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RESUMO
Pesquisa convergente assistencial, que objetivou investigar os reflexos da hospitalizagao da crianca na vida do familiar
acompanhante. Foi realizada em um hospital localizado em Goidnia-GO, em que acompanhantes de criangas hospitalizadas
participaram de um grupo de apoio. A coleta de dados ocorreu de fevereiro a julho de 2010, por meio de gravacao e transcricao
das sessoes grupais; para analisar os fatos e fenémenos vividos no grupo, foi usada a analise temética. Os resultados encontrados
fornecem aos profissionais de saude subsidios que permitem compreender o quido é complexa a experiéncia de “ter” e
“conviver” com crianga da familia em situacido de doenca e hospitalizacdo. Concluimos que essa experiéncia compromete o
relacionamento familiar, a satde fisica e mental, e a manutencao da rede social do acompanhante.
Descritores: Crianca Hospitalizada; Enfermagem; Satdde da Familia.

ABSTRACT

This is an assistance convergent research, which aimed to investigate the effects of child’s hospitalization in the companion
family life. It was performed in a hospital located in Goiania-GO, Brazil, where parents of hospitalized children participated in
a support group. Data collection occurred from 2010 February to July, through the recording and transcription of group sessions;
to analyze the facts and phenomena experienced in the group, it was used the thematic analysis. The results provide subsidies
for health professionals that allow them to understand how complex is the experience of “having” and “live” with a family child
in situation of illness and hospitalization. We conclude that this experience affects family relationships, mental and physical
health, and the maintenance of the social networking of the companion.

Key words: Child Hospitalized; Nursing; Family Health.

RESUMEN
Pesquisa convergente asistencial, que tuvo como objetivo investigar las consecuencias de la hospitalizacion de nifnos en la
vida del familiar acompanante. He sido realizada en un hospital ubicado en Goiania-GO, Brasil, donde los acompanantes de
los nifos hospitalizados fueron invitados a participar de un grupo de apoyo. Los datos fueron recolectados de febrero a julio
de 2010, a través de grabacion y transcripcion de las sesiones del grupo, y para trabajar con los factos e fenémenos vividos en
el grupo, he sido usada el andlisis tematica. Los resultados encontrados ofrecen para los profesionales de la salud subsidios
que les permiten comprender la complejidad de la experiencia de “tener” y “vivir” con un nifio de la familia en situacion de
enfermedad y hospitalizacion. Llegamos a la conclusion de que esta experiencia afecta a la relacién familiar, la salud fisica y
mental, y al mantenimiento de la red social del familiar acompanante.
Palabras clave: Nifio Hospitalizado; Enfermeria; Salud de la Familia.
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INTRODUCAO

A doenca e hospitalizacdo da crianca alteram a dinami-
ca familiar e levam a familia a sentimentos e emocoes que
variam entre tristeza, medo, pena, culpa e impoténcia, entre
outros. Nesse cendrio, destacamos o papel da pessoa que
acompanha a crianga durante sua hospitalizacao, pois é ela
quem vivencia a dificuldade de sair do ambiente familiar para
um mundo novo, permeado por incertezas e inseguranga®®.

No hospital, o acompanhante vivencia experiéncias que,
na maioria das vezes, sdo negativas, em razao do ambiente
hostil, das ameacas reais e imaginarias, da ruptura familiar ou
da perda/reducao da autonomia da familia em relacdo a crian-
ca. Essas situagoes colaboram para intensificar o sentimento
de fragilidade do acompanhante”.

Também é importante destacar que os longos periodos de in-
ternacdo da crianga, as visitas recorrentes ao hospital, o repouso
prejudicado em decorréncia da preocupacdo com a saude da
crianga e das responsabilidades assumidas nesse processo e as
dificuldades financeiras e de acesso ao servico de satde, produ-
zem grande desgaste fisico e emocional ao acompanhante®?.

