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Resumo

Pesquisa descritiva de natureza qualitativa, realizada com seis maes de criangas internadas em Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP), objetivando apreender a importancia da rede social para elas. Os dados foram coletados por meio de
observacgédo participante e entrevistas semiestruturadas. Da andlise dos dados emergiram duas categorias: O compartilhar
de experiéncias como mecanismo de enfrentamento da dor e do sofrimento e o Opoio da familia nuclear, extensa e de outras
pessoas durante a hospitalizagéo da crianga. Os resultados demonstraram a importancia da rede social de apoio, com énfase
ao apoio familiar e a rede formada entre as mées das criangas internadas. Conclui-se que estimular a formagéo de grupos
de apoio entre maes/cuidadoras de criangas internadas em UTIP, incluindo seus familiares, constitui estratégia essencial ao
enfrentamento deste momento dificil da vida, especialmente nos casos em que estas mulheres ndo podem contar com uma
rede social de apoio fora do hospital.

Palavras-chave: Apoio social; Unidades de terapia intensiva; Familia; Satde da crianca.

ABSTRACT

This qualitative descriptive study was carried out with six mothers of children hospitalized in a Pediatric Intensive Care Unit (PICU),
with the aim of identifying the role of the social network for them. The data was collected through observation and semi-structured
interviews. Two categories emerged from the analysis of the data. First, the sharing of experiences as a mechanism of coping
with pain and suffering, and second the support of the family in the hospitalization of the child. The results demonstrate the
importance of the social support network, with emphasis on the family support and the network formed by the mothers of the
hospitalized children. It was concluded that the encouragement of support groups consisting of mothers/caregivers of children
hospitalized in the PICU is an essential strategy to cope with this difficult period in life. This is all the more important when these
women cannot count on a social support network outside the hospital.

Keywords: Social Support; Intensive Care Unit; Family; Child Health.

RESUMEN

Investigacion descriptiva de naturaleza cualitativa, realizada junto a seis madres de nifios internados en una Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatrica (UCIP), para identificar la importancia de la rede social para ellas. Los datos fueron recolectados por
medio de observacion participante y entrevistas semiestructuradas. De su andlisis, emergieron dos categorias: el compartir de
experiencias como herramienta de enfrentamiento del dolor y del sufrimiento; y el apoyo de la familia en la hospitalizacion del
nifio. Los resultados demostraron la importancia de la red social de apoyo, con énfasis al apoyo familiar y a la red formada entre
las madres de los nifios internados. Se concluye que estimular la formacién de grupos de apoyo entre madres/cuidadoras de
nifios internados en UCIP se constituye como estrategia esencial al enfrentamiento de este momento dificil, especialmente en

los casos en que estas mujeres no pueden contar con una red social de apoyo fuera del hospital.

Palabras-clave: Apoyo Social; Unidad de Cuidados Intensivos; Familia; Salud del Nifio.
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INTRODUCAO

A hospitalizacdo € uma situagéo critica e delicada na vida
de qualquer ser humano e tem contornos especiais quando se
trata de um acontecimento na vida de uma crianca, pois implica
a mudanca de rotina de toda a familia, principalmente da mae,
que geralmente é a cuidadora principal do filho'.

Esta situagdo singular na vida daméae e da crianga € permeada
por duvidas e incertezas, o que acarreta um intenso sofrimento
psiquico para a mulher, que, muitas vezes, adentra 0 mundo do
hospital e precisa enfrentar sozinha a hospitalizagéo da crianca.

Ao priorizar a presenca junto ao filho hospitalizado, € comum
a méae distanciar-se de suas demais atribuicbes - de mulher,
companheira, trabalhadora, filha e méae de outros filhos - para
tornar-se, quase que exclusivamente, mée de uma crianga
doente que necessita de cuidados hospitalares. Configura-se,
assim, situacao conflituosa, marcada por momentos de
sofrimento e solidao para essa mée. Nesse sentido e, diante das
demandas de permanecer no ambiente hospitalar, a mée passa
aconviver com um novo cotidiano, deparando-se, na maioria das
vezes com a necessidade de criar recursos para enfrentar e se
adaptar a nova condicéo, passando assim a estabelecer vinculos
com outras maes que vivenciam situagdes semelhantes a sua2.

Este tipo de comportamento e os sentimentos de conflito
interno desenvolvidos pela mde emergem comumente como
resposta a experimentagao de um momento especialmente dificil
de sua vida. Nesses casos, 0 que pode acalma-la é o apoio de
pessoas proximas e queridas, capazes de compreendé-la e,
assim, ajuda-la a enfrentar com coragem e esperanca todo o
processo de adoecimento e hospitalizagao do filho. Em outras
palavras, esta relagdo é estabelecida por diferentes agentes
sociais que, de alguma forma, oferecem apoio a familia e
ao individuo, com o intuito de minimizar o seu sofrimento,
contribuindo assim, para a melhoria da sua qualidade de vida®.

