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RESUMO

MOLINA, Rosemeire Cristina Morettdnser¢cdo da mée no cuidado ao filho internado em
uma unidade de terapia intensiva pediatrica2007. 196f. Dissertacdo (Mestrado)-
Programa de Pds-Graduagéo em Enfermagem, UniveesiEstadual de Maringa, Maringa,
2007.

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitalesenvolvida com o objetivo de
compreender os sentimentos, dificuldades e faddida&xperienciados pelas maes de criancas
internadas em uma unidade de terapia intensivaedi (UTIP), antes e durante o processo
de insercdo no cuidado ao filho hospitalizado. @remcial tedrico utilizado foi a Teoria
Transcultural do Cuidado de Madeleine Leiningeayreferencial metodoldgico foi a Pesquisa
Convergente-Assistencial. O estudo foi desenvolwido UTIP do Hospital Universitario
Regional Maring4, que dispde de seis leitos, ndoderde janeiro a maio de 2007. As
participantes foram seis maes de criancas portaditegoatologias agudas ou cronicas que
permaneceram internadas por um periodo superiaca dias e que tinham disponibilidade e
desejo de cuidar do filho durante sua permanéreill IP. A coleta de dados se deu por
meio de duas entrevistas formais - uma no inice @utra no término do estudo - e de
observacéo participante durante o processo decawsata mde no cuidado. A andlise foi
realizada seguindo-se quatro processos geneéricpeeersao, sintese, teorizacdo e
transferéncia. Desta anadlise, resultaram quatregodats, como fruto da reflexdo sobre o
processo de insercdo das maes no cuidado juntofilaos internados na UTIP: 1)
Vivenciando a internacéo do filho; 2) Tentando estabelecer do impacto causado pela
hospitalizacdo; 3) Vivéncias maternas diante dagsso de inser¢cdo no cuidado ao filho;
4)Avaliando a experiéncia de ter um filho interna@oUTIP e de ser inserida no processo de
cuidado junto ao filho hospitalizado Foi possivetqeber que no inicio da hospitalizacdo do
filno as maes vivenciavam uma imensidao de sentwsemegativos, os quais foram sendo
amenizados a medida que elas se adaptavam ao rdarftmspital e, em especial, quando a
criangca comecou a ter uma evolucao positiva. Obsese igualmente que a vida pessoal,
bem como a familiar, sofreu um desequilibrio comingpacto do adoecimento e da
hospitalizacdo da crianca, sendo necessério recorapoio da rede social para manter ou
buscar o reequilibrio emocional da unidade famiiaconseqiientemente, o da prépria mae,
de forma que esta pudesse ajudar no tratamentuper@cao do filho. Quando inserida no
cuidado, as mées vivenciaram mais sentimentosiysido que negativos, e relataram com
frequéncia alegria e satisfacéo por estarem cuaaxal término do processo, ao se fazer uma
avaliacdo da experiéncia de insercdo no cuidadmnforessaltadas as dificuldades



relacionadas com o medo experimentado pelas maestdua realizacdo de técnicas e
procedimentos que elas até entdo desconheciamm e@g@paratos tecnolégicos conectados
as criancas, os quais dificultavam o cuidado, al®&® possiveis danos que a sua falta de
habilidade e destreza manual poderia ocasionaitan é€ntre outros fatores intervenientes.
Também foram ressaltados os beneficios que aipaéo no cuidado trouxe para as maes e
para as criangas, como estreitamento do vincutivafentre ambos, seguranca para a mée e
tranquilidade para a crianca. De grande importafosiam a fé em Deus e a familia como
suportes emocionais durante todo o processo ddatdlaszdo. Os resultados encontrados
confirmam que o cuidado materno traz inUmeros leinef para o binbmio, e que os
profissionais de saude, principalmente o enfermgirecisam repensar seu comportamento,
crencas, valores e atitudes em relacdo a mae aobama, bem como proporcionar-lhe
meios para que ela seja desde o inicio inseridauitado ao filho, com vista a estreitar e/ou
manter o vinculo entre mée e filho e preparar a pafia a realizagdo dos cuidados junto a

crianca, principalmente apos a alta da UTIP.

Palavras-chave Crianca hospitalizada. Relacdo mae-filho. Unidadeld erapia Intensiva.



ABSTRACT

Including the mother in the care for a child hospitlized at a Pediatric Intensive Care
Unit

This is a qualitative approach study, developecdhwite objective of understanding the
feelings, difficulties and benefits experienced thg mothers of children hospitalized at a
Pediatric Intensive Care Unit (PICU), before andirtythe process of inclusion in the care
for their hospitalized children. The theoreticalerence applied was Madeleine Leininger’s
Transcultural Nursing Theory, and the methodoldgicference was the Convergent-
Assistential Research approach. The study wasedaout in the PICU at Maringa Regional
University Hospital, which features six beds, ire tperiod from January-May 2007. The
sample consisted of six mothers of children holpéd with acute and chronic pathologies
that required hospital stays longer than five day&l who were willing and able to care for
their children during their stay at the PICU. Daas collected through two formal interviews
— one at the beginning of the study and anothéisatonclusion, - and also through active
observation during the process of including the hapotin her child’s care. Analysis was
conducted following four generic processes: gatiggri synthesis, theorization and
application. From this analysis, four categorieseeyad as a result of reflecting on the
inclusion process of including mothers in the daretheir children hospitalized in the PICU:
1) Living with the child’s hospitalization; 2) Tnyg to recover from the impact caused by the
hospitalization; 3) Maternal experiences during pescess of inclusion in caring for her
child, and 4) Evaluating the experience of haviag la child hospitalized in the PICU, and
being included in the process of caring for herpitatized child. It was possible to notice that
in the initial stages of hospitalization, the matbeperienced several negative feelings, which
were mitigated as she adapted to the hospital @mvient, and especially as the child started
to recover. It was also noticed that her persondlfamily life lost balance as a result of the
impact from the child’'s illness and hospitalizationaking it necessary to make use of her
social network to maintain or seek the family's #omal balance (and consequently the
mother's own as well), so that she can aid in ibatrinent and recovery of her child. When
she was included in the caring process, the makperienced more positive than negative
feelings, and frequently mentioned the joy ands$attion of being able to care. At the end of
the process, when an evaluation is conducted oéxiperience of being included in caring,

several observations are highlighted: the diffiegltrelated to the fear experienced at the sight



of unknown techniques and procedures, of the dsvio®ked up to the child — which make
care more difficult —, as well as the potentialrhahe could cause her child due to her lack of
skill and dexterity. Also, highlights are giventtee benefits that participation in caring brings
to mother and child alike, such as: increased bapdionfidence in the mother and serenity
in the child. Great importance was given to faitlisod and family support during the entire
hospitalization process. These results reinforeg iitaternal care brings countless benefits to
her and to her child; that health professionalsastiqularly nurses — need to rethink their
behaviors, beliefs, values and attitudes in regerdise companion mother, as well as provide
ways for her immediate inclusion in the care for bkild, with the purpose of tightening
and/or maintaining the bond between mother andicmld preparing the mother to care for

the child, especially after discharge from the PICU

Keywords: Hospitalized child. Mother-child relationships.dnsive Care Units.



RESUMEN

Insercion de la madre en el cuidado al hijo interndo en la Unidad de Cuidados

Intensivos Pediatricos

Se trata de una investigacion con abordaje cuabitadesarrollada con el objetivo de
comprender los sentimientos, dificultades y faailids experimentadas por las madres de
nifios internados en la Unidad de Cuidados IntesdRediatricos (UCIP), antes y durante su
proceso de insercion en el cuidado al hijo hospédb. El referencial tedrico utilizado fue la
Teoria de la Diversidad y la Universalidad de losd@dos Culturales de Madeleine Leininger
y el referencial metodologico fue la Pesquisa Coymmte-Asistencial. El estudio fue
desarrollado en la UCIP del Hospital UniversitdRiegional de Maringa, que dispone de seis
lechos, en el periodo de enero a mayo de 2007pdrisipantes fueron seis madres de nifios
portadores de patologias agudas y crénicas queapengieron internados por un periodo
superior a cinco dias y que tenian disponibilidadegeo de cuidar del hijo durante su
permanencia en la UCIP. La colecta de datos fukahadravés de dos entrevistas formales,
una al inicio y otra al término del estudio y des@tvacién participante durante el proceso de
insercion de la madre en el cuidado. El analises iealizado siguiendo cuatro procesos
genéricos: aprehension, sintesis, accion de tegritansferencia. De este andlisis surgieron
cuatro categorias que fueron frutos de la reflesimiore el proceso de insercion de las madres
en el cuidado junto a los hijos internados en [dRJ@) Vivenciando la internacion del hijo;
2) Intentando restablecerse del impacto causadtagwrspitalizaciéon; 3) Vivencias maternas
delante del proceso de insercién en el cuidaddgalyh) Evaluando la experiencia de tener
un hijo internado en la UCIP y de ser inseridalgagr@ceso de insercion en el cuidado al hijo
hospitalizado. Fue posible comprender que en ebimie la hospitalizacion del hijo, la madre
vive una inmensidad de sentimientos negativossliases van siendo amenizados a la medida
gue ella se adapta al mundo del hospital y en edpaeando el nifio empieza a tener una
evolucion positiva; que la vida personal y famikarfre un desequilibrio con el impacto del
enfermarse y de la hospitalizacion del nifio, siemelcesario recurrir al apoyo de la red social
para mantener o buscar el reequilibrio emociondhdmidad familiar y consecuentemente el
de la propia madre, de forma que posibilite quamiama auxilie en el tratamiento y
recuperacion del hijo. Cuando insertada en el daidia madre vive mas sentimientos
positivos que negativos, y relata con frecuencialégria y satisfaccion por estar cuidando.

En el término del proceso, al hacer una evaluad@ria experiencia de insercion en el



cuidado, son resaltadas las dificultades relaciamadn el miedo experimentado durante la
realizacion de técnicas y procedimientos hastanee® desconocidos, de los aparatos
tecnoldégicos conectados al nifio, los cuales dificulel cuidado, ademas de los posibles
dafios que su falta de habilidad y destreza maraditign ocasionar en el hijo, entre otros.
También son resaltados los beneficios que la jation en el cuidado traen para si y para el
nifio, como estrechamiento del vinculo afectivo eer@mbos, seguridad para la madre y
tranquilidad para el nifio y resalta la importaragda fe en Dios y de la familia como soporte
emocional durante todo el proceso de hospitalinadids resultados encontrados refuerzan
qgue el cuidado materno trae innimeros beneficioa phbinomio, que los profesionales de
salud, principalmente los enfermeros, necesitarensgr su comportamiento, creencias,
valores y actitudes frente a la madre acompafnastecomo proporcionar medios para que
ocurra la insercion de la misma, en el cuidado il precozmente, con el objetivo de

estrechar y/o mantener el vinculo entre madreceyhijreparar la madre para la realizacion de

los cuidados junto al nifio, principalmente despieédado de alta de la UCIP.

Palabras clave: Nifio hospitalizado. Relaciones madre-hijo. Unidad#s Cuidados

Intensivos.
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CAPITULO |

1 DESCOBRINDO UM CAMINHO

A escolha de uma profissédo diante de tantas onffas algo muito facil na vida de
uma pessoa, principalmente quando se é apenasdof@esa@nte. Comigo nao foi diferente.
Desde pequena gostava muito de cuidar de minhascasnassim como dos ferimentos do
meu irmao cacgula. Ficava encantada quando via dssde@as auxiliares de enfermagem e
enfermeiras pintados de anti-séptico.

Apesar da intuicdo da profissdo, provavelmentellesizoem outras “esferas”, tive
muitas duvidas no momento da escolha. Foi comdaajaliosa de minha mae que optei pela
enfermagem, profissdo de fundamental importanaia @aninha complementagédo como ser
humano em evolucgéo.

Durante o curso de graduacdo fiz varios estagitsa@xriculares, tendo sempre
preferéncia por setores fechados como, por exemopsetor de nefrologia e a unidade de
terapia intensiva (UTI), mas idealizava me espieeal em obstetricia. Talvez por
imaturidade, dizia que jamais atuaria em pediarsatdde mental. No entanto, como Deus
prepara caminhos muitas vezes desconhecidos, mesni@ a nossa vontade, mas para o
Nosso crescimento pessoal, a minha primeira opdeide de atuacdo como enfermeira surgiu
em um hospital psiquiatrico, e essa oportunidadeesd confirmar a minha suspeita: eu
realmente ndo tinha aptiddo para trabalhar comesangahtal.