Assim, essa pesquisa se propds a investigar os reflexos da
hospitalizacdo da crianga na vida do acompanhante, visan-
do contribuir para melhorar a assisténcia prestada ao acom-
panhante da crianga hospitalizada. Os resultados do estudo
poderao servir de subsidio para o planejamento e desenvol-
vimento de intervencgoes dirigidas ao atendimento das reais
necessidades do acompanhante, pelas equipes de satde, aju-
dando-o no enfrentamento da situacao de “ter” e de “conviver”
com uma crianga em situagao de doenca e hospitalizagao.

METODOLOGIA

Trata-se de uma investigacao descritiva e exploratéria do
tipo convergente assistencial. A opgao por essa modalidade
de pesquisa se deu porque nela as acoes de assisténcia sao
incorporadas ao processo de pesquisa e os processos de pes-
quisa sao incorporados as acdes assistenciais, permitindo in-
troduzir inovagdes no cuidado de enfermagem©.

O estudo foi desenvolvido na Unidade de Internagao Pe-
diatrica (UIP) de um hospital publico de grande porte, loca-
lizado em Goiania-GO. Para viabilizar a coleta de dados, foi
criado um grupo de suporte denominado Grupo de Apoio a
Pais e Familiares (GRAPF), com o objetivo de acolher a familia
das criangas hospitalizadas oferecendo apoio e informacoes.

A UIP pesquisada possui dois blocos de internacoes: a
Clinica Pediatrica e a Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN). A Clinica Pediatrica dispoe de 20 leitos e a média de
ocupacao diaria é de doze leitos. A UTIN tem 10 leitos des-
tinados ao cuidado de recém-nascidos graves e de alto risco
que e, frequentemente, todos os leitos estao ocupados.

O GRAPF foi coordenado por duas enfermeiras e super-
visionado, na organizacao e condugao, por uma enfermeira,
especialista em Dinamica de Grupo, e outra, com experiéncia
na atencao aos familiares de pessoas internadas em Unidade
de Terapia Intensiva. O grupo funcionou regularmente no pe-
riodo de fevereiro a julho de 2010, em sala da prépria UIP,

com encontros vespertinos, uma vez por semana. Os encon-
tros tinham duracdo média de uma hora, sendo dez minutos
para o acolhimento e apresentacdo dos participantes, vinte
minutos para o compartilhamento de experiéncias e vivén-
cias, dez minutos para orientacdes e informacoes e vinte mi-
nutos para o processamento das experiéncias compartilhadas
e avaliacdo da sessao grupal.

Durante o periodo da coleta de dados, todos os familiares/
acompanhantes das criangas internadas foram convidados a
participar do GRAPF. Vale destacar que, nesse estudo, con-
sideramos familia quem seus membros dizem que sao, in-
dependentemente de lagos sanguineos ou grau de parentes-
co"12_ No total, 34 sujeitos, que atenderam aos critérios de
inclusao de ter idade igual ou superior a 18 anos, pertencer
a familia de uma crianca hospitalizada na UIP do hospital in-
vestigado no periodo da coleta de dados e ter comparecido a
pelo menos duas sessoes do grupo, participaram da pesquisa,
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Todos os encontros do GRAPF foram gravados e registrados
em didrio de campo e os dados foram obtidos pela transcrigcao
das sessoes, juntamente com os registros do diario de campo.
Para analisar os fatos e fendmenos vividos no grupo foi usada
analise tematica.

Para representar os familiares, foram atribuidos letras e nd-
meros, a fim de preservar sua identidade e evitar exposicao
e constrangimento. Assim, cada familiar foi identificado pela
letra F seguida por um nimero que varia de 1 a 34 (nGimero
de familiares que participaram dos encontros) e pela letra G
acompanhada do ntimero da sessdo a que se refere o depoi-
mento citado. Logo, o depoimento do familiar nimero dois
no quarto encontro do GRAPF foi identificado como F2G4.

Esse estudo foi elaborado e desenvolvido seguindo as re-
comendacdes propostas pela Resolucdao 196/96 do Conselho
Nacional de Satde e aprovado pelo Comité e Etica em Pesqui-
sa Humana e Animal de um hospital localizado em Goiania-
-Goias (protocolo 153/2009).

