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A participacao da familia no processo de cuidado

da crianca hospitalizada

Family participation in the hospitalized child care process
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RESUMO

O adoecimento e a hospitalizagdo de uma crianca trazem inimeras mudancas e requer um grande
suporte familiar, pois esta é considerada essencial e apresenta significativa influéncia durante esse
periodo. Com isso, 0 presente estudo teve como objetivo analisar a participacdo da familia no processo
de cuidado da crianga hospitalizada. Para realiza-lo foi utilizado uma abordagem qualitativa, com oito
entrevistas semiestruturadas, aplicadas na unidade de pediatria do Hospital de Messejana Dr. Carlos
Alberto Studart Gomes — HM, em Fortaleza — Ceara. A coleta de dados ocorreu entre julho a outubro
de 2019. Apds transcritos, os dados foram analisados e discutidos. Definiram-se trés categorias de
analise: Mulheres Cuidadoras; Rede de apoio familiar e A importancia da familia no processo de
cuidado. A andlise mostrou que as mulheres sdo as principais cuidadoras das criancas, corroborando
para a discussdo das relacdes de género e seus desdobramentos. Destarte, conclui-se a necessidade do
fortalecimento do vinculo familiar, visto a importancia da participacdo da familia durante a
hospitalizagdo e a criacdo de politicas publicas voltadas para ampliacdo da autonomia das mulheres.

Palavras-chave: Familia, Género, Hospitalizacao.

ABSTRACT

A child's illness and hospitalization bring many changes and require great family support, as this is
considered essential and has a significant influence during this period. Thus, the present study aimed
to analyze the family's participation in the care process of hospitalized children. To do this, a
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gualitative approach was used, with eight semi-structured interviews, applied at the pediatric unit of
the Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes - HM, in Fortaleza - Ceara. Data
collection took place between July and October 2019. After transcription, the data were analyzed
and discussed. Three categories of analysis were defined: Women Caregivers; Family support
network and The importance of the family in the care process. The analysis showed that women are
the main caregivers of children, corroborating the discussion of gender relations and their
consequences. Thus, we conclude the need to strengthen the family bond, given the importance of
family participation during hospitalization and the creation of public policies aimed at expanding
women's autonomy.

KEYWORDS: Family. Gender. Hospitalization.

INTRODUCAO

O presente estudo busca contribuir com as pesquisas que investigam a atuacdo da
familia durante o tratamento das criangas hospitalizadas, visto que sdo poucos materiais do
Servico Social relacionados a tematica. Tal andlise foi possivel a partir da atuacdo enquanto

residente multiprofissional em um hospital terciario.

A Residéncia Integrada em Saude (RIS), instituida pela Escola de Saude Publica do
Cearé (ESP-CE) foi concebida em 2011/2012, inaugurada em 2013, e visa 0 desenvolvimento
do saber (conhecimentos), do fazer (habilidades) e do ser (atitudes) dos residentes,
possibilitando transformar as préaticas profissionais. Essa formacdo segue a perspectiva da
integralidade da atencio, tendo como referéncia os principios do Sistema Unico de Saude
(SUS) e a atuacgéo interprofissional, respeitando e fortalecendo os saberes de cada profisséo
(ESP, 2019).

Tendo em vista as habilidades que a formacdo da RIS proporciona, o assistente social
residente se insere no cenario de pratica com uma escuta ativa e o acolhimento como acgdes
essenciais em todo o percurso. Assim, durante a escuta e a observagédo, foi identificada a

importancia da familia no processo de hospitalizagdo das criancas.

A aproximacdo com 0 objeto de pesquisa se deu a partir da atuacdo na Residéncia

Multiprofissional em Salde realizada durante o rodizio na Unidade de Pediatria do Hospital
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de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes - HM, quando foi possivel perceber o quéo €

significativa a participagdo da familia durante o processo de tratamento da crianga
hospitalizada. O interesse pelo estudo da tematica se tornou maior, ao perceber que, em
muitos casos, apenas um sujeito participa ativamente como cuidador direto. De acordo com
uma pesquisa realizada em 2014 para analisar o envolvimento dos pais no cuidado das
criancas hospitalizados, foi observado que, em relagdo aos acompanhantes, 82% sdo as mées
das criancas internadas, 17% pais e apenas 1% composto de outros cuidadores (MELO et al,
2014).

A hospitalizacdo de uma crianga traz consigo muitas mudancas na dinamica familiar e
requer novas formas de organizacdo para o enfrentamento do periodo de internacdo. Tal
situacdo é critica para toda a familia, além da mudanca do ambiente fisico, hé a separacdo dos
membros familiares, sentimento de medo e interrupcdo das atividades cotidianas. Nesse
momento, o suporte familiar e sua participacdo se torna fundamental no processo de tomada

de decisdes e prestacdo de cuidados, podendo minimizar tais mudangas (ANJOS, 2015).