O apoio ou suporte recebido por uma pessoa, para que
ela consiga transpor as situacgdes dificeis que a vida lhe impde,
pode ser de diferentes tipos: a) instrumental, que consiste em
ajuda simbdlica ou material; b) emocional, que inclui afeto e
admiracao; c) afirmacgéo, que consiste em reforgos de certos
comportamentos, percepc¢des e valores e d) suporte de
informacéo e orientacao®.

De alguma forma e em algum momento da vida do ser
humano, ele busca receber algum tipo de suporte, por sua vez
necessario para transpor suas dificuldades pessoais, como,
por exemplo, a experiéncia de hospitalizagdo de um filho,
principalmente quando a crianga se encontra em estado critico
de saude e necessita de internagdo em uma UTI*.

As Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIPs)
constituem-se em setores criados para ofertar cuidados de
natureza complexa a criangas em risco iminente de morte. N&o
obstante sua importancia, o ambiente frio e hostil que caracteriza
tais unidades comumente se associa a traumas irreparaveis para
acrianca e para toda a sua familia, tendo em vista a associagéo
guase que imediata, e culturalmente construida, entre a ideia de
UTl e as concepgdes de morte, dor e sofrimento. Para a maioria

das pessoas que adentram pela primeira vez estas unidades, o
abrandamento dos sentimentos de medo e angustia s6 advém
mediante o suporte encontrado junto as suas redes sociais de
apoio, sejam elas preexistentes, ou construidas ao longo da
experiéncia da hospitalizagdo*.

A rede social de apoio é compreendida como a soma de
todas as relagdes que um individuo percebe como significativas
ou diferenciadas da massa andénima da sociedade. Ela
é considerada como uma espécie de terceiro campo do
parentesco, da amizade, da classe social; um circulo social
constituido por tragos de afinidade, formando um teia que une
as pessoas*. Muitas dessas redes de apoio sdo formadas dentro
do hospital, a medida que os integrantes das familias passam
a compartilhar um mesmo ambiente, além de experiéncias e
sofrimentos relacionados ao processo saude-doenga, de modo
a conseguirem, juntos, resgatar a sua dignidade humana*.

Estas redes s&o constituidas por diversas pessoas, entre elas
as maes das criancas internadas e os profissionais de saude, os
quais interagem e somam forcas, no intuito de apoiar a familia
no enfrentamento da doenca da crianga. Os profissionais da
enfermagem, portanto, fazem parte da rede de apoio construida
no ambiente hospitalar e podem contribuir de forma positiva para
a vivéncia deste momento téo singular na vida da crianga e de
seus genitores, ao atenderem a diade familia e crianga, buscando
conhecer as possibilidades de ajuda-los e/ou possibilitar que
0s mesmos usufruam de uma rede propria de suporte e apoio®.

No sentido de evidenciar alguns aspectos desta tematica,
0 presente estudo objetivou apreender a importancia que as
maes que acompanham a hospitalizagéo de seus filhos em UTIP
atribuem as redes sociais de apoio formadas dentro e fora dos
muros do hospital, e como essas redes auxiliam na superacéo das
dificuldades vivenciadas por elas durante a hospitalizag@o dofilho.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva, com abordagem
qualitativa e que integra uma dissertacdo de mestrado em
Enfermagem desenvolvida com o objetivo de compreender
os sentimentos, dificuldades e facilidades experienciadas por
méaes de criangas internadas em UTIP, quanto ao processo de
sua insercdo no cuidado ao filho hospitalizado.

O referencial metodoldgico utilizado na implementagéo da
proposta foi a Pesquisa Convergente Assistencial (PCA)®.APCA é
uma modalidade de pesquisa de campo que mantém, durante todo
0 seu processo, uma estreita relagdo com a pratica assistencial,
tendo como finalidade encontrar alternativas para solucionar ou
minimizar problemas, realizar mudangas e introduzir inovagoes
na pratica. Assim, este tipo de pesquisa esté comprometida com
a melhoria direta do contexto social pesquisado®.

