dados e finalmente da
exploracdo do campo *°. Na investigacéo descritiva 0
pesquisador deve observar, contar, descrever e
classificar os fenbmenos .

Esta pesquisa foi desenvolvida na Unidade de
Internacdo Pediatrica, ala norte, do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA), situada no décimo
andar. A ala norte possui 37 leitos para receber
criancas na faixa etaria de um més a cinco anos,
com patologias diversas predominando, no periodo
de inverno, as doencas respiratérias.

Os participantes do estudo foram sete familiares
de criangas hospitalizadas com idade até cinco anos.
Como critério de inclusdo, as criangas deveriam estar
vivenciando a primeira internagéo hospitalar no periodo
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de margo a maio de 2005. No entanto, a idade das
criangas oscilou entre cinco meses e quatro anos, e
o tempo de internacado de quatro dias a dois meses.
Os participantes foram dois pais e cinco maes, com
idade entre 17 e 38 anos. Inicialmente, estipulou-se
em dez o numero de participantes; porém, ao
entrevistar o sétimo sujeito, optou-se por encerrar as
entrevistas por ndo estarem gerando novos dados.
Portanto foi utilizado o critério de saturacéo de dados,
gue ocorre quando o pesquisador obtém sensacao
de encerramento, ou seja, quando a coleta de dados
para de produzir novas informagdes ou essas
sdo redundantes .

A coleta de dados foi por meio de entrevista
semi-estruturada, realizada pelo pesquisador. As
entrevistas foram gravadas em fitas cassetes e
desgravadas apos a transcricéo. A duracdo média das
entrevistas foi de, aproximadamente, trinta minutos.

Os dados obtidos neste estudo foram avaliados
mediante a andlise de contetdo proposta por
Gomes 12, que refere trés etapas basicas: pré-analise,
exploracédo do material e analise final.

Com a finalidade de atender os principios éticos,
0s sujeitos desta pesquisa foram esclarecidos da
finalidade e seus objetivos. Os nomes das crian¢as
foram substituidos por outros e os nomes dos
participantes foram substituidos por letras,
protegendo, assim, a identidade de cada um. A letra
P foi usada para identificar os pais entrevistados e M
para as maes, seguidas de um namero sequencial,
conforme a ordem em que ocorreram as entrevistas.
Antes de iniciar a coleta de dados, os participantes
foram esclarecidos sobre o estudo que foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA n°05-
024 em 02/03/05. Os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, em duas vias,
ficando uma via e a outra com o pesquisador. Seguiu-
se o0 preconizado na Resolucdo 196/6 — MS que
dispdem sobre pesquisas com seres humanos 3.

CONHECENDO A REDE DE APOIO DA FAMILIA
DURANTE A HOSPITALIZACAO DA CRIANCA

Como a doenga € sempre inesperada na unidade
familiar, surgem desadaptacdes. Cada familia, de

modo singular, mobiliza-se para manter sua estrutura
e funcionamento, criando nova maneira de adaptacéo
a realidade que esta experienciando 4. Na tentativa
de reorganizacdo do nucleo familiar os membros
buscam apoio, para que seja possivel a maior
permanéncia dos pais no hospital, sem prejuizo do
cotidiano da familia. Esta ajuda vem da familia
nuclear, ampliada e extensa, do hospital e, as vezes,
de outras instituicdes.

Familia nuclear. Como citado anteriormente,
a familia nuclear, também chamada de conjugal, é
constituida de pais e filhos 5. Os pais que vivenciam
a primeira hospitalizagdo infantil ndo sabem como
agir diante dessa situacdo. O casal modifica seu
cotidiano, revezando o tempo de permanéncia no
hospital, devido as suas atividades profissionais; os
outros filhos continuam em casa e tentam manter
suas rotinas diarias, escola, creche, cursos.

A possibilidade de revezamento entre os pais,
nas idas para o hospital, tende a amenizar a
sobrecarga de responsabilidade que ocorre quando
apenas um membro do casal assume o cuidado
durante a internac&o. A fala de uma das participantes
demonstra a parceria entre o casal para o cuidado
do filho hospitalizado.

O bom é que meu marido sempre vem para o hospital,
entdo eu consigo ir em casa descansar e ver 0 outro

filho (M2).

Constata-se nas entrevistas que geralmente é a
mae que fica o periodo de tempo maior ao lado filho
hospitalizado. Alguns pais visitam a crian¢a todos 0s
dias, no término do seu turno de trabalho, mas grande
parte deles ndo permanece de noite no hospital. Esta
realidade esté retratada nas falas a seguir.