Para entender o sujeito e suas agdes, € necessario nos basearmos no individuo
cuidador, pois seus valores, atitudes e comportamentos no cotidiano expressam
constantemente a preocupac¢do com o individuo hospitalizado. Nesse sentido, o cuidar é
considerado uma dimensdo ontologica do ser humano e uma forma de “ser-no-mundo”.
Assim, o cuidar implica ndo apenas uma funcédo, tarefa ou atividade, mas possui valor
substantivo que traz em si uma alteridade que envolve respeito, sacralidade, reciprocidade e

complementaridade.

Este ato é comum a todas as culturas, embora suas formas de expressao possam ser as
mais variadas. Se buscarmos um ponto em comum a todos 0S povos, quanto ao contexto em
que ocorre o cuidar, verificaremos que este parece ser a familia. Esta instituicdo € quem tem
se colocado de forma mais efetiva para executar o cuidado, ou quando ndo o faz diretamente,
repassa a tarefa a outro agente social, diante da dificuldade e/ou impossibilidade de fazé-lo
(MAFRA, 2011).
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Independente da configuracdo familiar, o vinculo entre os individuos é de extrema

importancia, sendo fator essencial para o desenvolvimento do sujeito em todos os ambitos,
especialmente quando se trata de questfes relacionadas a salde. Entende-se que é preciso
compreender também se os familiares participam do cuidado relacionado a saude do sujeito
hospitalizado, revezando, dividindo a atribuicdo do cuidar, ou se apenas um ou dois

individuos exercem esse papel que deriva do ato de cuidar.

Segundo Mioto (2010), a familia, nas suas mais diversas configuragdes constitui-se
como um espaco altamente complexo. E construida e reconstruida histdrica e cotidianamente,
através das relacdes e negociacdes que estabelece entre seus membros e outras esferas da
sociedade, tais como Estado, trabalho e mercado. Reconhece-se também que além de sua
capacidade de producéo de subjetividades, ela é uma unidade de cuidado.

Com isso, a concepgdo de familia tratada aqui ndo se refere apenas aquela com papéis
predefinidos (casal e filhos), tomada por muitos como a ideal, mas a familia ampliada e
extensa definida no art. 25 do Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA como aquela que
se estende para além da unidade pais e filhos ou da unidade do casal(BRASIL, 1990).

Apesar de compreender que a familia ndo é a Unica responsavel pelo bem-estar do
sujeito, sua participacdo, em qualquer fase da vida, é de fundamental importancia,
principalmente ao nascer, em que sua situacdo de dependéncia é extrema, precisando de
cuidados para manter-se vivo. Estudos apontam a importancia da presenca dos pais na UTI
Neonatal (UTIN) e da participacédo deles nos cuidados ao filho hospitalizado, ndo apenas para
o0 estabelecimento do vinculo afetivo, mas também para a reducdo do estresse causado pela

hospitalizacéo e no preparo para o cuidado & satide no domicilio (GAIVA; SCOCHI, 2005).

Sabe-se que o modelo tradicional de assisténcia centrado na crianga doente vem
mudando e abrindo espago para um novo modelo que permite a presenca dos pais e a
incorporacdo da familia no cuidado. Porém, mesmo com as mudancas ocorridas, é necessario

compreender se a familia participa ativamente desse cuidado, quem sdo 0s sujeitos
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participantes que dispdem de tempo, e se desgastam fisicamente e emocionalmente para

garantir atencéo integral ao familiar que necessita de cuidado.

E preciso entrar no cerne da questio para compreender quem s3o os protagonistas do
cuidado, o papel e a importancia da familia durante esse processo e se a funcdo protetiva da
familia esta sendo desempenhada de forma integral durante o periodo de hospitalizacdo da

crianga.

A partir dessa perspectiva, 0 presente estudo objetivou analisar a participagdo da
familia no processo de cuidado da crianca hospitalizada. Além de apreender pela fala dos
entrevistados a sua compreensdo sobre familia; conhecer a realidade das criancas internadas
no Hospital de Messejana e identificar os familiares que participam ativamente no processo de
cuidado e tratamento da crianca.

2. METODOLOGIA

Segundo José Filho (2006, p. 64) “o ato de pesquisar traz em si a necessidade do
didlogo com a realidade a qual se pretende investigar e com o diferente, um dialogo dotado de
critica, canalizador de momentos criativos”. Assim, para a tentativa de conhecer qualquer
fendbmeno da realidade, deve-se buscar uma aproximacdo desta, visto sua intensa
complexidade e dinamicidade dialética. Porém, a pesquisa ndo é um ato isolado, e como néo
existe pesquisa sem 0 apoio de técnicas e instrumentos metodologicos, as técnicas utilizadas

no estudo para a obtencdo de dados séo de natureza qualitativa.