O referencial tedrico utilizado na interpretagéo dos resultados
foi a Teoria Transcultural do Cuidado, de Madeleine Leininger’,
dada a necessidade de melhor compreender as crengas e valores
culturais das maes, de modo a propiciar o desenvolvimento
de uma relagdo pautada no respeito, na compreenséo e
confianga mutuas.
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O estudo foi desenvolvido na UTIP do Hospital Universitario
de Maringa-Parana (HUM), com seis mées que tiveram seus
filhos internados neste setor e atenderam aos seguintes critérios
de inclusdo: ser mae e cuidadora principal de crianga internada
héa pelo menos cinco dias e ter disponibilidade e interesse em
participar do estudo.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de janeiro a maio
de 2007, por meio de duas entrevistas semiestruturadas, uma
no inicio e outra no término da implementagéo da proposta de
insercdo da mae no cuidado, utilizando-se, para tanto, um roteiro
com questdes mistas, elaborado pela propria pesquisadora com
base nos objetivos do estudo e avaliado quanto ao conteudo
e clareza por duas docentes da area da familia e da saude
da crianca. As questdes do roteiro de entrevista buscaram
identificar as dificuldades e facilidades encontradas pelas
maes durante todo o processo de inser¢éo no cuidado ao filho,
de modo a fornecer subsidios para que o enfermeiro pudesse
trabalhar as dificuldades e sanar as duvidas das méaes, com
o intuito de prepara-las adequadamente para a alta. Dentro
desta abordagem, as maes também eram inquiridas sobre os
aspectos que estavam facilitando ou dificultando a vivéncia
deste momento tao singular de suas vidas e de que forma isto
ocorria, evidenciando-se, assim, a configuracéo de suas redes
de apoio social.

Além disso, utilizou-se a observacao participante durante
todo o processo. Foram realizados, em média, sete encontros
com cada mae, ocasiao em que elas eram estimuladas a
falarem livremente sobre assuntos diversos. O registro dos
dados referentes as observagdes, assim como das reflexdes da
pesquisadora sobre eles foi efetuado em didrio de campo, logo
apos o término de cada um dos encontros.

Para alcangar a compreenséo subjetiva da percepcéo
de maes que tém um filho internado na UTIP sobre o papel e
importancia de sua rede social de apoio, empregou-se a analise
de conteudo modalidade tematica®, cuja implementacgéo se da
por meio da codificacdo do texto e de seu desmembramento
em unidades, seguidos de agrupamentos analdgicos para a
formacéo de categorias tematicas que expressem os resultados
aluz da indagagéo proposta. Deste modo, por meio das leituras
e releituras das falas dos sujeitos e dos registros diarios,
buscou-se identificar os significados que eram mais comuns e
mais frequentes, assim como aqueles discursos singulares, mas
com grande relevancia.

Na apresentacdo dos resultados, as maes e seus filhos
estéo identificados por nomes de flores. A apresentacdo neste
formato procurou garantir, entre outros aspectos, a preservagéo
das identidades dos sujeitos investigados, cuja participagéo
atendeu as determinagdes da Res. 196/96-CNS, acerca de
pesquisas envolvendo seres humanos. Destaca-se que o projeto
do estudo realizado foi aprovado pelo Comité Permanente de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade
Estadual de Maringa (Parecer 389/2006). O convite as maes
para participa¢do no estudo foi acompanhado de esclarecimento
sobre a forma de condugéo do estudo, e a sua anuéncia foi
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devidamente registrada, em termo de consentimento livre e
esclarecido emitido em duas vias de igual teor.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As seis mdes do estudo eram relativamente jovens, com
idades entre 16 e 37 anos, e tinham entre um e cinco filhos.
Quatro delas eram casadas e cinco eram do lar. As familias,
todas com baixo poder aquisitivo (renda familiar entre um e dois
salarios minimos) eram constituidas por trés a sete pessoas e
quatro delas eram do tipo nuclear (constituida por pais e filhos).
Entre as criangas, somente Kalachué, que tinha dez anos, e
Girassol, que tinha um ano e cinco meses, apresentavam uma
condicdo aguda. Todas as demais experienciavam condi¢cao
crbnica; duas tinham menos de seis meses e viviam na UTI
desde o nascimento, e duas tinham cerca de um ano e meio e
ja haviam passado por varias internagoes.

Da analise dos dados emergiram duas categorias tematicas
principais, que passaréo a ser discutidas em profundidade:
a) O compartilhamento de experiéncias como mecanismo de
enfrentamento da dor e do sofrimento, e b) A participacdo da
familia na hospitalizagéo da crianca.

O compartilhar de experiéncias: mecanismo de
enfrentamento da dor e do sofrimento

Durante a longa permanéncia no hospital, as maes elaboram
estratégias para superar o sofrimento causado pelo adoecimento
do filho. Assim, quase que instintivamente, comegam a relacio-
nar-se com outras maes, criam vinculos de amizade, tornam-se
solidarias e, neste exercicio de solidariedade, passam a se compa-
decer com o sofrimento alheio, ao mesmo tempo em que buscam
consolar-se mutuamente. Desta forma, as maes constroem uma
rede de apoio comum, para juntas poderem atravessar esse
periodo doloroso da hospitalizagéo de seus filhos.