RESULTADOS

Foram realizados doze encontros do GRAPF com ndmero
de participantes variando de trés a sete em cada encontro, com
média de 4,7 pessoas por sessdao. Os familiares foram princi-
palmente as maes das criancgas (23; 67,6%), seguidas por tios
(5; 14,7%), avés (4; 11,8%) e pais (2; 5,9%). Participaram do
maior numero de encontros do grupo os acompanhantes de
criancas que permaneceram internadas por mais tempo.

A andlise das sessdes grupais permitiu a proposicdo das ca-
tegorias “Distancia da familia: conflitos e dificuldades”, “Situa-
coes de desgaste fisico e emocional”, “Enfrentando mudancas
e frustracdes” e “O grupo como estratégia para o cuidado”, que
fornecem, aos profissionais da satide, subsidios para compreen-
der o quao é complexa a experiéncia de “ter” e “conviver” com
uma crianca hospitalizada, como veremos a seguir.

A. Distancia da familia: conflitos e dificuldades
Alguns familiares se sentem abandonados e até esquecidos
pela familia. Muitas vezes, a pessoa que acompanha a crianca
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no hospital precisa enfrentar sozinha, as dificuldades advin-
das dessa experiéncia:

O pai do neném abandonou eu e ele. Raiva. Té sentindo
raiva demais dele! Porque eu procurei ele pra me ajudar e
ele ndo quer saber! (F31G7)

As vezes eu fico assim, pensando que o pai dele ndo preo-
cupa [...]. As vezes eu brigo em casa. Fico pensando assim:
“Poxa, mas é s6 eu que tem que td com ele?”. (F28G11)

[...] eu queria ter, sabe, o apoio da minha familia, do meu
marido. Queria que ele me ajudasse! Infelizmente, a mi-
nha familia, da minha parte, td longe. O meu marido ta
aqui em Goidnia, mas ele veio aqui sé pra ndo falar que
nao veio, pra nao fazer feio, sabe? (F13G12)

Nesse contexto, a crianca e seu acompanhante, além de
aprender a conviver com novas rotinas, precisam aprender
a suportar a distdncia e saudade de pessoas queridas:

A falta da minha familia t4 muito dificil. (F18G6)

A gente fica assim, longe de casa, e a gente fica assim, com
vontade de conversar com os amigos, com os parentes.
Desabafar. (F22G8)

Eu ndo gosto é de td longe da minha familia, da minha
filha, principalmente. E o que eu gosto € de td préximo da
minha familia, filha, mae, pai, esposo, sobrinho. (F26G12)

O fato de ter outros filhos compromete, ainda mais, o bem
estar do acompanhante, pois, além de se preocupar com a
criancga enferma, ainda sente culpa por nao estar ao lado das
que ficaram em casa:

Tenho mais duas [filhas] em casa. Af, eu fico aqui pensan-
do nas duas que td l4. (F22G6)

Tem o outro filho, tenho que ficar longe [...]. O que mais
me doi também, é que [...] eu tenho um outro de seis ani-
nhos. (F33G9)

Fica martelando na minha cabeca se minhas filhas ta bem,
0 qué que td acontecendo dentro da minha familia... Por-
que aqui eu ndo té sabendo, né? (F11G12)

Quanto mais longo o periodo de hospitalizacdo da crianca,
mais tempo o acompanhante precisa permanecer na UIP e
maiores sdo as dificuldades enfrentadas no cuidado das crian-
cas que ficaram no lar. Algumas maes revelaram que os filhos
demonstram tristeza e ciimes da crianca enferma:

Mas o dia que eu ndo venho é mais porque a minha ou-
tra neném fica chorando. Igual hoje ld na minha irma, ela
ficou chorando: “vocé ndo vai ver o T [o filho internado],
vocé vai ficar mais eu”. (F7G2)

Reflexos da hospitalizacao da crianca na vida do familiar acompanhante

Quando eu t6 arrumando as malas pra sair [...] pro hospi-
tal: “Ah! mae, volta logo, viu? Vé se a senhora volta logo!”.
(F33G9)