O caréater qualitativo é traduzido por aquilo que ndo pode ser mensuravel, pois a
realidade e o sujeito sdo elementos indissociaveis. Quando se trata do sujeito, levam-se em
consideracdo seus tracos subjetivos e suas particularidades. Tais pormenores ndo podem ser
traduzidos em ndmeros quantificaveis. Segundo Minayo (2014), a pesquisa qualitativa
trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracGes, crencas, valores e atitudes, o

que corresponde a um espa¢o mais profundo das relacGes, dos processos e dos fenémenos que
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ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis. Dessa forma, para colher tais

dados, a pesquisa foi de carater qualitativo, estimulando os entrevistados, a pensar e falar
livremente sobre o tema abordado. E na pesquisa qualitativa que se fazem emergir aspectos
subjetivos, atingem motivacdes ndo explicitas, ou mesmo ndo conscientes, de forma

espontanea.

A pesquisa social, para Minayo (2015), ndo pode almejar o alcance da objetividade em
seus resultados, no entanto pode chegar a objetivacdo, ou seja, uma aproximagdo o mais fiel
possivel da realidade, mas que nao atinge todos os seus complexos. Conhecer esse objeto
histdrico ao qual se destina a investigacdo social implica conhecer o processo histérico que o

formou, e ndo s6, a conjuntura em que se encontra no momento da pesquisa.

Neste trabalho foi usada a pesquisa de campo para o estudo de individuos, grupos,
comunidades e instituicbes, com o objetivo de compreender os mais diferentes aspectos de

uma determinada realidade.

2.1 Percurso Metodoldgico

Quando nos debrucamos sobre a pesquisa, seja em qualquer area, sabemos das
inUmeras possibilidades que encontraremos no percurso, dessa forma, as etapas da pesquisa
foram planejadas e seguidas de acordo com o programado para 0 éxito da pesquisa. A coleta
de dados ocorreu entre julho a outubro de 2019, nas enfermarias ou na parte externa da

pediatria. Para a coleta de dados foram utilizadas técnicas para dar inicio a pesquisa:
a) Apresentacdo da pesquisa aos entrevistados

Nesse momento, ao ser identificado o potencial participante, foi explicitado de forma
objetiva e de facil compreensdo sobre a pesquisa e, em seguida, feita a pergunta sobre o
interesse do acompanhante em participar, com a resposta positiva em participar da pesquisa, 0

entrevistado assinou o termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE.
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b) Entrevista semiestruturada

A entrevista foi realizada em local silencioso, buscando inicialmente tragar o perfil
socio demografico do entrevistado e, em seguida, feitas as perguntas orientadoras da pesquisa
que constam no roteiro. O didlogo foi gravado, previamente autorizado pela assinatura do
TCLE.

c) Observacdo e Diario de Campo

Foram feitas anotacGes didrias ao ser observadas atitudes, comportamentos ou
expressdes dos entrevistados relacionados ao tema da pesquisa ou registros que sejam

considerados necessarios e que ndo foram percebidos nas respostas dos entrevistados.

2.2 Instrumentos e Técnicas

Foi realizada a pesquisa de campo em que ha a observacdo de fatos e fenémenos
exatamente como ocorrem no real, coleta de dados, analise e a interpretacdo desses dados,
com base numa fundamentacéo tedrica, com o objetivo de compreender e explicar o problema

pesquisado.

Utilizou-se a entrevista que segundo Gil (2008) pode-se definir como uma técnica em
que o investigador se apresenta frente ao investigado e Ihe formula perguntas, com o objetivo
de obtencdo dos dados que interessam a investigacdo. A entrevista €, portanto, uma forma de
interacdo social. Mais especificamente, é uma forma de didlogo assimétrico, em que uma das
partes busca coletar dados e a outra se apresenta como fonte de informagéo. A pesquisa de
carater qualitativo utilizou a técnica de entrevista (semi estruturada), em que o entrevistado é

deixado para decidir-se sobre a sua resposta.