Eu venho sempre! Semana passada, vim todos os dias
(P7). Meu marido ndo pode ficar aqui no hospital. Ele
s6é vem a noite, depois do servigo, mas fica pouco

tempo (M3).

Em outras situagfes, 0s pais visitam somente
nos finais de semana, por residirem em outras
cidades. Muitas vezes, trazem os irm&os, com o
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intuito de amenizar o afastamento tanto da crianga
internada como da mée.

Meu marido vem esse final de semana, na verdade, ele
vem em todos os finais de semana e traz meu outro
filho junto (M5).

Apenas o pai de Mateus relatou que a filha
mais velha de quinze anos assumiu os cuidados dos
irmaos mais novos e da casa, quando o casal
necessitava permanecer no hospital ou quando

possuiam outros Compromissos.

Minha filha que tem quinze anos fica com o0s outros
irmaos quando eu e minha esposa ndo podemos. Mas
eles vao dormir na casa de um parente para nao ficarem
sozinhos em casa durante a noite. Isso ocorre, quando
durmo aqui no hospital com a minha esposa (P7).

Percebe-se, neste caso, que houve uma
inversdo de papéis, os pais, para cuidar da crianga
hospitalizada, se retiram do lar e delegam a uma
adolescente as responsabilidades de cuidadora
da casa e dos irmaos. Quando julgam que a filha
ndo tem condi¢cdes de assumir determinadas
responsabilidades, estas s&o transferidas para
um familiar.

A hospitalizacdo da crianca, por vezes, exige
uma reorganizacgao familiar, em gque a rotina da familia
é radicalmente modificada, bem como as rela¢cbes
com o0s seus membros e com o mundo externo,
exigindo que as pessoas se readaptem a nova
situacgao 617,

Familia abrangente. A familia extensa é
aquela que apresenta consanguinidade, composta por
pais, filhos e outras pessoas que tenham parentesco.
Ja a abrangente inclui também membros néo
parentes ¢, Quando o casal encontra dificuldade em
revezar-se no cuidado com o filho, procuram o apoio
de familiares, vizinhos ou de amigos. Neste estudo,
incluimos os vizinhos na familia extensa.

A maioria dos participantes busca ajuda dos
tios maternos e paternos durante a hospitalizacéo
infantil. Esta ajuda retrata-se no cuidado dos outros
filhos e substituicdo dos pais junto a crianga no
hospital por pequenos periodos, para que possam

descansar. Por vezes, ocorre o acolhimento na
residéncia de familiares para descanso, refeicdes e
higiene, principalmente quando os pais da crianca
internada sdo oriundos de outra cidade.

Eu tenho uma cunhada que mora aqui em Porto Alegre,
a tia do meu filho. S6 que ela ndo pode ficar aqui no
hospital com ele, porque ela tem cinco filhos para
cuidar em casa, e dois ainda sdo pequenos [...] mas eu
estou indo dormir na casa da minha cunhada (M4).

Observa-se também que, geralmente, o cuidado
dos outros filhos fica ao encargo dos familiares que
ja os cuidavam antes da doenca e hospitalizagao do
irm&o. O relato a seguir ilustra esta situagdo. A mae
de Laura refere:

Os meus filhos, mesmo antes da hospitalizacéo,
ficavam sob os cuidados da minha irmd. Eles ndo vao
a escola; entdo é ela quem cuida deles, todos os dias,
para eu poder trabalhar (M6).

Essa mudanca de papéis sociais ocorre
frequentemente nas familias que se afastam do lar
por motivo de doenca.

A familia tem a necessidade de uma rede de
apoio para ajudar no cuidado com os outros filhos e
nos afazeres domésticos. Como forma de apoio,
também encontramos as visitas e o revezamento no
hospital, para que os pais possam manter suas
atividades profissionais e/ou, se afastar do filho
hospitalizado para outras necessidades *.

As familias também procuram apoio nos avads,
seja para ficar com a crianga na unidade de
internacao, cuidar dos netos no domicilio, seja acolher
0s pais, quando necessitam. A mée de Giovani refere
gue quando o pai permanece no hospital com a
crianca, a avé materna a acolhe em sua casa com
seu filho mais velho, fazendo com que se sinta
mais protegida.

Os dias em que meu marido ficou no HCPA, pude
descansar e ficar com meu outro filho, mas fui para
casa da minha mée. Ndo gosto de ficar sozinha! (M2).