Outra situacao que corrobora para o sofrimento do acom-
panhante é nao ter com quem deixar os demais filhos, en-
quanto cuida da crianca hospitalizada. Nem sempre um
membro da familia pode assumir essa tarefa e, muitas vezes,
as criancas precisam ficar sob os cuidados de vizinhos, co-
nhecidos, amigos ou de pessoas contratadas especialmente
para esse fim:

[...] tem que deixar o filho... Fica abandonado! [...] é dificil
porque vocé acha que confia e, ao mesmo tempo, 14 no
fundo, vocé ndo tem aquela confianca! Nao é o pai, ndo
é a mae, nao é vocé quem ta la. Ai vocé ndo sabe o que
pode acontecer, entendeu? Entdo pra mim essa é a parte
mais dificil de lidar. (F26G9)

[...] tem gente que cobra trinta reais pra cuidar do outro,
outros cobra trinta e cinco! (F7G1)

B. Situacoes de desgaste fisico e emocional

Os familiares revelaram que acompanhar a crianga, duran-
te a hospitalizacao, prejudica o sono e repouso, trazendo con-
sequéncias fisicas que podem comprometer sua satde. Eles
afirmaram sentir cansaco e falta de tempo para o cuidado de
si mesmo:

Na hora que eu deitar pra dormir, acho que eu vou des-
maiar, porque tem muito sono acumulado! (F29G12)

[...] Aqui, a gente até que dorme, mas nao é igual em casa!
(F22G8)

Fiquei 32 dias sem sair daqui! (F15G10)

Mal cheguei em casa, ja tava vindo pra cd [...] ndo da nem

tempo pra gente dd uma arrumada, né? A gente esquece da

gente e s6 lembra dos filhos. (F14G10)

Por todas as repercussdes do processo de hospitalizacao na
vida da familia e da crianca, sdo frequentes as manifestacoes
de sentimentos negativos, como tristeza e angUstia:

[...] tem hora que bate aquela tristeza, né? (F23G1)

[...] fiquei em desespero vdrias vezes! (F32G5)

A principio, quando meu filho adoeceu, eu me senti assim:
quatro paredes e uma porta fechada sem a chave. (F26G9)

[...] muito, muito abalada! Muito triste! As vezes, eu fico
[...], muito depressiva! (F28G11)

Eu nao sei o que eu té sentindo... T6 um peixinho fora da-
gua! Nao t6 sentindo os meus pés no chao. [...] ver minha
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filha assim, sabe? [chora]. T6 levando. (F9G12)

Além do desgaste fisico e emocional, algumas maes ainda
se sentem culpadas pela doenca da crianca:

[...] as vezes, eu fico assim, pensando que eu tenho culpa,
sabe? [...] eu falei pro médico mesmo, se meu menino nas-
ceu com esse problema, se eu era culpada. O médico falou
que ndo. (F28GT11)

C. Enfrentando mudancas e frustracoes

Para ficar com a crianca durante sua internacdo e atender
as novas demandas, o acompanhante precisa modificar seus
hébitos de vida diarios. Dentre as situacoes geradoras de sofri-
mento, destaca-se o desejo de retomar as atividades interrom-
pidas devido a sua permanéncia no hospital:

Té fazendo falta é a igreja. (F18G6)

Ai, minha casa td abandonada, meu cachorro ta passando
fome. (F22G6)

Eu nao gosto é ficar longe da minha casa! (F3G11)

Apesar das frustracdes e do sofrimento gerado pelas mu-
dancas e dificuldades vivenciadas pelos acompanhantes,
alguns acreditam ter a obrigacao de permanecerem firmes
ao lado da crianga, incentivando, ajudando e dando forca.
Eles acreditam que ndo podem demonstrar fraqueza, deses-
peranca ou tristeza, pois ela esta ali para apoiar, sem jamais
esmorecer:

Hoje eu tenho que ta fingindo o tempo todo, sendo mais
forte do que ela [chora]. E as méscaras, a gente tem que td
mascarado. (F5G8)

[...] mesmo que, as vezes, a gente olhe la no fundinho e da
uma tristezinha, né, eu tenho que tampar ela [...], deixar
[...] transparecer a alegria. (F33G11)