Uma proxima técnica foi o diario de campo que se caracteriza por ser um instrumento
de registro diario, também pode-se dizer que ele € uma parte das técnicas de pesquisa. Minayo
(2015) refere que no diario de campo constam todas as informacBes que ndo sejam o registro

das entrevistas formais. Ou seja, observacbes sobre conversas informais, comportamentos,
Serv. Soc. & Saude Campinas, SP V.19 1-20 020005 | e-ISSN 2446-5992



ervico

= ocial
. ISSN 2446-5992
aude ©2%0

doi: 10.20396/sss.v19i0.8661082
8
cerimoniais, festas, instituicdes, gestos, expressdes que digam respeito ao tema da pesquisa,

falas, comportamentos, habitos, usos, costumes, celebragdes e instituicbes compdem o quadro
das representacdes sociais.

A observacdo também é um importante meio para a coleta de dados, capaz de
complementar as informacGes obtidas durante a pesquisa, uma vez que alguns aspectos da
realidade apresentada ficam evidenciados nas atitudes dos sujeitos no momento da entrevista
e ndo nas suas respostas. Barros & Lehfeld (2000) afirmam que a observagdo como uma das
técnicas de coleta de dados é imprescindivel em toda pesquisa cientifica. Observar significa
aplicar o sentido a um objeto para adquirir um conhecimento claro e preciso dele, pois, é da

observacao do cotidiano que se formula problemas que merecem estudo.

Para analisar os dados colhidos no campo, realizou-se a metodologia da andlise do
discurso, que é um método cujo objetivo é ndo somente compreender uma mensagem, mas
reconhecer qual é o seu sentido, ou seja, o0 seu valor e sua dependéncia com um determinado
contexto. Putnam e Fairhurst (2001) definem anélise do discurso como sendo o estudo de
palavras e expressdes: tanto a forma quanto o uso no contexto, além dos significados ou
interpretacfes de praticas discursivas. Tais instrumentos foram utilizados por serem os mais

indicados para compreender o objeto estudado.

2.3 Campo de Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart
Gomes - HM, que compde a rede da Secretaria de Saude do Estado do Ceara oferecendo
servicos de alta complexidade, e funcionando como local de referéncia Norte e Nordeste em
relacdo a doencas cardiacas e pulmonares. Principal destino de adultos e criangas com

doencas cardiacas e, com problemas pulmonares multirresistentes.

O HM tem 262 leitos de internacdo, divididos em sete unidades de internacdo: duas

unidades de Pneumologia (H e J) e quatro unidades de cardiologia (Pediatria, B, C, G e I).
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Conta ainda com 47 leitos de Unidades de Terapia Intensiva (UTI), sendo elas: UTI

cardiopulmonar, respiratdria, coronariana, pediatrica clinica, pds-operatério infantil, pos-

operatorio adulto e unidade semi-intensiva com 14 leitos.

A pesquisa foi realizada na enfermaria da unidade de pediatria do HM, um dos locais

de lotacdo dos residentes multiprofissionais da énfase de cardiopneumologia.

2.4 Participantes

Os participantes desta pesquisa foram os familiares/acompanhantes dos pacientes
pediatricos internados no Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes - HM.
Tendo como critério de inclusdo, criangas internadas na enfermaria da unidade de pediatria ha
no minimo um més. Ja como critério de exclusdo, foi o de criangas que iriam se submeter a
cirurgia no dia da coleta de dados, visto que os familiares estdo extremamente fragilizados

durante esse momento.

Em relacdo ao quantitativo de participantes, € importante ressaltar que a pesquisa
objetivou pela saturagdo das respostas como um fator importante para o encerramento do

estudo.

Na pesquisa, foi possivel apreender que todas as participantes sdo do sexo feminino,
sendo que sete delas sdo mées das criancas hospitalizadas e uma delas irma da crianga. A
faixa etaria varia de 19 a 56 anos, quatro delas sdo casadas; duas tém unido estavel; e duas sdo
solteiras. Em relacdo a naturalidade, apenas uma é de Fortaleza, as outras sdo de municipios
do interior do Estado do Ceara. A renda familiar de sete entrevistadas € de apenas um salario

minimo, e uma refere a renda ser de dois salarios minimos.

No que tange a questdo do acesso a beneficios socioassistenciais, constatou-se que das
oito participantes, apenas duas ndo recebem nenhum tipo de beneficio oriundo da Assisténcia
Social, sendo quatro beneficiarias do Beneficio de Prestacdo Continuada e duas do Programa

Bolsa Familia. Sobre a escolaridade, apenas uma teve acesso ao ensino superior (incompleto);
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trés concluiram o ensino médio; uma o ensino medio incompleto; duas o ensino fundamental

incompleto e uma ndo possui escolaridade. Outro aspecto que deve ser ressaltado consiste no
fato que das oito participantes, quatro delas declararam ter uma profisséo, uma respondeu ser
agricultora; uma vendedora; uma empregada doméstica; e uma atendente, mas nenhuma esta

exercendo atualmente, devido a necessidade do cuidado integral a crianca.