H4&, em muitos casos, o revezamento entre tios

e av0s. Isso traz tranquilidade para o casal, pois
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sabem que os filhos deixados em casa estdo sendo
acolhidos por um familiar. Os pais também recebem
0 apoio com as visitas de familiares, seja apés o
trabalho, seja no intervalo de almogo, entre outras
situacdes. Nota-se, através das falas dos
participantes do estudo que existe a preocupacéo,
por parte dos familiares, de ndo “abandonar” a crianca
e o cuidador no hospital e ha a tentativa de ser util
no momento de sofrimento da familia.

Os pais quando se preocupam e se desligam
das outras criancas, estas geralmente sdo deixadas
aos cuidados da familia, de amigos ou de vizinhos?®,
Dois participantes afirmaram que, quando néo puderam
contar com os familiares, deixaram os filhos sadios
com vizinhas. Conforme afirma a familia 1:

Eu ficava com o outro filho enquanto minha esposa
estava aqui. Eu trabalho das 17 as 3h, quando eu
chegava em casa ele [outro filho] ndo estava, porque

dormia na vové. Esta vovO é uma vizinha que cuida
dele enquanto estou trabalhando (P1).

Os vizinhos tornam-se uma alternativa para a
familia, quando existe intimidade e confianga. Embora
0s casais queiram cuidar dos membros que estdo
em casa, com o cotidiano modificado pela internacéo
infantil, isto fica muitas vezes inviavel.

A familia extensa, durante o periodo de
internacgao, esta bastante proxima, apoiando de varias
formas. Essas manifestac@es sao vistas através de
apoio, fazer companhia, visitar, cuidar do espacgo
doméstico, dispor de seu lar para descanso, cuidar
dos irméos, revezar-se nos cuidados com a
crianca doente &

Instituicdo. O HCPA tem colaborado de forma
significativa com as familias dos pacientes pediatricos.
Todos os entrevistados foram beneficiados pelos
servicos oferecidos pelas equipes no hospital. Entre
as equipes citadas estéo a de Enfermagem, Nutrigao,
Médica, Servico Social e Psicologia.

O Servigo Social foi uma das que forneceu maior
ajuda aos participantes. Eles afirmaram que o vale-
alimentacdo, as passagens para ir e voltar do hospital
e a Casa de Apoio foi oferecido por este servigo.

A alimentacdo é feita no refeitério do HCPA
gratuitamente. As passagens de 6nibus sao
fornecidas quando o familiar ndo tem condi¢Bes
financeiras de deslocar-se até o hospital, com objetivo
de possibilitar que a crianca tenha a companhia
da familia.

A Casa de Apoio é um suporte que o hospital
oferece as maes das criangas internadas,
principalmente as de baixa renda, provenientes do
interior do Estado que ndo tém onde se hospedar.
Ela estd aberta para as maes que desejam fazer
suas refei¢cdes, higiene pessoal ou de roupas. Muitas
mé&es entrevistadas estavam usufruindo da casa de
apoio para descansar.

Apesar do apoio que recebem do hospital todos
0s participantes referiam como dificuldade vivenciada
durante a internagdo, a falta de um banheiro para
banho e higiene na Unidade de Internacéo. Além
disto, relatam que as cadeiras das enfermarias
tornam-se desconfortaveis para a longa permanéncia.
A maioria dos familiares referiu quanto é dificil e
incdbmodo dormir na cadeira. Algumas mées optaram
por ndo se afastar do filho, ou porque nédo se sentem
seguras para deixar o filho com a equipe de
Enfermagem, ou porque o filho ndo suporta a auséncia
da mée. A presencga ou a auséncia da mée interfere
no estado emocional da crianca . Com a presenga
da mae, o filho podera atingir a situacdo de bem-
estar mais facilmente . A mae de Laura fala:

N&o posso ir dormir na Casa de Apoio porque agora
que ela estd melhor da doenga, ela ndo quer afastar-
se de mim. Até para a minha filha dormir, preciso estar
perto dela [...] assim fico preocupada em ir para a Casa
de Apoio e deixa-la sozinha (M6).

A equipe de Enfermagem colaborou com os
pais, ajudando no cuidado com as criangas no
momento de auséncia e também nos cuidados com
medicamentos. Outra equipe referida foi a de
Psicologia. Esta foi citada por dois entrevistados que
relataram ter tido o apoio deste servigo durante a
internacéo dos filhos. A equipe médica foi citada por
duas maes, afirmando serem importantes fontes de
informacg@es a respeito da crianca doente.
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A hospitalizacdo atinge o cotidiano e a
organizacgéo interna da familia em maior ou menor
grau, muitas familias se organizam para responder
as dificuldades que surgem da internag&o. Elas
reorganizam sua estrutura para permanecer com o
familiar doente. Como a vida fora da instituicdo é
continua, essa reorganizagao e reestrutura torna-se
de grande valor para tais familias. Essa ajuda
tornam-se mais tranquila e eficaz, quando é possivel
contar com uma rede de apoio na familia nuclear
e/ou abrangente ou de instituicbes gratuitas ou
particulares 1°.