[...] perto do meu menino, tenho que ta forte! (F14G10)

D. O grupo como estratégia para o cuidado

Em seus depoimentos, os acompanhantes revelaram o
quanto necessitam de um espaco para compartilhar sentimen-
tos e informacoes e para oferecer e receber apoio de outras
familias e dos profissionais:

Eu gostei, porque eu desabafei. A gente desabafa [...], fala
0 que td preso na garganta, né? Chorei. Foi bom! (F12G4)

[...] esclarece muita coisa, né, que as vezes a gente nao
sabe. [...] as vezes 0 neném td passando por alguma coisa
que a gente ndo sabe, né, ai esclarece pra gente! (F22G6)

[...] é como se fosse assim, uma familia pra vocé dividir
os sentimentos. Independente de quais sao eles. (F33G11)

DISCUSSAO

A hospitalizacdo de um ente querido exige reorganizacao
do sistema familiar e, para atender as demandas impostas pelo
processo de adoecimento, a familia, além de assumir novas
atividades, também precisa adaptar-se a mudancas na rotina
profissional, pessoal e social®®°'#1%- Na area pediatrica, ape-
sar da hospitalizacdo da crianca influenciar a vida de todos os
membros de sua familia, cada pessoa envolvida nesse proces-
so tem uma experiéncia singular diretamente relacionada as
atividades assumidas pela mesma®®®.

A responsabilidade de acompanhar a crianga durante sua
internacao hospitalar, experiéncia dificil que provoca desgas-
te fisico e emocional, ¢ comumente assumida pela mae®%9,
Entretanto, o sistema familiar deve apoiar a crianga e seu
acompanhante, pois o fortalecimento dos lagos afetivos é fun-
damental para que as pessoas envolvidas se sintam em con-
dicoes de lidar com as nuancas advindas do processo satde-
-doenca e, pois, de enfrentar os momentos de dificuldades?.
Quando o acompanhante recebe apoio da familia, amigos,
vizinhos ou representantes religiosos, ele se sente mais seguro
e preparado para enfrentar essa experiéncia”.

Todavia, nem sempre o acompanhante pode contar com
apoio familiar. Muitos sujeitos desse estudo se queixaram da
solidao e isolamento social, sentindo-se distanciados de seu
ndcleo familiar e tendo que assumir, sozinhos, a responsabi-
lidade de cuidar da crianca®'®'”. Vale destacar que experién-
cias vivenciadas no processo saude-doenca podem levar as
pessoas a rever o significado do termo familia, que deixa de
estar vinculado a lagos consanguineos para ser expresso por
meio do apoio recebido em meio ao sofrimento, ou seja, o
significado de familia, muitas vezes, se vincula ao ato de cui-
dart™. Assim, a doenca e hospitalizagdao podem levar a familia
a rever atitudes e fortalecer os vinculos, reformular relagoes
e transformar a unidade familiar, ampliando ou, até mesmo,
rompendo lagos afetivos® 1819,

O problema de ausentar-se do lar fica ainda mais dificil
quando o acompanhante tem que deixar outros filhos em
casa, pois a interrupgao do convivio com eles agrava seu sofri-
mento®%19_ E o sofrimento ndo é exclusividade dele, que se
preocupa com as criangas que ficaram em casa®®; os outros
filhos também sofrem tanto pela auséncia do irmao doente
quanto da figura materna e, com o pai, nao é diferente, pois
além da impossibilidade de permanecer com o filho doente,
ainda é privado da convivéncia com sua esposa/companheira
e sobrecarregado pelas responsabilidades que eram comparti-
Ihadas com a mesma®.