2.5 Aspectos Eticos

A pesquisa teve por base a Resolucdo 466/ 2012 do Ministério da Saude que prevé a
protecdo devida aos participantes das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos, assim,

o estudo foi previamente submetido a aprovacgdo pela Plataforma Brasil.

Durante a pesquisa utilizou-se instrumento para coleta de dados (Apéndice A) e o
termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE, que é um documento em que informa e
esclarece o sujeito da pesquisa de maneira que ele possa tomar sua decisdo de forma justa e
sem constrangimentos sobre a sua participacdo na pesquisa. O termo foi escrito com
linguagem acessivel para que seja garantido que o pesquisado tenha tido clareza do que foi
realizado. Tal documento é uma protecdo legal tanto para o pesquisador quanto para o
pesquisado, pois ambos estiveram assumindo responsabilidades. O Comité de Etica e
Pesquisa do HM emitiu parecer consubstanciado sob n.° 3.394.988 aprovando o presente
estudo em 17 de junho de 2019.

3. RESULTADOS E DISCUSSOES

A apresentacdo e a discussdo dos resultados foram organizadas em consonéncia com
as categorias que se evidenciaram durante o estudo: Mulheres cuidadoras; Rede de apoio

familiar e a importancia da familia no processo de cuidado.
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3.1 Mulheres cuidadoras

Para alcancar os objetivos da presente pesquisa, foi necessario entrevistar as
acompanhantes das criancas internadas e questionar quem sdo 0s principais cuidadores
durante a hospitalizacdo da crianca, visto que € um periodo desgastante, de cansago extremo e

a maioria das criangas passam meses internadas.

Sou eu quem cuido dela de tudo, de tudo, 24h ela t& comigo. Internada desde
o0 dia 18 de julho. Sé eu fico com ela. Ela mama, né? SO sou eu mesmo que
cuido dela. (E1)

Sou eu. Sempre é eu, né? Tudo assim, viagem s6 sou eu. Eu ando mais é s0.
N&o tenho ajuda de ninguém ndo. Tem as tias dele, né? Mas elas tém as
coisas delas, a casa delas pra ajeitar. E é longe de |4 pra c4, entdo sempre sou
eu. (E2)

E eu mesmo. S6 eu mesmo. Tem outra pessoa nio... (E3)

Eu, né? Eu que fico aqui sempre. O pai € muito presente também, a familia
toda, meu pai, minha mae, avo paterna, a familia dela é muito presente. [...]
Todo mundo quer vir ver direto. (E4)

Apos tracar o perfil das participantes interlocutoras da pesquisa, identificou-se que as
maes Sa0 as principais ou Unicas cuidadoras dos filhos. Apenas uma entrevistada ndo é mée,
porém, nos informou que sua genitora faleceu e ela ficou responsavel pelo cuidado com o
irmdo. Ou seja, somente mulheres acompanhavam as criangas hospitalizadas durante a coleta
de dados. Apesar da legislacdo (lei. 8.069/90) garantir a permanéncia de acompanhante,
independentemente do sexo, durante o periodo de hospitalizacdo, ao longo da coleta de dados,

estiveram presentes apenas mulheres.

Dados do relatério “Tempo de cuidar” da ONG Oxfam, publicado em 2020,
corroboram para o estudo, pois mostram que as mulheres realizam mais de 75% de todo o
trabalho de cuidado ndo remunerado do mundo e, frequentemente, segundo os dados do

relatorio da Oxfam, “elas trabalham menos horas em seus empregos ou tém que abandona-los
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por causa da carga horaria com o cuidado. Em todo mundo, 42% das mulheres ndo

conseguem um emprego porque sdo responsaveis por todo o trabalho de cuidado — entre os

homens, esse percentual ¢ de apenas 6%”.

O maior numero de cuidadores do sexo feminino no acompanhamento as criangas
hospitalizadas, também foi confirmada no estudo de Jorge (2004). A autora ressalta que
culturalmente, continua, ainda, a ser atribuido um maior peso de responsabilidade a mulher,
relativamente ao acompanhamento da crianga nos momentos em que esta necessita de mais
cuidados, particularmente nos periodos de doenca. Com isso, percebe-se que o papel da
mulher como cuidadora mantém-se na contemporaneidade, inclusive durante a hospitalizacao

da crianga em que os cuidados sdo mais intensos.