CONSIDERAGCOES FINAIS

O cotidiano das familias geralmente gira em
torno de uma rotina relacionada ao cuidado dos filhos,
a organizagdo da casa, a0 emprego ao lazer, entre
outras atividades. Nesta rotina, ndo sao programados
espacos para a doenga ou hospitalizacdo de algum
dos membros da familia. Quando a doenca e a
hospitalizacdo ocorrem ha, inicialmente, uma
desorganizacao familiar com que a familia passa a
conviver, e gradativamente busca recursos para
se organizar.

No primeiro momento, ha desorganizacdo no
nucleo da familia pela saida de um adulto e da crianga
doente do ambiente doméstico. Quando as
internacdes ndo sdo planejadas, a familia vivencia
situagdes novas necessitando reorganizar-se. Nesses
casos, ela precisa de um periodo de tempo maior
para reestruturar seu cotidiano.

A internacdo hospitalar tem diversas
consequéncias. A tendéncia da maioria dos pais é
permanecer ao lado da crianga, no hospital, e com
isso ha o abandono do lar. Em algumas familias,
existe uma tentativa de revezamento que, muitas
vezes, ameniza a saudade do lar. As atividades
profissionais dos pais também sofrem alteragées.

Constatamos neste estudo que as familias
buscam mecanismos para sua reorganiza¢do, umas
com mais facilidades, outras com menos. Este

mecanismo se da por meio de uma rede de apoio.

A rede de apoio utilizada pelas familias deste estudo
foi composta pelos filhos mais velhos, tios, avés,
vizinhos e a propria Instituicdo. Na familia nuclear os
pais se ajudam no revezamento, ensejando o
descanso e o contato com os outros filhos. A familia
extensa sempre que possivel, é solicitada a ajudar
0s pais da crianga internada. Muitas vezes, tias e
av0s ficam responsaveis pelos cuidados das outras
criangas, assumem os cuidados da casa e colaboram
nos cuidados com a crianga internada. Assim, os
responsaveis pela crianga doente conseguem
descansar e cumprir com alguns compromissos. Ja
na familia abrangente os vizinhos desempenham papel
fundamental nos cuidados aos filhos que permanecem
em casa.

No contexto da hospitalizacdo da crianga, a
familia percebe a Instituicdo como integrante da rede
de apoio através principalmente do Servi¢co Social
gue fornece alimentacdo para o acompanhante,
encaminha as maes para a Casa de Apoio e
disponibiliza passagens de 6nibus para os pais. Além
do Servico Social, os participantes reconhecem o
apoio recebido do servico de psicologia e das equipes
de enfermagem e médica.

Ao constatar que cada familia, a seu modo,
se desorganiza e reorganiza, com interferéncia de
uma rede de apoio durante a internagdo infantil,
percebo a necessidade de as equipes de saude
estarem atentas as necessidades individuais de cada
familia. Muitas necessitam apenas de uma pessoa
gue as escute; outras sentem falta de uma
orientac@o mais clara e objetiva a respeito da doenca
do filho. Acredito que a familia bem orientada e com
uma rede de apoio atuante vivencia a internacdo
infantil com maior tranquilidade.

Uma escuta atenta as manifestacbes das
familias que enfrentam a hospitalizacdo de um filho
deve estar presente no cotidiano da enfermagem
pediatrica. Proponho que esta escuta deva ser
intensificada pelos enfermeiros das unidades de
internacéo pediatrica integrante do Programa de Apoio
as Familias (PAF) do HCPA, porque no conhecimento
das necessidades da familia em reorganizarem-se,
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o enfermeiro terd subsidios para o cuidado
individualizado a cada familia.

Enfim, sugiro para o enriquecimento profissional
da equipe de enfermagem a realiza¢do de um estudo
que englobe as demais unidades de internagéo
pediatrica do HCPA, incluindo as familias das criancas
com a primeira internagdo e também as familias que
ja vivenciaram anteriormente outra hospitalizac&o.
Assim, ha a possibilidade de tragar um comparativo
entre os mecanismos utilizados pelas familias
das criancas que estdo vivenciando a primeira
hospitalizagdo como as que ja experienciaram esta
situacao anteriormente.
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