Este processo de consolo e apoio reciproco, muito percebido
no grupo de maes que acompanham seus filhos na unidade, passa
a ser extensivo também as maes recém-admitidas na unidade.

Tal situacéo pode ser ilustrada pelo comportamento de
Tulipa, que ha muito acompanhava seu filho na UTIP e se
mostrava sempre receptiva e disposta a conversar com os pais
recém-admitidos na unidade, no intuito de acalméa-los:

Os pais que chegam com os filhos na UTI ficam
apavorados, dai eu falo: 'Calma, o que seu filho tem?'
Eu falo alguma coisa assim, que acalma, que néo é tao
grave quanto as vezes a gente pensa. Dai eles ficam
mais calmos. S6 que falar é uma coisa, mas na pratica é
diferente (Tulipa).

QOutros estudos ratificam este comportamento familiar de
solidariedade e apoio as familias recém-chegadas ou hospitalizadas
ha menos tempo, como meio facilitador da adaptacéo, promovendo
o enfrentamento da situacdo pelo compartilhamento de experiéncias
e sofrimentos em comum®. O que revela o seguinte depoimento:
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[...] eu vi que néo era so6 eu que tinha esse problema,
que, la dentro, muitas maes também estavam passando
pelo que eu estava passando. Dal a gente escuta muita
historia, que o bebezinho nasceu com tantas gramas,
saiu dali e foi bem para casa, conseguiu ganhar peso.
Dai a gente foi se tranquilizando mais, tendo esperanca
de que ela ia comecar a se recuperar (Horténcia).

Assim, 0 apoio mutuo constitui-se em estratégia capaz de
propiciar o desenvolvimento de novas expectativas, reforcando
a esperanca diante das situagdes dificeis?.

A oferta de apoio pode ainda se configurar como um espaco
proficuo para o repasse de informagdes importantes, para a partilha
de conhecimentos oriundos da experiéncia vivenciada na UTI:

Pode ter outra crianga com o mesmo problema. Se estiver
perto de mim, ai eu digo: 'Nao faz isso porque nao é
bom'. Eu vou aprendendo e passando para outras maes.
Eu queria passar tudo o que eu aprendl. Distribuir o que
eu sei. Porque eu estou vendo minha filha sofrer, eu nao
quero ver outras criangas sofrendo igual a Chuva de Prata
e outras maes sofrendo igual a mim [...] (Primavera, mae
de Chuva de Prata).

O sofrimento comungado pelas mées neste ambiente
aparece como principal propulsor para a construgdo de uma
rede de solidariedade e de bons relacionamentos, que se
fortalecem diante das adversidades e necessidades que
pontuam a trajetdria destas familias. Durante todo o periodo
de internagéo dos filhos na UTIP e na enfermaria pediatrica,
Primavera e Amarilis apoiaram-se mutuamente, visto que, nos
dois setores, dividiram o mesmo espago por um longo periodo
de tempo. Quando do advento da reinternacao do filho na UTIP,
Amarilis buscou, junto a equipe de enfermagem, noticias de
Primavera, conforme revela o recorte de depoimento registrado
em diario de campo:

Vocé tem visto Primavera? Estou com saudades dela.
No6s combinamos de ir uma na casa da outra, mas o
Amor-Perfeito teve que internar. Sera que ela sabe que meu
filho internou de novo? (Amarilis, mae de Amor Perfeito).

Pode-se observar que a internagéo por longos periodos em
UTI, mesmo em face das grandes dificuldades inerentes a tal
situacao, possibilita a construcao de vinculos de amizade entre
as maes, que passam a se cuidar reciprocamente, dividindo
experiéncias positivas e se ajudando no intuito de reforcar a
esperanca a cada dia. Nestes casos, a solidariedade € marcante,
consolidando afetos e experiéncias para a vida toda2°.

N&o obstante o fato de quase todas as maes terem criado
vinculos de amizade com outras maes dentro da UTIP, fazendo
juntas as refei¢des, saindo da UTIP para espairecerem um
pouco, ou simplesmente conversando amistosamente, Rosa

n&o conseguiu estabelecer tal vinculo ao longo da internacéo de
seu filho. Ao contrario, apresentava-se sempre triste e abatida,
aparentando muito cansago e limitava-se apenas a conversar e
brincar com o seu filho. Por mais que a equipe a estimulasse a
aproximar-se de outras mées, tal tentativa se mostrava emvao, na
medida em que esta méae seguia solitaria e introspectiva, centrada
no sofrimento provocado pela gravidade da doenca do filho.