Assim, observa-se, no geral, discursos em que a naturalizagdo da mulher como
cuidadora vincula-se a diferentes lugares atribuidos a ela na familia: esposa ou companheira,
filha, mée, tia, avd. Desde que seja mulher, cuidar do membro da familia que esta adoecido e
requer atencdo constante ou ainda, cuidar dos familiares para que atravessem uma fase de
fragilidade a fim de preservar o direito a vida torna-se prioritario sobre os proprios projetos.
Ao identificar-se com o ato de cuidar, a mulher, muitas vezes, se afasta da possibilidade de
outras escolhas, ou distancia-se dos proprios projetos. Cuidar do outro torna-se o0 seu
cotidiano (GUEDES; DARQOS, 2009).

Ele ndo mora mais eu, né? Ele mora com a minha mae. Ai aqui no hospital
fui eu que fiquei com ele. Ai agora quando ele sair do hospital quem vai ficar
mais ele é a prima dele. No hospital quem ficou foi s6 eu e ela (tia), mas pro
final quem ficou foi s eu. Acho que td aqui ha trés meses com ele. Sé eu.
Més passado que eu fui em casa, ai minha irma ficou com ele cinco dias.
(E7)

Percebe-se que quando a mé&e ndo pode ficar com a crianga ou precisa ir em seu
domicilio resolver algo ou descansar, quem fica sdo outras mulheres, tias, primas ou avos.
N&o é pensado no homem para assumir este papel de cuidador, mostrando 0 quanto esta

enraizado o papel que ao longo dos anos foi atribuido & mulher. Segundo Guedes e Daros

(2009) no senso moral construido na sociabilidade burguesa, as atividades que derivam do ato
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de cuidar tendem a ser atribuidas as mulheres e naturalizadas de forma a aparecerem como

exclusivas e constitutivas da condi¢do feminina.

Quem acompanhou desde que nasceu foi o pai, porque eu fiz cesariana, dai
depois de 15 dias eu vim ficar com ele. Desde entdo sou eu que t6 com ele.
O pai vem s6 na hora da visita, até porque tem que trocar fralda, né? E ele
ndo sabe essas coisas... (E8)

E visivel um discurso dominante advindo do contexto sociocultural de que a mulher
tem esse papel central do cuidado e que o homem ndo tem jeito para cuidar de crianca,
refor¢cando que o cuidar é parte integrante apenas do universo feminino. No ambito familiar,
sociedade e cultura se entrelagam sustentando a ideologia em nosso meio de que a mulher é a
provedora dos cuidados as criancas, sobretudo quando o filho possui uma necessidade maior,
levando-a a se dedicar, na maioria das vezes, integralmente ao cuidado do filho (ALVES;
COSTA, 2014)

Pode-se apreender pelas falas das participantes uma forte influéncia cultural, em que o
significado de ser mulher esta ligado as caracteristicas atribuidas ao ser méde/cuidadora, o que
reforca as relacdes desiguais de sexo e a divisao sexual do trabalho, reafirmando a concretude
do patriarcado na vida das entrevistadas. A elas é destinado o cuidado e a responsabilidade
integral com os filhos. Sobre elas recai 0 peso dessa responsabilidade ndo sé no sentido de
terem que executar atividades préaticas de cuidado, mas principalmente porque se espera delas

tal compromisso.

3.2 Rede de apoio familiar

Possuir uma rede disponivel para auxiliar na superagéo de crises que ocorrem ao longo
da vida é fator de protecdo para o desenvolvimento dos membros da familia. Assim, visto que
a necessidade de apoio aumenta em determinadas circunstancias e fases da vida,
principalmente em casos de doenca, a importancia da presenca dos pais e familiares durante

esse momento da hospitalizacéo, € essencial.

Serv. Soc. & Saude Campinas, SP v. 19 1-20 €020005 e-ISSN 2446-5992



ervico

= ocial
. ISSN 2446-5992
aude 6559
doi: 10.20396/sss.v19i0.8661082

14
Diante disso, foi perguntado para as acompanhantes sobre a participacdo da familia

durante esse processo, seja troca de acompanhante ou visitas e, apesar de tal presenca e
participagdo ser considerada essencial na assisténcia a crianga hospitalizada, a partir das falas,
percebeu-se que apenas uma pessoa participa efetivamente desse processo, focalizando na

relagdo méae-filho.
N&o. Nunca fez troca de acompanhante. Eu nem vou em casa.
Veio s6 o pai. O pai ndo mora comigo ndo. Porque assim, ele mora la
(interior), é meio longe, sabe? Ai veio ver ele, sd ele mesmo... veio s6 uma

vez. Assim, eu converso com ele, ele me ajuda pra me deixar no hospital. Eu
acho assim, que eles deviam participar mais. (E2)

Trocou uma vez de acompanhante... meu menino veio passar uma semana.
Tem uma irma que mora ali que veio visitar, minha menina também. (E3)

Percebe-se que é comum nas familias um Unico membro assumir a maior parte da
responsabilidade do cuidado, neste caso, a mulher. Ao tornar-se mée e assumir para si a
reponsabilidade pelo cuidado da crianga, muitas rompem seus vinculos com o trabalho para
dedicarem-se integralmente ao cuidado da crianga. A divisdo de tarefas ndo € realizada e
ocorre seu acumulo, afetando a vida financeira, profissional e familiar da mulher, que chega a
renunciar seus projetos e realizacfes pessoais em funcdo da crianca. As desigualdades de
género e a desigualdade das distribuicdes das tarefas condicionam a realidade do cuidado

familiar.