Nesse estudo, as maes colocaram claramente o dilema re-
sultante de sua auséncia do lar. Por um lado, os demais filhos
sentem-se abandonados, preteridos e enciumados em relagao
a atencao dispensada a crianca hospitalizada®; por outro, a
mae, além de sofrer pela distancia, se angustia mais ainda
quando precisa delegar a tarefa de cuidar dos filhos que fica-
ram em casa a pessoas em quem nao sabe se pode confiar,
tendo que conviver, também, com o medo, incerteza e in-
seguranca, que aumentam seu sofrimento®?. Elas se ressen-
tem, ainda, da falta do suporte social que poderia ajuda-las a
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enfrentar esse sofrimento; da distincia de outros familiares e
amigos e da auséncia de atividades sociais, que acentuam seu
isolamento e solidao e contribuem para tornar essa experién-
cia significativamente negativa®¢°1¢17),

Quase todas as maes entrevistadas manifestaram sentimen-
tos negativos que frequentemente tomam conta delas. A lite-
ratura ressalta que o sofrimento pode assumir diferentes con-
tornos, de acordo com o significado atribuido a doenca e sua
gravidade, a experiéncia de internacdo e as implicacoes dessa
no dia-a-dia da familia. Sentimentos como tristeza, desespero,
angustia, preocupacdo e nervosismo podem ser usados para
caracterizar a situagao de acompanhar criancas hospitaliza-
das®?'”, A mae, quase sempre a acompanhante da crianca,
fica exposta a diversas situacoes geradoras de sofrimento psi-
quico, entre as quais o sentimento de culpa pelo surgimento
da doenca ou de suas complicagdes no filho®®. Destaca-se,
aqui, a responsabilidade da equipe de satide em esclarecer a
familia sobre o diagnéstico e quadro clinico da crianga, des-
mistificando o surgimento da enfermidade e buscando desfa-
zer a associacao entre doenca e puni¢cao da mae/familia.

As normas e rotinas da unidade hospitalar constituem ou-
tro desafio para o acompanhante® >, Ele precisa aprender a
enfrentar e aceitar os rituais de diagnostico e tratamento e a
desenvolver estratégias que o ajudem a suportar seu sofrimen-
to diante do sofrimento da crianca. Os sujeitos desse estudo
acreditam que, independentemente do que estejam sentindo,
devem ocultar a prépria dor e mostrarem-se fortes para trans-
mitir seguranca e ajudar a criangca em sua recuperagao®®'®,
Nesse contexto, merece destaque o fato de varias UIP nao se-
rem dotadas de condi¢ées adequadas para acolher e manter
o0 acompanhante. No campo pesquisado, o espaco fisico é res-
trito e ndo ha cama para o acompanhante, o que compromete
seu sono e repouso, intensificando o desgaste fisico. Além
da falta de conforto para o descanso, ja que s6 dispoe de uma
poltrona, o acompanhante ainda precisa adaptar-se a variados
ruidos provenientes dos equipamentos e alarmes, bem como
de conversas entre funciondrios, tendo de manter-se atento a
tudo que acontece com a crianca e atender as suas demandas.

Todos esses aspectos configuram a tarefa de acompanhar a
crianga durante a internacao hospitalar como dificil e estressan-
te. Ao falar sobre a experiéncia de conviver com uma crianga
que necessita de cuidados de satide, muitos familiares se mos-
traram bastante emocionados e incapazes de conter o choro.
Essa fragilidade emocional confirma sua necessidade de apoio
tanto por parte de seus familiares e de outras pessoas queridas
como dos profissionais de satude®'"2%, Portanto, esses profis-
sionais precisam incluir a familia em seu plano de cuidados,
favorecendo seu convivio e promovendo agées que contem-
plem as singularidades do acompanhante, tais como escuta
atentiva, respeito, construcdo de vinculo com a familia e aco-
Ilhimento®?®. A equipe de satide deve valorizar a histéria de vida
de cada pessoa, suas historias, valores, cultura e experiéncias,
ajudando-a a compreender o contexto em que surgiu a doenca
e as maneiras de enfrentamento assumidas por cada pessoa.