Tive entdo a oportunidade de trabalhar em um radsgéral, onde fui remanejada,
apos algum tempo, para supervisionar a Unidadeedapia Intensiva (UTI) de adulto, que
era um dos meus sonhos, e também o setor de jEedipte era uma das minhas rejeicoes.
Lutei para néo ir para a pediatria, mas por falapobfissional enfermeiro disponivel, fui
pressionada a aceitar o desafio. Sabia que a gdapteria dificil, devido ao intenso
sofrimento da crianca e dos pais. Realmente fopenodo critico e de intenso sofrimento
para mim, porque nesta época era freqiente a ag@onde criancas portadoras de neoplasia,
das quais muitas iam a 6bito. Quando falecia un@ga, parecia que um pedago de mim
fosse junto; mas pude perceber também que eudaestdo de estar ao lado da mée nesses
momentos dificeis de perda. Mesmo que fosse pamairhos juntas, eu ficava ali, “dando

forca” e consolando aquele coragéo dilaceradogumlaa separacao.
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Depois de dois anos de atuagdo em UTI adulto eapidifui trabalhar no Hospital
Universitario Regional de Maringa (HURM) e tive pootunidade de escolher a UTI adulto,
para atuar ndo mais como supervisora, e sim, corfeoneeira assistencial. Foi nessa época
gue comecei a me interessar pelas questdes quivianvo paciente e sua familia.

Apés oito anos de atuacdo junto a pacientes adutostos deles idosos e com
doencgas cronicas, fiz uma opgéo que mudaria panpreea minha visdo profissional: assim
que soube da possivel abertura da UTI pediatrineraledo HURM, fiz minha solicitacado de
remanejamento. Precisava rever meus conceitosoeegatomo pessoa e como profissional,
pois com o tempo, devido ao perfil epidemioldgios gacientes admitidos na UTI adulto na
época, eu comecei a me sentir desestimulada cofaoraira. Acreditava estar perdendo a
sensibilidade enquanto ser humano, pois as sitsagdenciadas poucas vezes me causavam
algum tipo de emocao ou sentimento. Sentia-me é&mtarcom tanta tecnologia, mas também
muito frustrada, pois o indice de mortalidade dermda UTI adulto era muito alto.
Trabalhavamos muito e ndo viamos muito retorncenaperacdo dos pacientes. Além disso
eu conseguia perceber que, na maioria dos casdamésgs dos pacientes idosos estavam
cansadas de tanto sofrimento e do trabalho des¢esta cuidar de um idoso enfermo, e em
fungéo disto, comumente aceitavam sua morte courat@ade, como se fosse um descanso
para o paciente e principalmente para os cuidadores

A medida que o tempo passava comecei a ficar inssreo sofrimento alheio, e isso
me assustava e me deixava muito indignada. Era senen estivesse perdendo o brilho dos
olhos e os meus ideais. Foi entdo que fiz a opedmudanca, e quando foi inaugurada a
UTIP eu ja fazia parte do quadro de pessoal.

Quando fui para a UTIP, foi como se tudo dentrondi@ estivesse renovado: minhas
forcas, meu estimulo, minha paixdo pela enfermageeaus valores e minhas atitudes em
relacdo a doenca e a familia. A crianca, mesmoegnaate enferma, tem uma recuperacao
mais rapida e melhor do que o adulto, e isso eklimucuidado e 0 anseio pela sua
recuperacdo, além de nos tornar mais sensiveigpates, tolerantes e pacientes.

Pude perceber a importancia do papel da criancavida de sua familia,
principalmente para os pais, que lutam por ela tmmlas as suas for¢as, querem a crianca de
volta a qualquer custo, e isso contagia a equipeorio se os pais administrassem em nés
injecdes de &nimo, mesmo nos casos mais dificeis.

O contato com a crianca e com sua familia despeeimu mim sentimentos
adormecidos e alguns ainda ndo sentidos, e cadiedrabalho passou a ser uma descoberta

fascinante. Emocgdes diferentes passaram a fazée plr minha rotina de trabalho,



18

sentimentos como medo, ansiedade, do e tristeracadeparar com a morte, e satisfacao,
amor e alegria ao conseguirmos devolver aos pag@&@as que nos haviam sido confiadas.

No entanto, apesar do fascinio que a unidade despeem mim, algo me deixava
muito aborrecida e incomodada: o tratamento digminas familias das criancas ingressas na
UTIP, o descaso com o0s seus sentimentos e sofoseamta dificuldade de muitos
profissionais em se aproximar das familias e idesiinos cuidados da crianca.

Comecei a buscar explicacdes cientifqpas me respaldassem nas discussdes que eu
travava com alguns profissionais, a respeito dusdo dos pais no cuidado ao filho e na
participacéo efetiva no tratamento.

Busquei literatura a respeito da familia que nova a internagédo de um filho na UTIP,
seus sentimentos e suas angustias. Tais leiturdgicacam o meu modo de ver as familias e
as experiéncias vivenciadas por elas. Foi nesssmanépoca que comecei a cursar, como
aluna nao regular do Curso de Mestrado da UnivesidEstadual de Maring4, uma disciplina
que exigia que apresentassemos um seminario shlorednizacdo da assisténcia a crianca
hospitalizada”. Resolvemos fazer uma pesquisa tqtisi que retratasse o sentimento de
maes de criancas portadoras de doencas cronicgsregisavam realizar em casa cuidados
complexos, como aspiracdo de traqueostomia, reétizede sondagem vesical de alivio ou a
manipulagéo de sonda e cateteres.

Com este estudo pude perceber quanto nés, enfeanéalhamos na educacdo e
treinamento dessas maes que levam para casa kb@sscibm cuidados especiais. NOS nos
esquecemos de que passamos anos de nossas vidaanoos universitarios aprendendo
técnicas e conceitos para a realizacdo dessesdogidao entanto queremos que as maes ou
cuidadores aprendam todas as técnicas em algurss dia ainda, com simples
explicacbes/demostracdes, esquecendo-nos de quecwsos tecnoldgicos inexistem no
ambiente domiciliar.

Foram os resultados encontrados nesta pesquisangumpulsionaram a propor um
projeto para realizar a inser¢cdo da mée no cuidadidho internado na UTIP, visando, além
do aprendizado e treinamento dessas mées pamareali os cuidados complexos na unidade
pediatrica e posteriormente no domicilio, proparaiosua reaproximacdo com a crianca
gravemente enferma, de forma que elas pudesseaitasttu manter o vinculo com seus
filhos, independentemente da condi¢cdo impostaguaca.

O desenvolvimento da idéia e do meu projeto deedigcdo levou alguns profissionais
da equipe multidisciplinar atuante na UTIP do HURMepensar seus valores e atitudes em

relacdo a familia. Senti-me acolhida pela maioos cblegas, os quais foram de fundamental
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importancia na realizagdo deste estudo. Tornei-mefeéncia sobre o assunto “familia”

dentro da unidade, e percebi que conseguimos,gudéo os primeiros passos no acolhimento
dos familiares dentro da UTIP. Hoje, por exemplerngtimos, com algumas restricdes, a
permanéncia de um acompanhante junto a criancatéu@da a internacdo, mesmo quando
essa crianga esta sedada e em ventilagdo mechamacomo flexibilizamos o horario de

visita @ 0 nimero de visitantes. E claro que teftpago caminho a percorrer e muito a
melhorar, mas acredito que estamos na direcdo eegtée 0 acolhimento, a aceitacdo e o
cuidado do binbmio mae-filho € uma questéo de tedgmiro das UTIPs de muitos hospitais

brasileiros.



CAPITULO I

2 BUSCANDO RESPALDO NA LITERATURA

Neste capitulo realizo uma incursao bibliografiohre a familia e o processo saude-
doenca, a crianca e a familia e a hospitalizag@mtih Busco na literatura a importancia da
familia na vida da crianga e vice-versa, além dmelemento das alteragdes familiares que
ocorrem diante da hospitalizacao infantil, enfatdaassim o direito da permanéncia materna
junto ao filho e a necessidade de insercdo da mamuidado, como forma de amenizar o

sofrimento de ambos e acelerar o processo de ne@#weda crianca.

2.1A FAMILIA E O PROCESSO SAUDE/DOENCA

O conceito de familia sofreu varia¢cdes concomémmt evolugdo social e a histérica
da humanidade (MOLINA, 2005).

Certamente, a imagem de familia tradicional jéafaplamente desmistificada. Aquela
familia nuclear, com um casal heterossexual unidim gasamento criando seus filhos
bioldgicos, parece cada vez menos pertinente, Emttermos estatisticos quanto em termos
normativos (FONSECA, 2004).

N&o é facil definir familia, principalmente nosasliatuais; no entanto esse conceito
pode ser dado nos ambitos biolégico e legal ou ceemglido como parte integrante de uma
rede social com lacos afetivos e ideologias pessodk construidos (PERRY, 1999).

Para Fonseca (2004), é quase impossivel caraatariamilia contemporanea por um
conjunto coerente de elementos descritivos. Nataotes Potter e Perry (1999) descrevem a
existéncia de cinco formas de familia: familia eac] familia ampliada, familia de pais
solteiros, familia mista& familia com padrfes alternativos de relacionamem& familia
nuclear é caracterizada como uma unidade constituida deaisnmma mae e seus filhos, com
uma divisdo do trabalho segundo o sexoFamilia ampliada inclui os parentes além da
familia nuclear. AFamilia de pais solteirosé formada quando um dos genitores deixa a
familia nuclear devido a falecimento, divorcio daaadono, ou quando uma pessoa solteira

decide ter ou adotar uma criancaF&milia mista é formada quando os pais trazem criangas
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ndo aparentadas de suas relacdes anteriores pava aituacdo de viverem juntosfamilia
com padrdes alternativos de relacionamentod representada por um domicilio com varias
pessoas, por familias em que os avés sdo respangla criacdo dos netos, por grupos
comunitarios com criancas “sem familia”, por casa&isn concubinato, por casais
homossexuais, ou pode ser a familia chefiada ptraras sozinhas.

Cartana (1988), ao pesquisar uma comunidade pesguem uma populacdo de
ascendéncia acoriana, verificou que a palavra f@ampdssui ali trés significados: o primeiro
refere-se aos lacos sanguineo, principalmente guaos descendentes (filhos, netos,
bisnetos); o segundo € de que familia € constifpddgessoas que dividem o mesmo espaco
fisico, ou seja, que moram na mesma casa; e ortere das “pessoas queridas, as do
coracao”, ou seja, pessoas que fazem parte dadgmil terem entre si um vinculo afetivo
forte, sejam aparentadas ou néo.

Alguns autores (FONSECA, 2004; CANO; FERRIANI, ROOVICENTE, 1994)
referem que foi a partir da Revolugéo Industria guafeto e os vinculos afetivos comegaram
a ser considerados como a base da vida familiar.

Para Althof, 2004, com a descoberta do outro aftosentimentos de amor e paixao e
o desejo de viverem juntos, desejo que se manid@stdealizar e projetar a familia. Assim, a

formacg&o de uma familia comeca

[...] pela unido das pessoas, seja ela realizadaafmente ou ndo. Porém, o
interesse maior estd em querer viver juntos. Aarassuma unido, as
pessoas constroem uma familia e iniciam o pro@ssonvivéncia familiar.
Enfim, querer viver juntos é a condi¢do para caewam familia (ALTHOF,
2004, p. 31).

Destarte, familia pode ser considerada como umensés ou uma unidade cujos
membros podem ou né&o estar relacionados ou vimeéogupodendo conter ou nao criangas.
Nela existe um compromisso e um vinculo entre &sqas, e as funcdes de cuidado da
unidade consistem em protecéo, alimentacao e magab (ANGELO; BOUSSO, 2001).

N&o obstante, segundo Althof (2004), a familia @dormada apenas por um conjunto
de pessoas - embora ela seja quase sempre ass@sergpda - mas também pelas relacdes e
ligacOes existentes entre elas. Para a autoracsigia, a familia € formada por uma teia de
relacdes, em cujo centro estiq o casal ou um densembros. Ao seu redor e em diferentes
niveis de proximidade estdo os membros pertencewotegicleo; e a seguir, as familias de
origem e outros elementos, como amigos e vizinBosectados a teia de relacdes estdo os

vinculos que se estabelecem entre os membros diafdastes vinculos sdo formados pelas
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ligacOes afetivas e as relagcdes de proximidadejuass promovem o fortalecimento dos
vinculos entre os membros e o cuidado mutuo.

Neste sentido, Molina (2005) diz que a construdg@itamilia pode ser entendida como
a unido de pessoas que decidem viver juntas pdiesaafetivas, assumindo também
responsabilidades que incluem o respeito e 0 caidach o outro.