Minhas irmds moram perto de mim, me ajudam. A familia dele também é
muito louca por ela, eles s6 ndo vem porque moram no montese, mas quando
a gente vai pra 14 é um grude, eu mal pego nela. (E1)

Nao. Até porque eles sdo do interior... eu ndo tenho familiar em Fortaleza,
sou sO eu e meu pai. Entdo ndo tem visita ndo... faz uns trés meses, por ai...
(ES)

Vale lembrar que essas pessoas ja estdo ha mais de um més acompanhando a crianca
hospitalizada e algumas nunca receberam visitas ou realizaram a troca de acompanhante. O
que se objetiva aqui ndo é a culpabilizacdo da familia, e a retirada da responsabilidade do

Estado, mas é necessaria discussdo que perpassa as questdes de género, pois o cuidado pode
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ser realizado por mais de uma pessoa e todos sdo capazes de exercé-lo, no entanto, a maior

parte das tarefas relacionadas ao cuidar é realizada normalmente por uma mulher, recaindo a

responsabilidade unicamente sob ela.
[...] o pai dela veio uma vez. (E6)

Nao. Veio visitar, mas foi duas ou trés vezes. Foi so trés vezes que o pai dele
veio. E o tio dele, irm&o do pai dele. (E7)

Depois que ele veio pra enfermaria, veio um primo e dois tios visitar ele.
Como a familia é do interior, ndo se organizou ainda pra vir visitar. (E8)

A partir dos relatos das entrevistadas, percebe-se que em relacdo ao numero de
pessoas que compbe a rede familiar parece ser grande, porém, identifica-se também a
predominancia de uma rede minima quando se trata do cuidado com da crianca, em que

muitas vezes a distancia geogréafica é apontada como barreira.

Além disso, a mde é vista como o principal vinculo e apoio social para a crianca
crescer e se desenvolver de forma saudavel. Pelo menos é assim que a familia define a funcéo
materna e € assim também que a mée percebe seu proprio papel e fungBes predominantes
dentro da familia. Com base nisso, os demais membros da familia assumem uma posicdo
intermediaria ou periférica na rede de cuidados e promocdo do desenvolvimento da crianga,
com contatos menos frequentes, relacionamentos e vinculos de menor intensidade e menor

compromisso e responsabilidade com o bem-estar da crianga. (SILVEIRA et al., 2016)

Para Silveira et al. (2016) as redes de pequeno porte ou minimas sdo menos efetivas
em situacOes de excesso de demandas ou tensdo de longa duracdo, gerando sobrecarga a

mulher.

A partir das falas das interlocutoras identifica-se a fragilidade estrutural da rede social
de apoio no que concerne a pequena quantidade de pessoas identificadas como fonte de apoio;
alto nivel de densidade entre a mée-crianca e baixo entre 0s demais membros da rede; a
dificuldade de acesso as pessoas para divisdo das atribuicdes e as caracteristicas socioculturais
predominantes, fortalecendo os papéis impostos historicamente.
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3.3A importancia da familia no processo de cuidado

Entendendo que a familia apresenta significativa influéncia sobre a qualidade das

relacfes intrafamiliares, buscou-se compreender a visdo das entrevistadas sobre a familia e

sua importancia durante esse percurso, com isso, foram feitas algumas perguntas para se

chegar ao objetivo da pesquisa, como: “Qual a importancia da familia durante a

hospitalizagdo da crianga?” e “O que ¢ familia para vocé?” As falas das entrevistadas

fortalecem o discurso da familia como primordial e de grande valia para elas e para a crianga

hospitalizada.