Nesse cenario, o grupo de suporte apresenta-se como es-
tratégia util e vidvel para o oferecimento de apoio ao acompa-
nhante. Compartilhando suas experiéncias com outras pessoas
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que vivem situacdo similar, a pessoa percebe que ndo é a Ginica
com essa dor e sente liberdade para expressar seus sentimen-
tos, dificuldades, limitacoes, medos, ansiedades e incertezas,
pois sente-se pertencente ao grupo e sabe que ali todos com-
preenderdo do que esta falando. Além disso, observando ou-
tros integrantes, a pessoa pode aprender novos comportamen-
tos e formas de enfrentar a situacao®. Na opinido dos sujeitos
desse estudo, o atendimento em grupo é uma estratégia ade-
quada para o atendimento das necessidades de informacoes e
suporte emocional dos familiares de criancas hospitalizadas,
colaborando para reduzir seu sofrimento e, assim, tornar o cui-
dado mais humanizado®?®. O grupo lhes proporcionou espa-
co para desabafar, dividir sentimentos e frustracoes, receber e
dar apoio a outros familiares em igual situacdo; em suma, no
GRAPF eles se sentiram acolhidos e informados.

CONCLUSAO

Os resultados dessa investigacdo demonstram que a hospi-
talizacdo de uma criancga interfere significativamente na vida
de todos os familiares e, de maneira especial, na da mae, que
é a pessoa que, na maioria dos casos, acompanha a crianca
durante toda a sua internacao. De modo quase consensual,
verificou-se que essa situagao afeta significativamente, como
um todo, seu relacionamento familiar, sua satde fisica e men-
tal e a manutencao de sua rede social. O cansaco é acentuado
pela falta de uma estrutura fisica adequada para seu repouso
e pela necessidade de se manter continuamente alerta a qual-
quer alteracdo na condicao clinica da crianca além de atender
as demandas especificas de cuidado.

A falta de apoio dos outros membros da familia agrava o
sofrimento e realca o isolamento social a que sdo submetidas
as maes. Atualmente, mesmo com a facilidade para de obten-
cado de informacgdes na area da satide, algumas maes ainda se
sentem culpadas pelo surgimento da doenca da crianca e se
questionam a respeito de terem feito ou deixado de fazer algu-
ma coisa que pudesse ter evitado o seu adoecimento. Assim,
é necessario que os profissionais de satide invistam no ofe-
recimento de informacdes e esclarecimento das ddvidas dos
familiares, com o objetivo de minimizar o sofrimento dessas
pessoas. Entretanto, o que se observa na pratica é que, apesar
de vasta literatura recomendando estratégias para o cuidado da
familia que passa por essa experiéncia, ainda é comum encon-
trar profissionais que se preocupam exclusivamente com o cui-
dado da crianca, em detrimento da assisténcia aos familiares.

Embora seja comum e frequente, o sofrimento dos fami-
liares precisa deixar de ser visto pelos profissionais de satde
como normal e esperado no contexto hospitalar. E necessario
que estes reflitam sobre sua prética e passem a se sentir in-
quietos e incomodados com essa situacdo ao ponto de se ve-
rem compelidos a procurar novas estratégias de atuacdo para
mudar esse cendrio. Se nao se pode mudar a realidade da
doenca da crianca e o sofrimento de seus familiares, pelo me-
nos, que se faca algum esfor¢o para amenizar as demais fontes
de sofrimento para eles. Espera-se que os resultados desse es-
tudo despertem nos profissionais de satide a necessidade de
redirecionar sua pratica assistencial, passando a ver a familia
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de seus pacientes também como alvo de seus cuidados.

No contexto da hospitalizacao pediatrica é indispensavel
que a equipe de saude realize o diagnéstico das situagoes
que corroboram para intensificar o sofrimento do acompa-
nhante e, em resposta a esses diagnésticos, desenvolva inter-
vengdes que ajudem amenizar o sofrimento dessas pessoas.
Para isso, eles precisam se dispor a ouvi-las, compreendendo

e respeitando as singularidades de cada uma. Considerando
o papel da academia na formacao profissional, talvez um dos
caminhos nessa direcdo seja os cursos de graduacdo na area
da satide comegarem ou passarem a enfatizar a necessidade
de assisténcia também a familia, oportunizando aos graduan-
dos trabalhar com essa clientela, de modo a introjetar esses
valores em sua pratica profissional.
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