Algumas mulheres vivenciam intensamente o sofrimento do
filho, priorizando objetivamente a atencéo a ele e ficando em
constante estado de alerta. Nestes casos, a entrega a crianca
é de tal monta que esta mulher passa a ignorar suas proprias
necessidades, inclusive as mais basicas, como a alimenta¢ao
€ 0 SONo e 0 repouso, para assim, cuidar do filho. Tal dedicagéo
exclusiva, via de regra, acaba por gerar umatensao constante e,
consequentemente, um maior sofrimento psiquico caracterizado
pela presenca de sentimentos como tristeza, desespero,
angustia e nervosismo expressados de forma intensa'.

A convivéncia didria com esses sentimentos podera, inclusive,
prejudicar acompreensao das medidas de tratamento empregadas
pela equipe de saude ao filho em estado critico, aumentando o
desgaste emocional materno, o que torna 0 acompanhamento da
crianga na UTI uma tarefa penosa'.

Fornecer informacdes a familia a respeito do processo
saude-doenca do filho € uma agéo que deve ser incorporada na
pratica cotidiana da assisténcia. A enfermagem precisa desenvolver
competéncias para o exercicio desta atividade, a fim de estimular
e auxiliar a familia a adquirir niveis adequados de autonomia e de
controle da situagéo. Sabe-se que, quando a comunicagéo entre
enfermagem e familia é eficiente, é possivel reduzir a ansiedade
diante da doenga e da internagéo, contribuindo para a aceitagéo e
envolvimento dos pais no processo de cuidar da crianga, tanto no
domicilio quanto no hospital. Assim, contribui-se para a adesdo ao
tratamento, favorecendo o processo de lidar com a doenga e das
necessidades inerentes a ela, bem como para o desenvolvimento
global, tanto do individuo enfermo quanto de sua familia.

Neste contexto, fornecer informacdes a familia a respeito do
processo saude-doenga do filho, inserir a mae no cuidado junto
a crianga hospitalizada, dando-lhe autonomia na realizacdo dos
cuidados simples e posteriormente complexos, e incentivar e
motivar a sua permanéncia junto ao filho sdo a¢des que devem
ser incorporadas na pratica cotidiana da assisténcia.

Diante da hospitaliza¢do da criancga, a enfermagem precisa
tentar compreender que a familia também adoece, e necessita
igualmente receber cuidados individualizados. No entanto,
para que enfermeiro perceba essa demanda e realize as
intervengbes necessarias, é imprescindivel o desenvolvimento
de competéncias e habilidades que permitam ao profissional
identificar as reais necessidades do bindmio, estabelecendo
uma comunicacéo continua e efetiva, com o intuito de estimular
e auxiliar a familia a adquirir niveis adequados de autonomia,
permitindo que esta faca escolhas e tome decisdes conscientes,
além de uma participa¢do mais ativa no processo assistencial.

A comunicagao efetiva entre profissionais de saude e familia
pode reduzir a ansiedade diante da doenca e da internagéo da
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crianca, favorecendo o processo de lidar com a doenca e as
necessidades inerentes a ela, bem como otimizando a aceitagéo
e envolvimento dos pais no cuidado ao filho, tanto no hospital
quanto no domicilio. Fatores como a permanéncia constante da
equipe de enfermagem nas UTIP, a atuagéo destes profissionais
na assisténcia direta ao paciente pediatrico internado, bem
como o perfil educativo-assistencial do fazer profissional do
enfermeiro, qualificam-no para o exercicio do protagonismo na
ateng@o humanizada ao binémio crianga e familia. Assim, séo
estes os profissionais mais qualificados a buscar reconhecer e
fortalecer as redes de apoio das familias nestes cenarios, seja
estimulando a participagéo de outros membros da familia nuclear
e extensa no processo terapéutico, seja pela formagéo de grupos
de pais e familiares para o compartilhamento de experiéncias e
para a realizacdo de atividades de orientacdo especifica e de
educacdo em saude.

O apoio da familia nuclear, extensa e de outras
pessoas durante a hospitalizacao da crianca

Todas as maes do estudo referiram a existéncia de um
suporte familiar capaz de oferecer niveis diferenciados de
sustentacdo a sua vida fora dos muros do ambiente hospitalar.
A familia, para estas maes, constituia-se em espago muito
importante inserido em sua rede social de apoio, de tal modo que
era junto a seus familiares que elas conseguiam renovar suas
forcas para continuar a lutar pela vida de seus filhos.

Tulipa, por exemplo, revelou que o apoio recebido do marido
(Cravo) era muito importante, visto que era ele quem cuidava
dos filhos que permaneciam em casa, dos afazeres domésticos
e da alimentacdo das criangas, além de revezar-se com ela no
acompanhamento da crianga dentro da UTIP. Ademais, Cravo era o
unico provedor do sustento familiar. Tulipa, por sua vez, ofertava-lhe
apoio emocional nos momentos de tristeza e desanimo, pois
sabia que, com a internagdo da filha e a desestruturagéo da rotina
familiar, o fardo se tornaria demasiadamente pesado para ambos.
O apoio mutuo deste casal era, além de evidente, necessario para
que pudesse suportar todos os encargos impostos pela doenca
e pela hospitalizacdo da filha.