Além das relagbes e lacos afetivos, a familia seutera conforme aspectos
socioecondmicos, de classe, étnicos, culturaisreiniluéncia da religiosidade dos membros
que a compdem (LIMA, 2004).

E com a familia e na familia que se aprende, sm&nse compartilha e se vive em um
cotidiano Unico, diferenciado de qualquer outraanigacdo. Ao transmitir suas crencas,
valores e conhecimentos, a familia personaliza faaacteristicas e assim define seus
objetivos e as metas que permeiam o seu processeallHENCKEMAIER, 1997).

Delaney (1986) refere-se a familia como um sistelim@mico de duas ou mais
pessoas que se consideram uma familia, as quademivuma histéria, objetivos comuns,
obrigacOes, lacos afetivos e um alto grau de idtuhe. Como sistema, nela cada individuo
possui qualidades singulares, e interagindo, esdasduos formam um todo que é maior do
gue a soma de seus membros.

Elsen et al. (1984), voltando-se para uma pers@egrofissional de enfermagem,
assinala que familia € um sistema de salde pasansembros, sistema do qual faz parte um
modelo explicativo de saude-doenca, ou seja, umjuctin de valores, crencgas,
conhecimentos e praticas que guiam as acdes déafami promocdo da saude de seus
membros, na prevencao e no tratamento da doengaafto sistema, a familia avalia, cuida
e supervisiona diuturnamente o estado de saudesuwte istegrantes e decide quanto aos
caminhos que deve seguir diante dos problemagenagbes no estado de saude.

Como é dinamico, o sistema familiar muda constaatee em resposta aos estresses e
tensdes provindos tanto de dentro como fora dors®a. Assim, qualquer mudanga em uma
parte do sistema familiar pode afetar todo o siat@@&iLLIS, 1989).

Corroborando essa idéia, Wright e Leahey (20Qfyrdique um fato significante ou a
modificacdo de um dos membros da familia afetanesan graus variados, ocasionando
uma alteracdo no funcionamento familiar costumeiomo no caso de alteragdo no processo
saude-doenca.

Sabe-se que tanto a saude fisica dos familiarestgua emocional ocupam um
importante papel no contexto familiar, sendo os bres da familia interconectados e

interdependentes uns dos outros. Assim, na océaréecmudancas na salude de um dos seus
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integrantes, todos os demais sdo afetados e aidamninho um todo passa por mudancgas.
“Pode se dizer que ela afeta a saude do individyeeea salude do individuo afeta a familia”
(ANGELO; BOUSSO, 2001, p. 16).

Motta (2004) e Ribeiro (2004) comentam que a daeacarreta mudancas e
desorganizacdo em toda a estrutura familiar, gratciente se o doente for uma crianga. No
entanto, apés a perturbagdo ocorre alteracdo pa@anova posicdo de equilibrio. Assim, a
familia reorganiza-se ou se reequilibra de modereifte da organizacdo familiar anterior
(WRIGHT; LEAHEY, 2002).

Neste sentido, diante da chegada da doenca, iiafarmacessita rever sua estrutura e
funcionamento, reorganizar-se ou reequilibrar-sendeo diferente da organizacao familiar
anterior para construir um lugar para a doenca @mnvia (DAMIAO; ANGELO, 2003
Inclusive os papéis que cada membro familiar ocapal o momento vao precisar de
reavaliacdo, pois o cuidado ao familiar doente gassser prioridade na organizacdo da
familia, afetando todos os seus membros em maiomenor intensidade (DAMIAO:;
ANGELO, 2004).

2.2A CRIANCA E A FAMILIA

A mudanca na concepc¢do da infancia para chegamreirm como ela € vista
atualmente comecou no século Xlll, e sua evolughie ger acompanhada na histéria da arte
e na iconografia dos séculos XV e XVI; mas os siml seu desenvolvimento tornaram-se
particularmente numerosos e significativos a padifim do século XVI e durante o século
XVII (ARIES, 1981).

As criangas, assim que se tornavam capazes dengliesios cuidados das amas ou
das maes, poucos anos depois de um desmame targiofavam-se com os adultos e nao
eram mais vistas como criancas, e sim, como “aslidta miniatura”. Esta condicdo |hes
permitia participar de festas noturnas, sem hoi@ara dormir, bem como dormir no mesmo
guarto em que dormiam os adultos e permanecera peaite do tempo na rua. Seus horarios
de alimentacdo ndo eram respeitados, e além dissamv muitas vezes em situacdes
sanitarias precarias (ARIES, 1981).

A crianga foi diferenciada do adulto no século K\juando foi inserida na familia
como um elemento indispensavel na sua vida cotdidn partir de entdo, a saude e a
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educacdo dos filhos passaram a ser as duas pitnpiacupacdes dos pais (ARIES, 1981).

No entanto, somente no século XIX a crianca asswm lugar central dentro da
familia, quando tudo o que se referia a ela e adlitornou-se um assunto sério e digno de
atencdo. Nao apenas o futuro da crianca, mas tansbhé@nsimples presenca e existéncia
passaram a ser dignas de preocupacéo (ARIES, 1981).

A reestruturacdo do nudcleo familiar implicava nadanca de concepcdo sobre a
crianca desenvolvida tradicionalmente. Os cuidagkrgis que ela comecou a receber no
final do século XIX foram substituidos por uma sisicia sistematizada quanto a condutas
alimentares e disciplinares, pedagodgicas, e mesmatg ao vestuario. Para desempenhar
estes cuidados, a familia precisou redefinir o pdpepai e da mae, buscando organizar-se
em novos conceitos (COLLET; OLIVEIRA, 2002). As rmdeu as amas passaram a ser as
responsaveis pelo cuidado infantil, enquanto o ggitornou responsavel pelo sustento
familiar.

Destarte, o cuidado passou a ser desenvolvidoieshdoméstico, familiar, realizado
por maes naturais, servas, amas de leite, babasegngntas, e em geral estava ligado ao
aspecto materno, a nutricdo e a educacao dasasigmALDOW, 2006).

Desde entdo, a familia tem sido identificada camanidade que cuida de seus
membros, e, apesar das mudancas ocorridas emtsuarase organizacao, continua sendo
considerada como o principal agente socializadaridgaca e responsavel pelo atendimento
de suas necessidades basicas, assim como pelac&arrdas referenciais de vida que |he
possibilitardo enfrentar um mundo em permanenteamgal(MARCON, 2004).

Em um estudo sobre a criagao de filhos ao longtré&te geracdes, Marcon (1998)
destaca o papel da mulher como cuidadora prindigsalfilhos no seio familiar, de tal forma
gue, mesmo com sua insercao no mercado de tratihapntinua assumindo as maiores
responsabilidades nos cuidados com as criancas,nssj situacdes de saude seja nas de
doenca.

Cumpre reconhecer que, ao criar os filhos, aslitmnéstdo cuidando deles e ao
mesmo tempo ajudando-os a aprender a cuidar désigs, favorecendo sua potencialidade
existencial de vir a ser, que culmina com o apmadb sobre como cuidar dos outros,
inclusive de seus proéprios filhos (MARCON, 2004).
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2.3CRIANCA E FAMILIA VIVENCIANDO O PROCESSO DA DOENCA

No século XVIII os hospitais ainda estavam se dggardo como nucleos da pratica
médica clinica, desenvolvida de forma individualzaOs doentes que possuiam familia
eram tratados em suas casas e a pediatria aind&av@ surgido como especializacao
médica. A apreensdo da crianca pela Medicina se decialmente, por meio de
conhecimentos que possibilitassem o seu crescimentdesenvolvimento saudavel,
acentuando-se os cuidados com a higiene corpa@lagnbiente, a alimentac&o, os cuidados
pré-natais e pos-natais imediatos (COLLET; OLIVE|RAO02).

Os hospitais para criangcas doentes sao instituiglasvamente novas. O primeiro
hospital infantil de que se tem registro é dataol@éculo XIX e foi construido em 1802, na
cidade de Paris. A partir de entdo, outras ingties similares foram surgindo na Europa. No
Brasil, na década de 1950 o hospital assumiu posigatral no setor saude, e a assisténcia a
crianca doente concentrou-se no cuidado individmalnstituicdes hospitalares, atendendo as
necessidades do desenvolvimento industrial da épquesar da separacao entre familia e
crianca durante a hospitalizacao, ja havia nesdedmea preocupacdo com a humanizacao
(BOEHS, 2001; COLLET, 2001).

Com os esforgos para combater as doencas infasciesdepois, as doencas fatais,
foram criados sistemas de cuidado no interior dbiamte hospitalar, fundamentados na
assepsia, seguindo técnicas e rotinas rigorosasntativa de diminuir as contaminacoes e
prevenir a transmissao de infeccdes. Essa formargeanizacdo de trabalho impedia a
permanéncia dos pais ou responsaveis junto a aridaante sua hospitalizagdo, privando
estes familiares do contato com a crianga e coprafssionais de saude (COLLET, 2001,
LIMA, 1999).

Com o declinio das doencas infecciosas, a intraddeiterapias antimicrobianas e os
avancos tecnolégicos, houve uma revisdo das najoesdeterminavam o afastamento dos pais
e familiares durante a hospitalizacao de seussiilhno  As transformacdes dos conceitos de
“crianga”, vistas agora como seres em desenvolvimmer@o sé do ponto de vista fisico, mas
também social, emocional e psicolégico, concorrggama essas mudancas (COLLET, 2001).

No Brasil, em 1979 foi implantada a Unidade de &edi do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) e desde sua criacdo, foi imjaldo o sistema de permanéncia conjunta, o
que dava o direito aos pais de permanecerem jurgofibnos 12 horas por dia. Estratégia

utilizada como forma de assisténcia, respeitandoeasssidades afetivas da criangca em suas
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etapas de crescimento e desenvolvimento, por estequke esta seria a maneira de prestar
atendimento integral a crianca hospitalizada. Elelesia implantacdo, a assisténcia a crianca
tem como filosofia, a promocéo e a manutencao mtas-ielacdes afetivas entre pais e filhos
durante a hospitalizacdo, propiciando o acompanhnta crianca pelos pais ou responsaveis
(ISSI et al.,, 2007; NUNES, 1986). Esta iniciatiez fdo HCPA uma instituicdo pioneira no
acolhimento e atendimento a familia da crianca ikelsgada. No final da década de 1980 o
Estado de S&o Paulo, através da Resolucdo SSslfuaou legalmente aos pais o direito de
acompanhar seus filhos durante toda a internacdta Resolucdo foi reforcada com a
promulgacgéo da Lei n.° 8.069, de 13 de julho dé;1§Ae regulamenta o Estatuto da Crianca e
do Adolescente- ECA (BRASIL, 1990) o qual garanteuraversalizacdo dos direitos da
populacao de usufruir o sistema de alojamentaucwmjpediatrico nos hospitais.

N&o obstante, apesar de haverem transcorrido diéselécadas, esta modalidade de
internacdo ainda ndo é uma realidade em muitaguigfes e estados brasileiros, mesmo
sabendo-se que a presenca da mde é 0 meio maio gi@ra minimizar os traumas
psicolégicos da hospitalizacéo na criangca (GOMEEDEANN, 2005; LIMA, 1999).

Para Collet (2001), nem sempre as leis sdo colsauapratica, o que reforca a idéia de
gue meros dispositivos legais nao resolvem os enwdd sociais, fazendo-se necessaria a
implantacdo de politicas que garantam o acessdliegitos para a edificacdo de uma nacéo
efetivamente cidada.

Com o surgimento de doencas cada vez mais complesa@avancos tecnologicos nas
ciéncias médicas e a busca incessante por conhdosngue auxiliassem na cura ou
resolucdo dos problemas decorrentes desses aghmwwns a necessidade de criar unidades
de cuidados intensivos que pudessem acomodar aag;@si em risco iminente de vida, de
estabelecer um local que pudesse reunir materiaigipamentos sofisticados, além de uma
equipe bem-treinada para atender as urgénciasrg@&meeas pediatricas.

Sendo assim, foram criadaswasdades de terapia intensiva pediatri@dTIPs), com
0 objetivo de prover o cuidado ideal as criancagamente enfermas, de forma a propiciar a
cura de suas doencas bem como seu crescimentoregdalia uma vida util, com o pleno
desenvolvimento de suas potencialidades (PIVA; GRRE005).

No bojo desta nova realidade, o incremento dassadéealta complexidade e o
investimento nas tecnologias voltadas para a éssist hospitalar tém provocado o aumento
da sobrevida de pacientes graves e com doencagasfm que, por outro lado, tem

contribuido para o surgimento de outra situacdall@ec que € a alta de pacientes com
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sequelas e dependentes de cuidados temporariosrimanqentes, numa freqiiéncia cada vez
maior (ALMEIDA et al., 2006; PIVA; GARCIA 2005; VIA, 2002).