Serv. Soc. & Saude

Acho que a familia é importante, né? O apoio pra crianca... Claro, como mée
eu tenho que ta presente, mas a mde também precisa de um apoio porque
esse momento é muito dificil, até porque eu acabei de sair de um parto, né?
T& muito recente, eu descobri a cardiopatia dela muito cedo, com quatro
semanas de gestacdo, entdo ndo foi uma gestacdo tranquila. Entdo, quando
ela nasceu, eu fiz questdo de ta presente e até porque eu acho que ninguém
vai cuidar tdo bem guanto eu, eu fago questdo de ficar. Familia pra mim é a
base de tudo, sem familia a gente ndo vai pra frente, familia é muito
importante. (E4)

Ajuda bastante, né? Ajuda muito... Porque assim, até pro bem dele, pra
melhoria do quadro. Quando a familia t& perto, vocé se sente mais seguro.
Entdo melhora bastante, tudo melhora quando a familia ta perto. [...] Tudo,
tudo... tudo mesmo! (E5)

Eles moram longe, ai s6 sou eu mesmo e Deus. O pai dele veio s6 uma vez
depois do transplante. [...] Familia é quem dar apoio, as coisas que a gente
precisar, principalmente assim... doenca, né? Precisa mais da familia. (E7)

Eu acho que tanto pra ele, quanto pra mim, o suporte, de saber que eu posso
contar com outras pessoas da familia é primordial. A gente se sente sozinha e
a carga se torna bem mais dificil, bem mais pesada. Contando com o apoio
da sua familia, vocé se sente bem mais fortalecido pra enfrentar a luta aqui,
porgue o negdcio ndo é facil, ndo. [...] Minha familia é tudo, eu acho que
familia é a base de tudo, porto seguro, onde vocé se sente acolhido. (E8)
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As caracteristicas da relagdo familia e doente/cuidador sdo pouco citadas nos estudos

que visam a relacdo da influéncia da familia durante o processo de hospitaliza¢do da crianca,
porém, esses foram os momentos em que as acompanhantes mais discorreram sobre a
tematica. Cabe aqui a importancia de enaltecer as falas das interlocutoras da pesquisa, Vvisto

que os discursos mostram a experiéncia vivenciada por estas.

Analisando as falas, percebe-se que as mulheres sentem a necessidade do apoio da
familia e compreendem a sua importancia e influéncia que exerce. Porém, apesar de
reforcarem a necessidade do apoio da familia e relatarem que esta ¢ a sua “base”, “porto
seguro”, foi observado alguns discursos contraditorios, pois mesmo as participantes
compreendendo a familia como essencial durante a hospitalizacdo da crianca e sendo
considerada seu “suporte”, a maioria das entrevistadas passam por esse processo de internagao
sem apoio familiar, ou seja, estdo apenas trazendo conceitos de familia desvinculados com o

que estas vivenciam em suas realidades.

CONSIDERACOES FINAIS

Apesar das mudancas ocorridas no &mbito da familia, esta ainda é considerada como
“base” para o ser humano, e permanece em muitas familias o modelo padrdo, mononuclear,
constituido por mée, pai e filhos, ainda que a realidade mostre inumeras configuracdes de
outros arranjos. Tendo isso em vista, a partir do estudo buscou-se compreender sua
participacdo no cenario hospitalar. Com esta pesquisa, constatou-se que a familia, no geral,
ndo participa de forma efetiva do cuidado com a crianga hospitalizada, ficando apenas uma
pessoa responsavel pelo seu cuidado, a mée, e na sua auséncia, geralmente, quem assume esse

papel na familia € outra mulher, pois, historicamente, o cuidado ¢é delegado a figura feminina.

E nitida a manutencdo dos papéis tradicionais de méaes cuidadoras, figuras centrais no
cuidado do filho(a) hospitalizado, aumentando a carga de compromisso e atividades
destinadas ao cuidar. Percebe-se a permanéncia do contexto sdcio-histérico e cultural que

deposita na condicdo materna toda a responsabilidade do cuidado no campo familiar, quando
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se sabe da necessidade e importancia de dividir papéis/funcdes com os pais, ja que a

responsabilidade os cabe também.

Os relatos das entrevistadas mostram a dificuldade que as mulheres enfrentam por
exercerem a maternidade em tempo integral. Para manter o cuidado com a crianca, a grande
maioria das participantes da pesquisa sairam do mercado de trabalho e se dedicam
exclusivamente ao filho(a), se considerando totalmente responsavel por este, devido a sua

prépria criacdo, em que foi estabelecido como papel da mulher o ato de cuidar.

Assim, é importante salientar que as mulheres cuidadoras necessitam de atencdo do
Estado, da sociedade e principalmente da familia, pois estdo inseridas em um contexto
complexo, que afeta sua satde fisica e mental e as adoecem. Torna-se necessario a criagdo de
politicas e acBes que questionem tais papéis impostos e possam criar novas possibilidades,
fortalecendo e ampliando a autonomia feminina e a clareza do cuidado como atribuicdo de

todos os individuos sociais.

Recebido em marco de 2020 — Aprovado em julho de 2020
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