Compreensao, afeto, estima, companhia, aconselhamento,
ajuda pratica, apoio emocional e solidariedade na relagéo entre
os membros da familia, principalmente entre os conjuges, atuam
como fonte revitalizadora das energias da mée e pode ser
entendido como uma forma de ajuda para aprender e priorizar
os cuidados com o filho'".

Outro apoio referenciado pelas familias provém da familia
extensa materna, representada principalmente pela figura da avé:

Minha m&e me ajuda muito: quem cuida das minhas filhas
enquanto estou no hospital é a minha mée, ela é a minha
sustentacgdo [...] (Amarilis).

Para algumas mulheres, suas maes sao o apoio da familia,
0 que as leva a considerar que ndo existe no mundo pessoas
melhores para fornecerem qualquer tipo de ajuda em diferentes
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situagdes, especialmente naquelas relacionadas com a vida
em familia e, mais ainda, quando se trata do cuidado dos
filhos'. Além das proprias maes, as irmas mostraram-se como
importantes apoiadoras das participantes do presente estudo:

[...] minha mae e minha irm& me ajudam muito, elas me
entendem, sabem que estou sofrendo [...] (Horténcia,
mé&e de Angélica).

Nao obstante os relatos de apoio e compreensao familiar,
0s contextos de cada nucleo familiar e a forma como os diversos
membros destes nucleos se relacionam entre si e com outros
membros da familia extensa influenciam de forma contundente
a qualidade do apoio em situagdes de crise. Assim, nem todas
as mulheres que vivenciavam a internagéo do filho na UTIP
receberam o apoio desejado de seus companheiros e/ou de
sua familia extensa:

[...] Narciso esta me dando muito apoio agora. No comeco,
n&do estava dando apoio de jeito nenhum, a gente so
brigava. Agora ele esta me dando apoio, mas no comego
quem me dava apoio era minha sogra. Eu acho que foi o
seu conselho de que a gente ndo podia brigar, a gente tinha
que ficar junto nesse momento [...] (Primavera).

E interessante observar que a doenga, geralmente,
constitui-se em elemento externo que, ao ingressar no mundo da
familia, promove uma altera¢é@o na sua dindmica e nas relagdes
interpessoais, porque a familia inteira é afetada pela doenga,
sendo que a dor e a tristeza gerados pelo sofrimento alheio
podem tanto aproximar como distanciar as pessoas'.

Quando o relacionamento conjugal ja esta em conflito, o
surgimento de uma doenga no ambito familiar pode contribuir
para um maior desajustamento entre o casal, pois, na maioria dos
casos, o pai da crianga doente tende a se manter mais afastado,
em geral, participa com o apoio econémico (instrumental),
acompanha todo o processo da hospitalizagdo, mas mantém
o siléncio diante da enfermidade, e apresenta dificuldade em
mobilizar apoio a méae. Isso é explicado pela capacidade que
um acontecimento desta natureza tem de desencadear o
desequilibrio emocional, afetando todos os membros de um
nucleo familiar e, em especial, o casal, quando aquele que
adoece é um filho™.

Soma-se aisso o fato de que, com o afastamento do convivio
familiar, a mulher-mae pode se sentir privada das relagdes de
carinho e afeto dos outros filhos e/ou do companheiro, o que a
torna mais sensivel e fragil durante a internagéo do filho2.

QOutros obstaculos enfrentados pela familia que acompanha
o internamento de um filho na UTI é o distanciamento dos demais
familiares. Tal comportamento pode refletir uma dificuldade
especifica das pessoas da familia extensa em lidar com o
sentimento de medo ou estranhamento da nova situagéo. Isso
pode estar associado a viséo que a maioria da populagéo leiga
tem de que a UTI é um lugar de sofrimento e perdas*.
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O depoimento a seguir corrobora essa ideia:

[...] sinceramente ndo tenho apoio da minha familia;
geralmente, minha mae so pergunta, mas ndo vem visitar.
S0 quer saber de noticias [...] (Primavera).

Apesar da dor que este tipo de comportamento possa
causar aos pais da crianca hospitalizada, pelo sentimento de
abandono experimentado em um momento tao dificil como este,
ha que se ponderar que estes comportamentos nem sempre
estéo relacionados a falta de interesse da familia extensa. Nesta
perspectiva, deve-se considerar a necessidade de se buscar
formas para trabalhar estas dificuldades de enfrentamento, por
meio de suporte profissional adequado a todos os envolvidos,
e de modo a transformar estas situagdes, em oportunidades de
aprendizagem e incorporagéo de novas habilidades para lidar
com a situacéo.