Embora sejam os locais adequados para o atendingenttriancas graves, essas
unidades parecem ser 0s ambientes mais agressiness e traumatizantes do hospital, tanto
para a crianga como para seus familiares (RIBEIRO4).

Sabe-se que a doenca e a hospitalizacdo de umagacagetam todos os membros da
familia, pois, ao vivenciar a doenca do filho, miléa ingressa em um mundo novo, 0 mundo
do hospital, cuja organizacdo, dinamica e légica s@uito diferentes de seu cotidiano,
acarretando um elevado nivel de estresse e ansietlgd intensidade pode sofrer variacfes
de acordo com a doenga, a evolucdo clinica e onpstigo (DIAS; MOTTA, 2004,
RIBEIRO, 2004).

Para Motta (2004), o adoecimento da crianca € mlgdo angustiante para seus
familiares, pois a crian¢ga, no mundo da familigresenta o futuro, a concretizagdo dos
sonhos e dos anseios dos pais.

A autora refere ainda que os pais passam a versasbpidades do filho como as suas
proprias; € o futuro para além de seu proprio Aatoenca do filho rompe com todos estes
significados, com 0s seus projetos de futuro, atamdo um imenso sofrimento e estresse
familiar (MOTTA, 2004).

Atualmente se reconhece a importancia da permaméosi pais no hospital e de seu
envolvimento no processo saude-doenca-cuidadoiaiacar Tal consideracdo fundamenta-se
nos trabalhos da psicologia, os quais apontam ollgmas relacionados a separacao do
binbmio no periodo de hospitalizacdo. Neste coofexts criancas tendem a ficar
transtornadas quando enfrentam a separacdo dos qmais sentimentos de angustia
provocados por sua auséncia. Tais sentimentos zenda um grande e amplo sofrimento,
superavel apenas quando os pais sdo chamados anpeenem periodo integral no hospital,
junto ao filho hospitalizado (COLLET, 2001; BOWLBY984).

A presenca do acompanhante é fundamentada no ouigai$ este se sente como
fonte de protecdo e seguranca para o filho, pdissitdo uma relacdo de estimulos
agradaveis, tornando o ambiente menos agressigueCambos vivenciam juntos contribui
para o fortalecimento de lagos afetivos, de conmz@®, amor e cuidado (SILVA; CORREA,
2006).

Sendo assim, a liberacdo da permanéncia matefdaIRadurante a hospitalizacéo do

filho € uma estratégia que possibilita, além deeéaimento do vinculo afetivo, a reducéo do
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estresse emocional, tanto da crianca como da fgradi mesmo tempo em que contribui para
diminuir o tempo de internag&o da crianca (LIMA92)

Durante o processo de hospitalizacdo da crianddTiR, a mae, na grande maioria
das vezes, € quem permanece com o filho todo odtelmp quem o visita com maior
freqiiéncia. Quando se consegue estreitar o rekTi@nto com essas maes, observa-se que
elas nutrem um intenso desejo de cuidar do filrartte o processo de internagcdo, como uma
forma de transmitir todo o seu amor, aumentar owinmae que as une ao filho e minimizar
0 “sentimento de culpa”, muitas vezes presentefasbode a crianca ficar doente.

Muito se tem falado em estratégias para incenfivarde a participar do cuidado ao
filho hospitalizado; no entanto as préaticas assiséés brasileiras, na grande maioria das
instituicdes, ndo incorporaram sistematicamenteéia au responsavel neste cuidado. Isto se
deve ao despreparo de alguns componentes da efgugrefissionais, 0os quais ainda resistem
a aceitar a familia da crianca. Quando ocorre er¢gd® da mae no cuidado, esta se da de
maneira inadequada, pois os profissionais delegar@iea durante a hospitalizagdo da criancga,
atividades simples ou por vezes complexas, sene@uada orientacdo e supervisao, pois o
intuito desta acao se limita a delegar/repassafasfCOLLET, 2001; LIMA, 1999).

Assim, embora tais cuidados facam parte do cotidiaospitalar e componham o
repertorio de habilidades dos profissionais, todma&quer tipo de procedimento representa
algo muito novo e abstrato para a populacéo leigajual provém grande parte dos usuérios
do sistema de saude. Além disto, ha que se coasidee o momento de fragilidade da
mae/cuidadora costuma intensificar as suas difacldd de compreender (ALMEIDA et al.,
2006).

O modelo de assisténcia centrado na crianca emmididadescrito primeiramente por
Elsen (1989), estd baseado em uma filosofia destéssia cujos pressupostos parecem
atender essa clientela de modo mais adequado. @pmara implanta-lo, deparamo-nos com
enormes desafios, principalmente no que se refarelisdo dos pais no processo de cuidar,
porquanto envolve uma complexidade de relacoeseg@stabelecem no ambiente hospitalar
(COLLET, 2001).

Foi com base neste modelo de assisténcia que awal& este trabalho, o qual se
justifica pela necessidade vivenciada no processmserir a méde da crianca internada na
UTIP do HURM no cuidado ao filho doente. Ele faittr da observacdo de que essas méaes
tinham necessidades emocionais de participar raepso de cuidado de seus filhos durante a

sua hospitalizacdo nessa unidade.
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Por outro lado, ndo obstante essas necessidadissegp de cuidar confrontava-se
com o medo de ndo saber cuidar. O medo era det®rden diversos fatores, como a
gravidade da doenca, os aparatos tecnoldgicos temlosca crianca, a falta de habilidade
manual e/ou compreensdo dos procedimentos, que phesciam muito abstratos e
complexos.

Compreender o fendbmeno do ser mée cuidadora enralagées junto a equipe de
saude, quando essa mae, a exemplo de seus fifireseata a necessidade de também ser
atendida e cuidada, € um enorme desafio para mofisgonais da saude. E preciso
considerar que, na internacdo pediatrica hospitélartemos somente um paciente, e sim, o
binbmio mae e filho. O cuidado com a crianca ioglinecessariamente, considerar sempre
esta perspectiva, na qual o bem-estar de um afetardente a condicdo do outro e a boa
assisténcia a crianca perpassa a orientacdo eavienento pleno da mae neste processo
(ALMEIDA et al., 2006).

A partir dessa experiéncia poderemos repensar ss8acervicos tendo em vista uma
assisténcia que atenda e veja a mae com todasaasrslividualidades e dificuldades na
realizacdo de sua nova tarefa como cuidadora degeriou adolescente. Tais cuidados e
necessidades podem ser temporarios ou permanergssa condi¢céo transforma o cotidiano
de vida destas familias.

Devemos compreender que a insercdo da mae no gpoodescuidado a crianga com
doenca grave minimiza o seu sofrimento e suas@ad®s, na medida em que promove sua
aproximacdo com a crianca. Esta € uma faceta dariimatao da assisténcia a ser resgatada
pelos profissionais, em busca de uma melhor quidide trabalho e de prestacao de servi¢os
em saude. Sendo assim, o presente estudo teveatpetivos: a) descrever as expectativas e
sentimentos da mae/cuidadora ante a possibilidad@eabtar os cuidados ao filho internado
em UTIP; b) delinear estratégias que viabilizemraresso de insercdo da mae no cuidado ao
filho, durante o periodo de internagdo na UTIPretdtar o processo de inser¢cdo da mae no
cuidado ao filho durante o periodo de internacadJm#P; d) identificar as facilidades e

dificuldades encontradas pela mée na realizacdouwidados a criancga internada na UTIP.



CAPITULO 1lI

3 REFERENCIAL TEORICO

Para o desenvolvimento deste estudo utilizamos ferercial tedrico da Teoria
Transcultural do Cuidado, de Madeleine Leininged7@). Para Trentini e Paim (2004), o
marco conceitual, marco tedrico ou marco referéniéauma pesquisa consiste de uma
abordagem que dé sustentacdo a formulacdo do prabiie pesquisa e a interpretacgéo,
analise e discussao dos achados. Desta forma,rdagleomn escolhida como marco tedrico
precisa estar em harmonia com o tema de pesquisargpresenta o suporte sobre o qual
cada fase da pesquisa deve estar articulada.

Optamos por utilizar o referencial de Leiningerqa@ em nosso trabalho assistencial
na UTIP nos deparamos cotidianamente com maesfelerdes culturas, que realizavam o
cuidado informal junto aos seus filhos de formagsiar. Acreditamos que suas crencas e
valores culturais estao impressos em sua formaidarg e se nos, profissionais, pretendemos
nos aproximar das maes para estabelecer um videubmnfiangca muitua e uma parceria no
cuidado a crianca, precisamos respeitar suas &eoghiuras e valores, de modo a propor
intervencdes que elas sejam capazes de compreendeeitar. Cabe aos profissionais
perceber as limitacdes e dificuldades das méaes @ampreender o cuidado ao filho e
encontrar meios para ajuda-las a minimizar ou pamnesta situacao vivencial.

Segundo Santos (2002), a cultura nos é transmiekle o momento de nosso
nascimento. Com o passar do tempo, valores, crencastumes adaptam-se a nossa maneira
de ser e de agir, tornando-nos seres singularesnegessidades diferentes, porém sujeitos a
influéncia do contexto cultural.

Leininger é uma especialista em saude mental gwemeados dos anos 1950,
enquanto trabalhava em uma casa de orientacadaeas, comecou a observar diferencas
entre as criancas quanto a maneira como elas queeacuidadas nas diferentes atividades
humanas. Percebia claramente essas diferencas@ma®dia explica-las. Gradualmente, foi
reconhecendo que havia diferengcas culturais, vipie as criancas eram de diversas
procedéncias.

Leininger atribuiu essas diferencas a um fundo ae lxultural e percebeu que a
enfermagem nado possuia conhecimentos suficiemesspaito da cultura dessas criancas, para
compreendé-las melhor e desenvolver praticas divadas, significativas e eficazes de
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cuidado de enfermagem, que estivessem em confailenmtam as suas culturas. Sendo assim,
ela desencadeou o desenvolvimento de um novo campenfermagem transcultural - como
uma subarea da enfermagem. Ela foi a primeira mefea do mundo a se doutorar em
antropologia (LEOPARDI, 2006; BOEHS, 2001; GEORGE93).

A teorizacdo sobre a relagcdo entre enfermagem repahbgia e sobre o que as
enfermeiras poderiam aprender acerca do cuidadcamimado, salde e doenca se elas
compreendessem as diferencas e semelhancas eotluess, teve inicio nos anos 60.

Nessa época Leininger utilizou pela primeira veéarmo “enfermagem transcultural”,
“etnoenfermagem” e “enfermagem cross-cultural’. Nesta perspectiva, a etnoenfermagem

seria definida como:

O estudo de crencas, valores e préticas de cuidadenfermagem, tal
como percebidas e conhecidas cognitivamente pordeteaminada cultura,
através de sua experiéncia direta, crengas e sistede valores
(LEININGER, 1985).

Segundo Leininger (1985), a teoria transculturalcdmwlado foi uma das primeiras
teorias a serem conceitualizadas e desenvolvidagrdermagem. No entanto esta teoria
demorou a ser reconhecida, devido a compreensaitaden das enfermeiras sobre
antropologia e seu lapso no uso de conceitos aiégipos ou culturais na educacao de
enfermagem ou no uso de idéias culturais nas psatie enfermagem.

A maneira encontrada por Leininger para difurslias idéias, a ponto de as
enfermeiras compreenderem e utilizarem seus coscdibi a criagdo de disciplinas de
bacharelado e poés-graduacédo para ensinar enfermtigescultural aos estudantes. Em
meados da década de 80 havia mais de 800 enfesnmeisaEstados Unidos e Canada com
formag&o em cuidado transcultural e ativas pronasterusuérias destas idéias.

Em 1985, Leininger apresentou seu trabalho comtatemainda neste ano participou
do primeiro Simpdsio Brasileiro de Teorias de Emi@gem. Em 1988 aprofundou as
discussbes sobre suas idéias, tendo como pressugast culturas diferentes percebem,
conhecem e praticam cuidados de diferentes maneirdsfiniu alguns conceitos, tendo o
cuidado de alertar que estas ainda seriam defmip@®visorias, passiveis de alteracdes ao
longo do estudo sobre cultura (LEOPARDI, 2006).

Segundo Leopardi (2006), cultura, para Leiningeo, conjunto de valores, crencas,
normas e praticas de vida, aprendidas, comparéithael transmitidas em um grupo

especifico, que direciona seus pensamentos, deaségdes de forma padronizada.
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Segundo Leininger (1985), cuidado refere-se asdaties de assisténcia e apoio ou
facilitadoras a outro individuo ou grupo com neitks$es evidentes ou previstas, destinadas
a amenizar ou melhorar a condi¢cdo humana de vataldassim, o cuidado ao ser humano é
universal, isto €, o ser humano, para nascer, emes@nter sua vida e morrer, precisa ser
cuidado. Por outro lado, cada cultura, de acordo $8u ambiente e estrutura social, tera sua
propria visdo de saude, doenca e cuidado (BOEH®)20

Boehs (2002) salienta que, para Leininger, existaas classes de cuidado: o popular
ou informal, que se refere ao sistema néo profissie é prestado de maneira informal por
pessoas leigas ou pela familia, isto é, sem prefmal e sem organizacdo oficial,
oferecendo servigos de cuidado ou cura tradicipeassprofissional ou formal, que se refere
aos servicos de cuidado ou cura organizados edependentes, oferecidos por varios
profissionais do cuidado em instituicdes oficiagssdude.

Neste sistema profissional, considera-se que adoi@ a esséncia de enfermagem.
Para esses profissionais do cuidado, a obtencéordecimento sobre as diferentes crencas,
culturas, valores e praticas dos clientes assstdessencial para prover o cuidado holistico
dos pacientes (BOEHS, 2002).

O cuidado, para Leopardi (2006) citando Leinind&8E), € uma atividade humana
essencial para o desenvolvimento e manutencadolda sasobrevivéncia dos seres humanos
em todas as culturas do mundo. E também esseranialqpbem-estar, a saide, a cura, o
crescimento, a sobrevivéncia e o enfrentamentaldi@sildades ou da morte. Para ela, néo
existe cura sem cuidado.

Entre as varias profissfes responsaveis peladaittumano esta a enfermagem, a
qual é qualificada por Leininger como humanisticdeatifica. No entanto, ela afirma que a
enfermagem €, essencialmente, uma profissdo quevenguidado cultural coerente, uma
vez que os enfermeiros tém seu foco tanto no iddovicomo em familias e/ou grupos de
vérias culturas diferentes, embora ndo avaliem trabalhem a partir de uma perspectiva
transcultural (BOEHS, 2001; GEORGE, 1993).

Ao mesmo tempo, Leininger (1985) afirma que, paea aficiente, legitima e
relevante para a diversidade de racas no mundofeaneagem precisa estar baseada no
conhecimento e nas habilidades de cuidado tramsalltO cuidado de enfermagem com
bases culturais € um fator decisivo para a promeca@mnutencado eficiente de salde, bem
como para o processo de recuperacao na doengaedici@ncia (GEORGE, 1993).

Alguns autores (LEOPARDI, 2006; BOEHS, 2002; SANTQ@802) observam que,

para Leininger, as decisbes e a¢bfes do cuidadofderegem serdo benéficas e satisfatorias
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para os clientes se os enfermeiros usarem umaé&sa®tmas congruentes de intervencéo, de
acordo com as crencgas, valores e modos de vidandsmos: Essas formas sdo: cuidado
cultural preservado ou mantido, acomodacéo cultioaduidado e repadronizacao cultural do
cuidado ou reestruturacéo

O cuidado cultural é preservado ou mantido quando as acdes e depisissionais
de assisténcia, suporte, facilitagdo ou capacitapddam as pessoas de uma determinada
cultura a manter ou preservar valores relevantescaco cuidado, de forma a manter seu
bem-estar, recuperar-se da doenca ou enfrentacasacidades ou a morte.

A Acomodacgdo cultural do cuidado,também conhecida como negociacdo, é
representada pelas condutas ou decisbes tomadpsofiesionais que ajudam os clientes de
determinada cultura a adaptar-se a um estadoatétisfou benéfico de saude, ou negociar
para tal, ou a enfrentar a morte. Em outras padawignifica acomodar ou negociar o que é
diferente.

A Repadronizacéo cultural do cuidado ou reestruturacé inclui acées e decisbes
que sao tomadas por profissionais para ajudar@ses a modificarem suas formas de vida,
na busca de padrbes novos ou diferentes que sejdarabmente significativos e
satisfatérios, ou que déem apoio a padrdes de baleéficos ou saudaveis, ou seja,
padronizar ou reestruturar o que esta em desac@slcseus valores culturais e crencas
devem ser respeitados, propondo-se um modo demadka sadio e benéfico do que aquele
que ocorria anteriormente ao estabelecimento ductindas modificacdes. Algumas vezes
a repadronizacdo deve ocorrer com o cliente, outex®s € o0 cuidado prestado pelo

enfermeiro que precisa ser repadronizado.



CAPITULO IV

4 CAMINHO METODOLOGICO

4.1TIPO DE ESTUDO

O estudo se caracterizou pela abordagem dguadiaescritiva, por meio da qual se
pretendeu compreender melhor os sentimentos, iaaldddes e/ou facilidades vividos pelas
maes das criancas internadas na UTIP, antes etduwramocesso de inser¢cao no cuidado ao
filho hospitalizado. Optou-se pela pesquisa qualdaporque ela responde melhor as
qguestbes particulares do estudo. Ela se preocwgsaciéncias sociais, com um nivel de
realidade que nao pode ser quantificado; ou sdg@,trabalha com um universo de
significados, motivos, aspiracdes, crencas, valerastudes, o que corresponde a um espaco
mais profundo das relacdes, dos processos e dosmésws que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de variaveis (MINAYO et al., 1994

Para Haguette (2000), a pesquisa qualitativa fermeca compreenséo profunda de
certos fendbmenos sociais, apoiados no pressupastaadr relevancia do aspecto subjetivo
da acédo social em face da configuracdo das esisusocietais, ou seja, da incapacidade
estatistica de dar conta dos fendbmenos complegos &enémenos unicos.

As metodologias de pesquisa qualitatisdo entendidas como aquelas capazes de
incorporar a questéo do significado e da intendidade como inerentes aos atos, as relagdes
e as estruturas sociais, sendo estas Ultimas temtai@o no seu advento quanto na sua
transformacao, como constru¢cées humanas signifesa(MINAYO et al., 1994).

Para Minayo (1999), metodologia é o caminho énstrumental proprio de
abordagem da realidade, e inclui as concepc¢desdsdte abordagem, o conjunto de técnicas
que possibilitam a apreenséo da realidade e tarolqgotencial criativo do pesquisador.

Segundo Demo (1995), metodologia é a discipimstrumental para o cientista

social; € a condicdo necessaria para a competéneidifica, porque poucas coisas
cristalizam incompeténcia de forma mais gritantgue a despreocupacdo metodologica.
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4.2PESQUISA CONVERGENTE-ASSISTENCIAL

O referencial metodologico utilizado neste estu a “Pesquisa convergente-
assistencial” (PCA). Este género de pesquisa fopgsto e delineado pelas enfermeiras
brasileiras Mercedes Trentini e Lygia Paim e p@daoriginalmente em 1999. Atualmente a
obra que contém este referencial se encontragumda edicao.

Segundo Trentini e Paim (2004), pesquisa de carapweergente-assistencial € aquela
gue mantém, durante todo o seu processo, umaaasidacdo com a pratica assistencial, com
a intencdo de encontrar alternativas para soluciana minimizar problemas, realizar
mudancas e introduzir inovacbes na pratica. Pataeiste tipo de pesquisa esta
comprometido com a melhoria direta do contextoadquesquisado.

As autoras salientam que a pesquisa convergsststencial inclui uma variedade
de métodos e técnicas, pelo fato de que, além tee ioformacdes, o pesquisador envolve 0s
sujeitos pesquisados ativamente nos processosdaipa e assisténcia.

A PCA articula a pratica profissional com o cetimento tedrico, pois 0s seus
resultados sd@o canalizados progressivamente, dumnprocesso da pesquisa, para as
situacdes préticas; por outro lado, os pesquisadorenulam temas de pesquisa a partir das
necessidades emergidas dos contextos da prati€éNTRIIl; PAIM, 2004).

Este tipo de pesquisa, quando conduzido nadareafermagem, inclui atividades de
cuidado/assisténcia dos clientes, por isso ha goeronfunda com o ato de cuidar. No
entanto a pesquisa, no seu todo, ndo se consulbstamso apenas um ato de cuidar ou de
assistir (TRENTINI; PAIM, 2004). A pesquisa congente-assistencial conduz o
pesquisador a descobrir realidades, resolver pr@seespecificos ou introduzir inovacées
em situacOes especificas; isto €, ela possibildapasquisador interferir na realidade
vivenciada durante a pesquisa, principalmente feacde dados.

Para Trentini e Paim (1999), a “danca”’ da pesquonvergente se revela pelos
movimentos de aproximacdao, distanciamento e coBneig com a pratica, de maneira a criar
espacos de superposicdo com a assisténcia. Devedseaestreito relacionamento com a
pratica, o desenho de pesquisa convergente dewetéantplar o modo de vida do grupo
social envolvido na pesquisa. Para Demo (1992)raicpa ndo consiste apenas numa
demonstracao técnica da teoria, mas também no dedwoa em sociedade.
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Se a prética de enfermagem, além de ciénciacmltaia, inclui arte, entdo a
pesquisa convergente-assistencial pode ser engendido mistura de normas cientificas, de
procedimentos metodologicos e de imaginacao adis§IRENTINI; PAIM, 2004).

Os procedimentos metodolégicos da pesquisa cgenee incluem a escolha do
espaco da pesquisa, dos participantes e das tégaca obtencdo e analise das informacdes
(TRENTINI; PAIM, 2004).

4.3DEFININDO O LOCAL E O CONTEXTO DO ESTUDO

Para Minayo (1999), a exploracdo do campo da pssgmvolve as atividades de
escolha do espaco fisico, escolha do grupo de esgestabelecimento dos critérios de
amostragem e construcao de critérios para a enttadampo.

A escolha do espaco fisico da pesquisa dependenfbmue da pesquisa e pode
consistir num espaco de pesquisa social, desddajaepresenca de pessoas engajadas em
uma atividade (TRENTINI; PAIM, 2004).

A PCA constitui, por si sO, um espaco social, p@sresenca de pessoas engajadas
em atividades de saude, tais como trabalhadoresadeée, clientes, familiares e outros.
Destarte, 0 espaco fisico € aquele onde foramiidanios o problema a ser solucionado ou
as mudancas a serem feitas (TRENTINI; PAIM, 2004).

A escolha do espaco fisico da pesquisa foi detadhaiiendo-se em vista a atuacao
profissional e as experiéncias vivenciadas pel@ysadora junto as maes e as criancas;
destarte o estudo foi desenvolvido na Unidade dapi@ Intensiva Pediatrica (UTIP) do
Hospital Universitario Regional Maringd (HURM), ré&dade de Maringa, municipio com
288.465 habitantes (BRASIL, 2007) situado na Rebi@meste do Parana.

Para o atendimento e internacdo de criancas cnéote enfermas, 0 municipio conta
com um total de 25 leitos de UTIP, divididos ertés hospitais, sendo: dez leitos em um
hospital filantropico que atende usuéarios do SUSpuditros convénios e particulares; nove
leitos de um hospital privado que também tem ladstinados ao atendimento do SUS mas
que ainda ndo tem leitos de UTIP credenciados;i® ls#gos no HURM, que oferece

atendimento aos usuarios do SUS.
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O HURM ¢é um hospital-escola de médio porte, com &8s cadastrados, dos quais
45 sao destinados ao atendimento de pacientestnamtia Destes, seis pertencem a UTI
neonatal, seis ao semi-intensivo neonatal, 15 @rmafia pediatrica, seis a UTIP e doze ao
pronto-atendimento. O hospital constitui-se emrésfeia para o municipio de Maringa e
demais municipios da 152 Regional de Saude, assito para outras regionais do Estado.

A UTIP do HURM foi inaugurada em janeiro de 2004lispbe de seis leitos para
internacdo de criancas com idade acima de 28 déslz anos, 11 meses e 29 dias.
Eventualmente, atende recém-nascidos que vém dradts da UTI neonatal (UTIN) da
instituicdo, visto que tais transferéncias ocorggrando ha a necessidade de disponibilizacéo
de leitos na UTIN.

Em estudo realizado anteriormente sobre o perfilespiolégico das criancas
internadas na UTIP do HURM, no periodo de 21 deijarde 2004 (data de inauguracédo da
unidade em estudo) a 21 de janeiro de 2006, Metrea. (2008) constataram que, das 418
criancas internadas nesse periodo, a maioria ecagente de outros municipios (64,9%), do
sexo masculino (55,7%), lactentes (50,71%), send@iar causa de internacdo as afeccbes
do aparelho respiratorio (41,3 %).