Para algumas pessoas, a UTI, além de se constituir em
sindnimo de morte, também é percebida como local inapropriado
para a realizagdo de visita, por acreditar que sua presenca
pode até mesmo ser maléfica a crianga, devido ao desequilibrio
emocional que estao vivenciando®.

Estas pessoas precisam ser esclarecidas de que a visita
hospitalar pode representar um momento ou possibilidade de
prover novos estimulos para a crianga internada, bem como de
manifestacédo de solidariedade e apoio aos pais.

De fato, neste momento de fragilidade exacerbada, o apoio
recebido representa algo muito marcante e representativo para
a mae, principalmente quando seus familiares se mostram
capazes de perceber suas necessidades materiais, fisicas e
emocionais e apresentam-se dispostos a procurar amenizar o
sofrimento materno por meio do apoio constante.

[...] a familia do Narciso me ajuda muito, eles vém
visitar a nené, ajudam a gente vir para cd, ddo dinheiro,
perguntam como Chuva de Prata esta, tudo eles querem
saber, entdo eu acho que eles estdo mais preocupados
[...] (Primavera).

Nos momentos de maior dificuldade, a presenca de algum
familiar significa ter com quem dividir as angustias relacionadas
com a internagéo e os cuidados com a crianga's.

A concepc¢édo de familia pode variar muito de sujeito para
sujeito. Esta diferenciacdo pode, ainda, sofrer influéncia do
momento e das dificuldades vivenciadas por cada individuo. E
quando os lacos familiares séo, de fato, postos a prova.

No entanto, para Rosa, uma mae de postura mais reticente e
desconfiada, o conceito de familia, revelado apds varios contatos,
restringia-se unicamente aos seus filhos. Esta mae referia, ainda,
uma vivéncia isolada e solitaria, na medida em que pouco se
relacionava com sua familia extensa. A causa disso seria um
relacionamento conflituoso com o pai, muito embora relatasse

que, as vezes, recebia um suporte instrumental e emocional da
mae, com quem tinha uma boa convivéncia:

[...] tenho muita magoa do meu pai. Da minha méae néo,
ela é boa, me ajuda com dinheiro. As vezes, eu converso
muito com ela, desabafo, agora mesmo, ela e minha irma
estao cuidando dos meus outros filhos, porque eu estou
aqui com Kalachué, mas contra a vontade do meu pai.
Familia na verdade sdo so meus filhos e eu [...] (Rosa).

Permanecer junto ao filho durante a internagao pode
tornar-se uma situagcédo conflituosa para algumas maes,
pois esta, ndo raramente, sente-se dividida entre cuidar do
filho hospitalizado e/ou dos demais membros da familia.
Essa situacao pode ser agravada quando ndo ha o apoio
e a compreensao das familias nuclear e extensa, que, em
decorréncia de percepgoes diferentes da nova situagéo, ndo
reconhecem a necessidade da mée de permanecer no hospital
cuidando da crianga doente?.

Para compreender e cuidar da familia, o profissional da
Enfermagem precisa voltar-se para todas as suas relagoes,
tanto intra como extrafamiliares. Isso porque a doenca grave na
crianga pode fragilizar os vinculos anteriormente estabelecidos,
gerando uma série de sentimentos e situagcdes que podem
desestabilizar e perturbar toda a rede de interacao familiar®.

Nesta perspectiva, o profissional devera estar sempre atento
as multiplas configuracdes familiares e de outras pessoas do circulo
de relagbes das maes de criangas internadas em UTIP, pois do
conhecimento de suas peculiaridades, fortalezas e fragilidades
dependem a escolha da melhor abordagem e a possibilidade de
individualizar o apoio da equipe multidisciplinar e, em especial da
enfermagem, a ser oferecido a cada crianga e familia:

[...] adoro minha irma& mais nova, ela é irma por parte
de mae, mas a gente se da super bem, na verdade a
minha familia é muito carinhosa, avé, mae, tio, todos
temos muito carinho um pelo outro. A minha irm& é
quem esta cuidando do meu filho para mim, ela é muito
responsavel... Quando meus patrées ficaram sabendo
que meu filho estava na UTIE, mandaram eu vir ficar com
ele. Eles sdo muito bons, s6 ndo sei se volto a trabalhar...
Aqui na enfermaria, meu marido posa com ele para eu
descansar, porque eu fico o dia inteiro [...] (Orquidea).