O tempo de internagéo variou de 01 dia a 196 dmsdo que 82,21% das criangas
permanecerem internadas de 0 a 10 dias.

Em relagdo ao destino das criangas que estiver@madas na UTIP, a maioria delas
(62,71%) foi transferida para a enfermaria pediatdo HURM, devido a inexisténcia de uma
unidade de cuidados semi-intensivos. Tal fato alterdinamica da enfermaria pediatrica,
visto que com a criacdo da UTIP, no ano de 2004 ho@ive ampliacdo de leitos pediatricos
nesta unidade nem foi reestruturado o servico pesldor atender o paciente apés a alta da
unidade de cuidados intensivos.

A mortalidade geral observada na UTIP no periciodado atingiu a taxa de 6,94%,
superando a de 2004 (4,30%). As maiores causaditte foram as doencas do aparelho
respiratorio (31,03%), seguidas por doencas dcers&stnervoso central (20,69%). A
mortalidade foi mais freqiente entre os lactenb&s17%). Nao houve o6bito entre os pré-
puberes.

No principio das atividades desta unidade forambe$tcidos dois horérios de visita
para os pais e demais familiares, sendo das 14 &®rhs e das 20h30min as 21h30min,
diariamente. Nesta rotina, os pais podiam visitalho juntos e os demais familiares um por
vez, nao ultrapassando quatro visitantes por twriflido era permitida a presenca dos pais na

UTIP, porém logo foi percebida a necessidade dagegncia da mae ou de um responsavel
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pela crianca, desde que esta se encontrasse esiévelo tempo foi necessario alterar o
horario de visita, tendo-se em vista que os fameiadas criancas internadas eram, na sua
maioria, pessoas com dificuldades socioeconémicdependentes de transporte coletivo, e
assim o horario em que as visitas eram realizaifiaslthva o retorno para casa. Além disso,
0s pais reclamavam que era liberado pouco tempmitato com o filho. Sendo assim, os
horarios de visita, no inicio do ano de 2006, passa ser das 13h30min as 14h30min e das
19h30min as 20h30min. Para os pais, o horariosteinelido das 9 as 21 horas, todos os dias,
flexibilizando-se ainda a permanéncia de um acommgate nas 24 horas, em alguns casos.
Hoje, apds muitas discussdes e trocas de idéiasagnielas realizadas nas passagens de
plantdo, ocorre liberagcédo para a permanéncia daaampanhante para a grande maioria dos
pacientes, mesmo para aqueles que se encontraaveisstsedados e/ou em ventilacao
pulmonar mecanica.

Na UTIP, a equipe multidisciplinar € composta p0rehfermeiros, 10 técnicos de
enfermagem, 10 médicos pediatras, uma fisioterapeutima nutricionista. A equipe de
enfermagem é dividida entre os trés turnos (matarée e noite), sendo que no periodo
noturno existem trés equipes que trabalham emduwtaal2 horas com folga de 60 horas. O
dimensionamento de pessoal foi baseado na Resdl@&&N 189/1996, sendo a assisténcia
de enfermagem realizada diretamente pelo enferpmiro ajuda do técnico de enfermagem.
Este modelo de assisténcia é Unico no municipiosa & um atendimento que seja de
qualidade e atenda as necessidades dos usuarioNSEI®IO FEDERAL DE
ENFERMAGEM, 1996).

4.40S SUJEITOS PARTICIPANTES

Para Minayo (1999), a pesquisa qualitativa ndoaseib no critério numérico para
garantir sua representatividade. A boa amostrageaguela que possibilita abranger a
totalidade do problema investigado em suas mudtigisnensoes.

Segundo Trentini e Paim (2004), a pesquisa conkegggssistencial ndo estabelece
critérios rigidos para a selecdo da amostra, patquado valoriza o principio da
generalizacdo, mas sim, a representatividade reéera profundidade e diversidade das

informacoes.
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Neste tipo de pesquisa a amostra deve ser codatifpdr sujeitos envolvidos no
problema e, preferentemente pelos que tém maisgé@lpara contribuir com informacoes
gue abranjam todas as dimensdes do problema edog3IRENTINI; PAIM, 2004).

Os participantes neste tipo de pesquisa tém paatidp ativa, constituem parte
integrante da pesquisa e ndo se postam apenas kdommantes. Nestas condicoes,
participaram deste estudo seis mées cujos filham gortadores de patologias agudas e
cronicas e permaneceram internados por um periogerier a cinco dias, e que tinham
disponibilidade e desejo de cuidar do filho durssua permanéncia na UTIP do HURM e
registraram sua anuéncia em participar do estuddiame assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDIBE No foi definido de antem&o o
namero de participantes, pois na pesquisa conviergasistencial o pesquisador desenvolve
investigacao e assisténcia ao mesmo tempo, seadwsira do estudo geralmente pequena,
de acordo com as possibilidades do pesquisadorNTIRE; PAIM, 2004,1999).

Para essa pesquisa foi estabelecido o periodané&g a maio de 2007 para a coleta
dos dados, e as participantes que atendiam aésasitle inclusao estabelecidos previamente
foram convidadas e aceitaram participar da pesqgtisave momentos em que havia duas
participantes no mesmo periodo de coleta de dawas,estas foram trabalhadas/abordadas
individualmente, respeitando-se suas limitacoef@ittiades.

4. 5REALIZANDO A COLETA DOS DADOS

Para a coleta de dados foi aplicado um roteiro qaestdes mistas, elaborado pela
propria pesquisadora (APENDICE B). O instrumentd dealiado quanto ao contetido e
clareza, por duas professoras, uma atuante nadartanilia e a outra na area de pediatria.
Foram realizadas duas entrevistas formais com gadadas participantes, as quais foram
gravadas mediante o consentimento das maes. A ipirdelas realizou-se no inicio do
estudo e a segunda, ao seu término. Sendo asgs 0aprimeiro contato com a mée para
solicitar sua participacdo no estudo e esclarec@-laespeito dos objetivos e do
desenvolvimento da pesquisa, era marcado um hararm local para que fosse realizada a

primeira entrevista, que tinha como finalidade fe@aaas expectativas quanto a internacao do
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filho e a possibilidade de participagdo na reaivagos cuidados com a crianca dentro da
UTIP.

Das seis méaes, trés foram abordadas sobre aipagfio na pesquisa assim que
observamos a diminuicéo do nivel de estresse edat® decorrentes da internagao do filho
na UTIP. Uma mae foi abordada apos 30 dias denax¢éo da filha, pois até essa data o
projeto de pesquisa, néo tinha sido qualificado a@movado pelo Comité Permanente de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (COBEPYniversidade Estadual de
Maringa. As outras duas maes foram abordadas deotrorimeiro més de internacdo da
crianga, pois ndo podiam permanecer com os filllo&HIP, por motivos pessoais: uma
porque tinha mais quatro filhos em casa, inclusinelactente; e a outra porque, além de
morar fora de Maringa, estava concluindo o cutgmesor. Por ocasido das entrevistas, as
maes eram informadas quanto ao procedimento daipasq

Num segundo momento, a mée era inserida nos culdsidples e/ou complexos,
conforme a situagdo de gravidade e prognosticor@dmoa, de forma lenta e gradativa,
sempre acompanhada pela pesquisadora. Durantec@spoode insercdo da mae no cuidado
adotamos a entrevista informal, que, segundo TieatPaim (2004), € o tipo de entrevista
mais apropriado na pesquisa convergente-assistgnaiig € conduzido em contatos repetidos
ao longo de determinado tempo, valorizando a paaiféo de todos os envolvidos no
processo. Nessa fase da pesquisa, além da eratranigtrmal, faziamos orientacdo
participante, seguida de observacao participatgatando para a assimilacdo e compreensao,
por parte da mae, da forma de realizar os cuidaddiho internado.

Para Minayo (1999), a observacao participantegédimo parte essencial do trabalho
de campo na pesquisa qualitativa e consideradapios estudiosos ndo apenas como uma
estratégia no conjunto da investigacdo, mas como m#todo em Si mesmo para a
compreensao da realidade.

Haguette (2000) afirma que a observacéo particgpaéb se concretiza apenas por
meio da participagcdo do pesquisador, mas devefisgnium envolvimento maior, um
compartilhar, ndo somente com as atividades exedwa grupo, mas também com o0s
processos subjetivos que se desenrolam na vida diés individuos e grupos. A
importancia da técnica de observagéo participaedele no fato de podermos captar uma
variedade de situagcbes ou fendmenos que nao s@olpor meio de perguntas. Segundo
Spradley (1980 apud TRENTINI; PAIM, 2004), na obsgéo participante a atuacdo do
pesquisador pode ser classificada em passiva, atioderada ou completa. Durante todo o

periodo de insercdo da mée no cuidado a obserpagioipante foi completa. Para Trentini
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e Paim (2004), a participacdo completa consistena@s alto nivel de envolvimento do
pesquisador na situagao pesquisada.

A cada encontro com a mae levantavamos algumasildidides ou problemas, tanto
na realizacao de técnicas ou procedimentos quantormacéo ou estreitamento do vinculo.
Os aspectos levantados deveriam ser sanados @uweesbbs no proximo encontro, de tal
modo que era feito um planejamento diario de acomo as observacdes realizadas; mas
mesmo assim aquilo que a pesquisadora havia ptengjabalhar nem sempre era o que a
mae queria naquele dia. Neste caso, o planejaneeat@feito e trabalhado de acordo com a
necessidade da mae naquele momento, retornandéagaolo original assim que fosse
possivel. No capitulo VI exemplificarei didaticaistematicamente, através de um quadro, as
intervencdes que eram planejadas e implementadas ao bindbmio, em cada encontro.
Houve dias em que algumas maes nao queriam reakrdrum procedimento junto a seus
filhos, s6 queriam oferecer-lhes carinho e atenbfstas situacdes, era realizada somente a
observacédo do binébmio.

Todos os dias realizavamos uma avaliacdo informajuata (mée e pesquisadora),
para avaliar a sua compreensdo quanto aos conhlosneepassados, as técnicas e
procedimentos realizados, além das dificuldadesiédades encontradas naquele dia.

Apés o periodo de insercdo da mae no cuidado, Qusm@proximava 0 momento da
alta para a pediatria ou para o hospital de origera, realizada uma nova abordagem
sistematizada junto a méae, objetivando identifiaar dificuldades e facilidades por elas
encontradas durante todo o processo de insercaaid@do ao filho (avaliacdo formal). Isto
tinha como objetivo trabalhar as dificuldades easas duvidas dessas maes, de forma a
prepara-las adequadamente para a alta. Tal proeettinfoi aplicado a quatro maes das seis
gue compuseram a amostra do estudo. Com as ouiess rdio foi realizada a ultima
entrevista porque seus filhos faleceram no decateerpesquisa e nds (pesquisadora e

orientadora) optamos por interrompé-la, em res@atsofrimento materno.

4.6 PROCEDIMENTOS ADOTADOS PARA A ORGANIZACAO E ANALISBOS
DADOS DA PESQUISA

Segundo Trentini e Paim (2004), na PCA os procedsassisténcia, coleta e analise

de informacOes devem ocorrer simultaneamente, o fgoita a imersdo gradativa do
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pesquisador nos relatos das informacgles, para gueossa refletir sobre como fazer
interpretacdes e descobrir vazios que poderaareenghidos ao longo do processo.

Seguindo as orientacbes de Morse e Field (1985jude em qualquer pesquisa
qualitativa a analise das informacfes se desenveime quatro processos genéricos -
apreensdo, sintese, teorizacdo e recontextualizagéste estudo estes processos ocorreram
nas fases dapreensao, sinteseeorizacdoe processo de transferéncia.

4.6.1 Apreenséo

A apreensadeve inicio quando comecei a coleta de dados ejltsineamente, a
organizacdo das informacdes que estavam sendasptidto que, segundo Trentini e Paim
(2004), a organizacéo facilita etapas posterioeepabquisa, em especial a codificacdo dos
dados.

Para a organizacao das informacdes foram traascré integra as entrevistas iniciais,
com o registro referente a observacdo do componianeeenvolvimento das méaes com seus
filhos (APENDICE C). Vale lembrar que foi este camamento que me chamou a atencdo e
me levou a convida-las a participar do estudo. Bseovacbes referentes ao seu modo de agir
junto a crianca somente foram registradas aposs eedas concordarem em participar do
estudo.

Os momentos vividos junto ao binbmioashie 0os encontros para a inser¢cao da méae no
cuidado a crianga foram registrados em um diaricaepo. Neste diario procurei registrar,
da forma mais fidedigna possivel, as informacoesdad durante nossas interacdes. Tais
informacdes provieram de diadlogos, das observagdims atividades realizadas, bem como
de minhas reflexdes e percepcbes sobre as intémengealizadas junto ao binémio,
manifestacbes de aceitacdo ou recusa na realizbgdiidado do filho e as expressdes
verbais e ndo verbais das mées durante 0s encaaltos das minhas impressdes e dos meus
sentimentos emergidos durante a experiéncia.

Nesta fase procurei manter os registros na ordemoldgica dos fatos. Por esta
razdo,essas informacfes eram registradas duranibsesvacdo ou logo que possivel, mas

sempre no mesmo dia, para eu nao correr o rissalwteair algum dado importante.
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Em relagdo ao processo de insercdo da mae nodou@amportante ressaltar que,
antes da elaboracgéo do plano de agdo a ser impktoginto a mée, as informacdes obtidas
em encontros anteriores e ja registradas eram éidatidas até que as reais necessidades e
anseios maternos fossem identificados, de tal mgde o plano elaborado pudesse
efetivamente contemplar e satisfazer as necessidageesentadas por cada uma das
participantes.

4.6.2 Sintese

Na fase da sintesaergulhei novamente no conjunto de dados e analiggetivamente
as associacOes e variacdes das informacdes oljmlasconforme orientam Trentini e Paim
(2004), o pesquisador devera novamente imergirimasmacoes trabalhadas na fase da
apreensdo, até conseguir completa familiaridade elas Assim, realizei varias leituras de
todo o material, li e reli inGmeras vezes a tragéordas entrevistas e o diario de campo, além
de relembrar a vivéncia experienciada junto as nd@esro da UTIP. Este processo tinha
como finalidade realizar a codificacao de todo ¢emia coletado e registrado, bem como dos
momentos significativos vivenciados junto a cadatigpante. Sendo assim, procurei
estabelecer uma conexdo das falas das participantis observacdes registradas com o
referencial teorico, além de tentar identificar umpassivel correlacdo com a pratica
profissional, formando assim uma rede de vivéndi#srmacdes, opinides e expectativas
sobre o processo e 0 objetivo da pesquisa.

Em seguida as leituras verticais de todo o mateddido com cada mée, optei por
apresentar a descricdo de todos 0s encontrosa@adizomente com trés participantes. Decidi
apresentar sO estes trés exemplos para nao touitar nepetitiva a apresentacéo dos dados e
ao mesmo tempo mostrar as diferengas existentpsnesso cuidativo das mées, levando em
conta suas crencas, culturas e niveis de compreguséto as orientacdes oferecidas.

Posteriormente, demarquei todo o texto em frasms géaragrafos e fiz uma analise
profunda, buscando um significado e um sentidactbgara cada trecho, o que deu origem as
unidades de significado. Em seguida agrupei asade&lque eram mais relevantes e atendiam
aos objetivos do estudo, descartando aquelas qoetinBam muito significado ou
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importancia. Em nova leitura, as unidades de s@aubd consideradas relevantes foram
agrupadas em subcategorias.

Com as leituras horizontais de todas as informaogitisias durante o processo de
insercdo das seis participantes no cuidado, busdemiificar as subcategorias semelhantes,
agrupando-as em conjuntos de significados mais aampNo diagrama 1 apresento
sinteticamente as quatro categorias identificagate estudo.

Para Morse e Field (1985), o pesquisador alcancaintese quando domina
completamente o tema da investigacdo, ou seja,dqueamemorou, com detalhes e em
profundidade, as cenas tal como ocorreram no ctnéstudado, o que, por sua vez, permite
ao mesmo tempo a identificacdo de subcategoriasegarias que possibilitam compreender

o fendbmeno em estudo.

4.6.3 Teorizacao

Na teorizacdo desenvolvi um esquema teodrico, emdegserevi detalhadamente os
temas e as relacdes entre eles a partir do conjiegnt@ategorias e as respectivas subcategorias
identificadas como seus integrantes, conforme tamerentini e Paim (2004).

Estabelecidas as categorias, foi realizado unaltnalintelectual rigoroso e exaustivo,
buscando elevar as informacdes obtidas a alto dévabstracdo, como recomendam Trentini
e Paim (2004). A medida que descrevi as relacd#s eategorias e subcategorias de um
mesmo tema, busquei amparo cientifico nas publgsag@cionais e internacionais e fiz
inferéncias e interpretacées apoiadas em minhaiprépperiéncia assistencial com familias
de criancas gravemente enfermas e no referendatdede alguns autores que trabalham
com familias, como: Marcon (2004), Ribeiro (200M)otta (2004), Elsen et al. (1984),
Wright e Leahey (2002) e outros.
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4.6.4 Processo de transferéncia

O processo de transferéncia, segundo Trentini @ P2004), ocorre quando o autor
consegue dar significado a determinados achada®stobertas e procura contextualiza-los
em situacdes similares, sem que esse processo \zErg@ entendido como poder de
generalizacdo. Sendo assim, fiz as associacOepacagdes, adaptacdes ou contradicdes dos
dados obtidos e analisados neste estudo, comitoidiiformular novos conceitos a respeito
do tema estudado. Destarte os movimentos de canaege afastamento entre os resultados
obtidos neste estudo e a producgdo telrica existéantddo no ambito nacional como no
internacional, englobam o que Trentini e Paim (208énominam de “ampliacdo dos
resultados em processo”. Isso permite olhar de dodiferente o0 assunto estudado, sem
generalizar seus resultados, mas buscando uma eengdio e descricdo do fendbmeno em
estudo, de forma a ajudar os profissionais de salldempreenderem a importancia, as
nuancas e peculiaridades do processo de insercawieano cuidado ao filho internado na
UTIP, ressaltando as implicacbes que o0 estudo del&mo pode trazer para a pratica

profissional e para a pesquisa na area da assetefamilia.
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Diagrama 1 - Categorias identificadas durante o processo adaoida mae junto ao filho
hospitalizado.
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4.7 ASPECTOS ETICOS ENVOLVIDOS NO ESTUDO

Para Monticelli (2003), as questbes éticas devermgar todo o estudo, e néo
apenas um particular momento desse estudo, vigt@sg|udéias e principios éticos nao estao
“no papel”, e sim, na vigéncia das inter-relacbesos processos comunicativos que s&o
estabelecidos em comum acordo entre pesquisadmgeigados.

Assim, esta pesquisa considerou os aspectos éicBesolucdo 196/96, do Conselho
Nacional de Saude-Ministério da Saude, respeitarmiya normatizar as atividades
investigativas, os principios de beneficéncia, mabedicéncia, justica e autonomia e os do
Cadigo de Etica profissional.

Para o cumprimento das questdes éticas, estagfojeencaminhado para apreciacao
do Comité Permanente de Etica em Pesquisa EnvalvBedes Humanos da Universidade
Estadual de Maringa (COPEP), sendo aprovado enidemo dia 08/12/2006, por meio do
Parecer n.° 389/2006 (ANEXO A).

Iniciamos o desenvolvimento desta pesquisa mexlianautorizacdo da Instituicao
onde o trabalho seria realizado. Para solicitaarigipacao das maes, fizemos o primeiro
contato com elas na UTIP, explicando-lhes os olgste 0os procedimentos da pesquisa. Em
face de seu interesse, apresentamos o Termo der@iomsnto Livre e Esclarecido (TCLE), o
qual contém a identificacdo da pesquisadora, cstiob$ do estudo e o desenvolvimento da
pesquisa, deixando claros as garantias e diretasvos a livre participacdo, bem como sua
total liberdade de desistir em qualquer momentopesquisa, estando-lhes assegurado o
anonimato quanto as informacdes fornecidas. O teracassinado pela mée participante e
pela pesquisadora em duas vias, ficando cada umaunm via. Os dados foram coletados
somente apos a assinatura do TCLE.

Ainda em respeito aos preceitos éticos que ennblgesquisa com seres humanos,
ressaltamos que foi garantido o anonimato mediantatilizagdo de nomes ficticios,
preservando sempre 0s valores éticos e moraisattsipantes.

Durante todo o periodo de coleta de dados os @spgee eram abordados pelas méaes
ou percebidos nas observacdes ndo foram comentaosoutras mées nem com outros
membros da equipe; ou seja, procurei separar agigodp enfermeira assistencial da UTIP e
de pesquisadora nesta mesma unidade, assim atadéside pesquisa ocorriam em horario

diverso do horario de trabalho.
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As questdes éticas que foram surgindo no decdeste estudo foram discutidas com
a orientadora, para serem solucionadas da melhnafpossivel, respeitando sempre o

direito dos participantes.



CAPITULO V

5 ORGANIZANDO E APRESENTANDO OS DADOS

5.1DESVELANDO O MUNDO FAMILIAR E CUIDANDO DO BINOMIO

Apresento neste momento as méaes participantes elsstdo, bem como seu nucleo
familiar e o motivo/diagnostico que levou a intey@a de seu filho na UTIP. Descrevo o
processo de inser¢cao da mae no cuidado ao fileonedio de modo integral, conforme ele
aconteceu na realidade junto aos envolvidos naupgsgPara assegurar o anonimato das
maes, das criancas e de seus familiares, estes fokentificados por nomes de flores,

escolhidos por mim carinhosamente, de acordo corarasteristicas de cada um.

5.1.1 Caracterizacdo das maes participantes do edtue de sua familia

Conhecendo a familia de Tulipa, mée de Violeta

Tulipa foi mée solteira de Lirio aos 19 anos, etioolou morando com os pais, de
guem recebeu ajuda na criacdo do filho. Ha maisenos nove anos casou-se com Cravo,
com guem tem duas filhas, Violeta e Begonia. Rasidia mesma casa o casal e os trés filhos
deTulipa Possuiam residéncia propria inacabada, sete cémodos, na cidade de
Cianorte - PR. Cravo emaotoboye nao tinha renda fixa mensal. Tulipa tinha cotaple o
ensino médio (magistério) é era educadora infaNt. ocasido da entrevista ndo estava
trabalhando, de forma que todos viviam do salédeidCdavo,que variava em torno de 850
reais.

A familia € profunda e convictamente catodlica, teado um vinculo estreito com a
Igreja e com a comunidade catélica.

Tulipa contou que Violeta, a ultima filha do casahsceu 2005. Era uma crianca

higida, com desenvolvimento fisico e cognitivo nakraté os quatro meses de idade; mas
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ap6s um quadro gripal ficou mais sonolenta e mai®a do que era. A mde procurou uma
pediatra, a qual relacionou a sonoléncia com acaedo em uso (descongestionante via oral)
e suspendeu a medicacdo. No entanto, com o passdias a crianca obteve pouca melhora,
e Tulipa, observou uma diminuicao da forca musaidaYioleta.

Inconformada com o quadro clinico da filha, busepuda e foi encaminhada a um
neurologista, o qual levantou a hipotese diagn@siie uma doenca genética autossdémica
recessiva denominaddVerdnig Hoffmann (atrofia espinhal progressiva), diagnostico
confirmado posteriormente.

Com o advento da doenca de Violeta ocorreramaaiies na dindmica familiar.
Tulipa, que até entdo trabalhava como educadoaatihfdeixou o0 emprego para dedicar-se
exclusivamente a casa e aos filhos, principalmanteleta. Cravo, conseqientemente, teve
que ampliar sua carga horaria de trabalho, natteatde aumentar a renda familiar.

Com a hipotonia progressiva, Violeta foi acometit#a problemas respiratorios de
repeticdo, necessitando de internacdes hospitdieag8entes. Em uma dessas internagoes,
teve uma piora clinica e foi encaminhada a UniddeeTerapia Intensiva Pediatrica do
Hospital Universitario Regional de Maringa, no nus setembro de 2006. Na ocasido
permaneceu internada na UTIP por 28 dias e foi stidema gastrostomia.

Apos 60 dias foi reinternada na UTIP do HURM, pmuficiéncia respiratéria grave.
Foi entdo realizada a intubacdo orotraqueal e latstaa ventilacdo pulmonar mecanica
(VPM) por pressao positiva, e foi nessa ocasido cueheci Tulipa e Violeta, pois na
primeira internacao eu estava de férias.

Apds uma semana de internacdo Violeta foi submetidraqueostomia definitiva e
mantida em VPM por mais uma semana. Depois se @oiquressao positiva nas vias aéreas
nao invasivagBIPAP) por aproximadamente quatro meses, serasferida para o Hospital
Santa Casa de Cianorte - PR em 03 fevereiro de. ZXié fato somente ocorreu apos a
compra de um aparelho de BIPAP pela Secretaria dtpaiide Cianorte - PR, pois mesmo
com a realizacdo da traqueostomia a crianca néessle um suporte ventilatério continuo
no domicilio.