O relato anterior consolida a observacao de que varias sao
as pessoas que oferecem suporte & familia e ao individuo ao
longo da vida, inclusive nos momentos de transicéo ou crise,
como no caso de adoecimento, hospitalizagdo ou morte. Entre
elas, destacam-se as ligadas por vinculos de consanguinidade,
parentesco proximo ou amizades de longa data, além de pessoas
sem lagos consanguineos, como amigos, companheiros,
colegas de profissao, vizinhos e profissionais de saude. Todo
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este coletivo de individuos que formam o entorno de rela¢des do
nucleo familiar pode auxiliar de diversas maneiras: fornecendo
apoio material ou financeiro; executando tarefas domésticas;
cuidando dos filhos que ficaram em casa; orientando e dando
informacdes e/ou oferecendo suporte emocional, de tal forma a
contribuir para amenizar o sofrimento da familia ou para melhorar
a qualidade de vida da crianca®

H4& situagdes ainda que fazem da prépria equipe de
enfermagem a principal fonte de apoio ao familiar cuidador,
oferecendo suporte emocional, informag¢des, conforto e
seguranca, com o intuito de preencher o vazio existencial do
momento vivido'®.

Portanto, a reflexdo acerca das demandas atuais de uma
atencdo humanizada e integralizada ao paciente pediatrico deve
levar em conta o papel fundamental do acolhimento da crianga e
sua familia, com ag¢bes voltadas a recuperacao e fortalecimento
do nucleo familiar, reconhecendo neste nucleo o grupo humano
que tem como premissas originais a prote¢do e a manutencéo
da vida de seus membros, o desenvolvimento psiquico e a
aprendizagem da interagao social™.

Assim, compreende-se que a familia ainda constitui a prin-
cipal rede social de apoio que as maes buscam para apoiar-se
durante o processo de hospitalizagdo do filho na UTIP'8, como se
fosse sua fonte revitalizadora, onde ela busca energia psiquica,
emocional, material, espiritual e instrumental para continuar a lutar
pela sobrevida do filho gravemente enfermo. No entanto, ha de
se considerar que, em momentos de crise, como diante de uma
enfermidade, a familia geralmente conta com uma rede de apoio
externa, constituida por amigos, vizinhos, colegas de trabalho,
os familiares de outras criangas doentes, as préprias instituicdes
de saude e comunidades religiosas. O apoio fornecido por esta
rede é muito significativo e pode fazer a diferenga no modo como
a familia enfrenta a doenca da crianca'.

CONSIDERAGCOES FINAIS

As internagdes infantis em Unidades de Terapia Intensiva
sdo situacoes geradoras de sofrimento, angustia e estresse, que
afetam tanto as criancas hospitalizadas quanto sua familias, na
medida em que expdem os genitores a perspectiva da perda de
seu bem mais precioso.

N&o obstante, maes e pais que passam pelo impacto da
internacdo ou que vivenciam internagdes recorrentes servem
de suporte essencial a outros pais que adentram este ambiente
insolito pela primeira vez, auxiliando-os no processo de
enfrentamento dos temores que se avolumam no decorrer desta
experiéncia de doenca e hospitalizacao.

Neste estudo, pode-se apreender quao importante é o apoio
que maes de criangas internadas em UTIP podem oferecer
as maes recém-chegadas, muitas vezes amedrontadas e
inconsolaveis diante do adoecimento do filho.

O compartilhamento destas vivéncias no enfrentamento de
situagOes de sofrimento psiquico, por meio de apoio mutuo, leva
a consolidacédo de vinculos de afeto e amizade, fundamental a
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transposicao deste periodo dificil de suas vidas, em especial nos
casos em que estas mées-cuidadoras ndo podem contar com o
apoio de suas familias, por encontrarem-se ausentes ou distantes.

E fato que a resposta das mées perante as diversas
estratégias de apoio oferecidas é diferente, tanto quanto sao
diversas as configuragdes da rede de apoio familiar e social
das criancas internadas. Assim, o comportamento das maes
diante do processo de doencga e internamento de seus filhos, ora
buscando o isolamento e a dedicagéo exclusiva ao cuidado do
filho, ora procurando fontes de auxilio dentro e fora do hospital,
deve servir de base para a acdo dos profissionais de saude,
atentos a langarem um olhar compreensivo sobre as diferentes
realidades que circundam o cotidiano vivencial destas familias.

Nesse sentido, o presente estudo propiciou evidenciar a
multiplicidade de realidades das familias das criangas internadas
e o papel fundamental representado pelo cénjuge, pelas familias
extensas e pelas redes sociais de apoio, no suporte emocional,
operacional e material para o enfrentamento desta situacgéo.

Cabe aos enfermeiros o importante papel de estimular a
formac&o e o fortalecimento de redes sociais de apoio entre maes
e/ou cuidadoras dentro das UTIPs, como mecanismos capazes
de auxiliar estas mulheres a transpor, com maior serenidade e
confianga, estes momentos dificeis de suas vidas, transformando
estes espagos de assisténcia em espacos de calor humano e de
construcdo de praticas pautadas na solidariedade.
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