Na época da entrevista Tulipa contava com 33 amddaltle e estava magra, era de
estatura baixa, cabelos e olhos castanhos, oleatoa¢ carinhoso, e tornara-se a cuidadora
principal de Violeta. Apresentava-se como uma mulleeerminada, porém delicada, calma,
abnegada. Méae dedicada, comunicativa, alegre, stsppossuia um bom nivel intelectual e
facilidade de compreensédo. Estava sempre inte@gsadeocupada com o desenvolvimento

dos filhos, principalmente da filha. Passava oedt@mulando o desenvolvimento cognitivo e
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fisico da criangca, ensinando-lhe novas palavrasjosiogestos, contando-lhe historias,
estimulando a percepgédo de novos sons, cores esoddrrelagdo entre ela e a filha era
exemplar e repleta de afetividade. Comunicava-se adamilia nuclear todos os dias, via
telefone, quando orientava, confortava e consotas/dilhos e o marido. Mesmo distante,
estava sempre atenta a todos os acontecimentosticosé

Uma vez por semana, ou a cada 10 dias, retornalax para exercer o seu papel de
dona de casa, mae e esposa, além de resolverlderpas relacionados a Violeta, pois era a
articuladora com a rede social de apoio. Relatgua recebia apoio financeiro da
comunidade, dos amigos, de sua familia extens&edaetaria Municipal de Saude e da
comunidade religiosa da cidade. Sempre exerceuliseito de cidada e usuaria do Sistema
Unico de Saude.

Violeta era uma menina de um ano e cinco meseas, lde cabelos encaracolados,
olhos castanhos e olhar expressivo. Era encantadoeaya, calma, sorridente e muito
inteligente. Falava algumas palavras, interagia bem a familia, principalmente com a mée,
com quem tinha um vinculo afetivo muito estreitonreendia tudo a sua volta.

Ficava chorosa durante os procedimentos dolorosos ca puncdo venosa e a
aspiracao de vias aéreas, mas ao término, somia tmrma de agradecimento a equipe pelos
cuidados prestados.

Solicitava continuamente a presenca da mae, elquesta necessitava ausentar-se por
algumas horas ou dias, a crianca ficava inconshlagalmando-se apenas com a chegada do
pai, quando este vinha substituir a mae - fato apenteceu em alguns finais de semana,
guando estava de folga.

Violeta sentia saudades dos irméos Lirio e Beg@me#ys quais chamava todos os
dias. Durante os quatro meses de internacao lilmerararias vezes a visita de ambos, e
confesso que sempre me emocionava, pois 0 amasjuiga era imenso.

Mée e filha eram devotas de Santa Rita de Céssé percebia que a crianga se
acalmava todas as vezes que a méae fazia oragdmcav@em suas maos frageis e delicadas a
imagem pequenina da santa, que ficava sempre paaieddo leito.

Cravo, o marido, tinha 32 anos de idade, e se eiaas como um homem de estatura
mediana, magro, cabelos loiros e olhos verdes elbar muito triste e pouco comunicativo.
Conversando eu com Tulipa a respeito do maridogdetabafou dizendo que Cravo era um
bom homem, companheiro, amigo, porém inseguro,odegs palavras, muito pacato, e que
as vezes ficava nervoso e estressado, pois tifiicaldade em aceitar a doenca da filha e a

auséncia da esposa. Era um pai carinhoso, atencies® rejeitava Lirio, por ndo ser seu
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filho. Essa sua indiferenca causava intenso sofiona Tulipa e ao adolescente, a ponto de
ela ir procurar o pai biolégico do menino solicdardhe que se fizesse mais presente na vida
do filho. Nessas ocasifes pedia que, além da petem@bém doasse a ele mais atencéo e
carinho, no que foi prontamente atendida.

Cravo mantinha um relacionamento conflituoso cora familia extensa e Tulipa
relacionava os problemas comportamentais do maritaumas de infancia. Era fumante, e
as vezes fazia uso de bebida alcodlica, ficand&oamin pouco agressivo verbalmente.

Durante o processo de hospitalizacdo eu obsenesiGyavo tinha sempre um olhar
triste; era carinhoso com Violeta, porém interggiaco com a crianca, estava sempre calado
e dormia muito.

Lirio tinha 14 anos de idade e era um belo garatweno, cabelos e olhos castanhos,
muito parecido com a mae. Segundo Tulipa, ele emaadolescente esperto, prestativo,
auxiliando-a nos cuidados com a casa e com as ,inpnégipalmente Violeta. Como todo
adolescente, gostava muito de musica e as vezeseapava-se um pouco rebelde. Mantinha
contatos freqlientes com os avos paternos e cofip pop@m com este Ultimo, somente apos a
intervencdo da mae. Sentia muita falta de uma diguaterna, visto que Cravo ndo o
considerava como filho. Tinha um vinculo muito éodom Tulipa, com os avés e com
Violeta.

Begonia tinha seis anos de idade, olhos e cabekiarho-claros, era muito alegre e
prestativa. Segundo relato da mae, era a criargan@is recebia carinho de Cravo. Auxiliava
Tulipa nos cuidados com a casa e com a irma Viotetan quem passava boa parte do dia

brincando e cantando.

Conhecendo a familia de Rosa, mae de Kalachué

Rosa tinha 37 anos e era morena, de estatura lz@kelos crespos caidos até os
ombros, olhos castanhos e olhar muito triste. Aloaribs foi mae solteira de Ipé-Roxo, fruto
de um relacionamento com um namorado. Casou-sasdepo Crisantemo, com quem teve
trés filhos, Kalachué, Margaridinha e Ipé-Amarebeparou-se de Crisantemo ha mais ou
menos dois anos, porque as brigas conjugais ficamanito intensas e ele tinha

comportamento agressivo quando fazia uso de belidalica. Teve outro relacionamento,



52

que durou pouco tempo, pois 0 namorado rompeuagaelassim que soube que ela estava
gravida de Minicravinho.

Rosa residia na cidade de Marialva - PR, com osocfithos, em casa propria e
pequena (ndo quis especificar o numero de como#oa)dona de casa, ndo completara o
ensino fundamental porque desde muito cedo pretiabalhar como empregada doméstica;
recebia penséo alimenticia (um salario-minimo) dea@temo e trabalhava informalmente
como bordadeira no préprio domicilio para aumeataenda familiar, e as vezes recebia
auxilio financeiro de sua mae. Era catodlica natigamate, mas tinha muita fé em Deus.

Rosa era uma mulher melancélica, sorria e falavac@oTinha aparéncia fisica
cansada e sofrida, o que a fazia aparentar maile ida que tinha. Relatava j4 haver feito
tratamento para depressao.

Ela ndo gostava de falar muito sobre sua familiensa, principalmente sobre o pai, a
guem atribuia boa parte do seu sofrimento ao latageida. Falava carinhosamente de sua
mae e de uma irma, pessoas de quem mais recelda, apelusive nos cuidados com o0s
outros filhos enquanto Kalachué esteve internado.

Kalachué era um menino de Hhos de idade, moreno-jambo, olhos e cabelos
castanhos e olhar triste e carente. Mostrava-semeanino esperto, vivaz, inteligente,
comunicativo. Gostava muito de ler, de escrevpriegcipalmente, de pintar.

Estava sempre atento a tudo e a todos; queria sail@e o0s procedimentos
realizados,e sobre tudo o que havia acontecido eleme também o0 que iria acontecer.
Solicitava muito a presenca e os cuidados materrimsiva inquieto e ansioso quando a méae
se ausentava.

Quando estava em companhia de Ipé-Roxo queriadbormmtempo todo e ndo permitia
que o irmao dormisse tranquilo nem de madrugadaosujogavam videogame e assistiam
televisdo; conversavam pouco, mas tinham um viresti@ito.

Com o pai, Kalachué tinha um comportamento maisdey desconfiado, ndo havia
muito entrosamento entre os dois; inclusive Kaléathiegou a expressar que ndo gostava da
companhia do pai.

O garoto falava das saudades que sentia da esloslaamigos, da professora e dos
irmaos menores. Dormia pouco e quando estava spawiititava continuamente a presenca
de alguém da equipe de enfermagem junto dele.

Crisantemo tinha 36 anos de idade, era moreno;ataagro, alto, de cabelos e olhos
castanhos. Foi quem mais acompanhou o inicio dene¢éo do filho. Era um homem quieto,

porém sempre perguntava a respeito da evolucadaldeué. Pouco carinhoso, restringia-se
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a ficar ao lado do leito observando o filho. Vinkampre acompanhado de sua atual
companheira, que era a pessoa que mais perguaiareacsestado de salde de Kalachué.

Ipé-Roxo era um adolescente de 16 anos, alto, magroto, quieto, muito calmo.
Revezava-se com a mae nos cuidados ao irmao Hasglta Segundo Rosa, ele era um bom
menino, rebelde as vezes, mas ajudava muito enncasauidados com as criangas menores.
Tinha um bom relacionamento com Kalachué, talvazseo o irmao cuja idade era a mais
proxima da sua. Nao tinha contato com o pai bigclhigimas considerava e respeitava
Crisantemo como pai.

As outras criangas eu nao conheci, e Rosa falaveopdos filhos que haviam ficado
em casa;, mas sempre repetia que Margaridinha ee ragnina muito medrosa e que
Kalachué era o seu protetor e defensor, inclustvestola, quando alguém quisesse surra-la;
e que depois que Kalachué ficou internado ela n&oiay mais ir para a escola, dizendo que
tinha perdido seu companheiro.

Kalachué foi admitido no Pronto-Atendimento do HURIsI madrugada do dia 24 de
dezembro, com quadro de choque séptico e insufieiérespiratoria, tendo como foco
infeccioso uma pequena leséo no pé esquerdo. &wférido para a UTIP na manha do dia
24, jA com quadro dsindrome deaangustia respiratoria do adult¢SARA), e evoluiu para
piora rapida do quadro clinico, necessitando dgbagdo orotraqueal, VPM e hemodialise.
Devido ao choqueteve insuficiéncia renal aguda. Foi entdo trandéepara a UTI adulto
(UTIA) para submeter-se a hemodialise continuagqmimnento até entdo realizado somente
na UTIA. Sem melhora, foi feita avaliacdo criteagsor varios meédicos, os quais decidiram
amputar-lhe o pé esquerdo, devido a extensa aneectese.

Com melhora da insuficiéncia renal, foi novamemgmngferido para a UTIP e teve
melhora progressiva, mas durante toda a interndgfam sendo realizadas algumas
intervencdes cirdrgicas, necessarias para sua @mlypositiva, como, por exemplo,
gastrostomia, tragqueostomia e curativos cirargmmosoto de membro inferior esquerdo.

A principio Rosa vinha visitar o filho nos horéries visita, estava sempre muito aflita
e sentindo-se culpada pelo adoecimento da criavigdo triste e abalada, ndo permanecia
por mais do que cinco minutos ao lado do filho. @@muito chorosa, ndo queria conversa
com ninguém, restringindo-se a perguntar sobreme&o do filho.

Com a evolugcédo positiva de Kalachué, a equipe derreagem l|he prop0s que
permanecesse junto ao filho, mas ela ndo o acelizendo que nao tinha estrutura emocional
para ficar junto dele e que também tinha que thabglara sustentar os outros filhos, além de

nao ter com quem deixa-los.
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Eu percebia que ela ndo aceitava o fato de o &#itar em uma situacao tao grave por
causa de uma pequena lesédo no pé que tivera urhg@vdado sombria, mudando de uma
maneira brusca o curso de suas vidas.

Resolvi entdo me envolver mais com esta mae, ndorde convencé-la a permanecer
mais tempo junto ao filho, pois sua presenca erafut€lamental importancia para a
recuperacdo da crianca. Propus-lhe que trouxesse lswdados para trabalhar dentro da
UTIP, para ela assim se distrair e continuar a garth dinheiro tdo necessario para a
complementacao de sua renda mensal.

A medida que Kalachué melhorava a ansiedade matiimimuia, e a evolucéo
positiva da crianca contribuia para que ela tomas$ecisdo de permanecer mais tempo com
o filho no horario de visita. Nessa época ele estdependendo da VPM, mas estava
consciente e conseguia manter contato com a equipen seus familiares. Com o passar dos
dias, mais tranquila, a mée organizou sua vidaed que chegava a UTIP no final da tarde,
pernoitava e ia embora sempre as seis horas, para@e&h¢cdo aos outros filhos e cuidar da
casa.

Kalachué mantinha uma relagcdo muito forte com a, pé@eisso a presenca materna
lhe trazia paz de espirito, tranquilidade emocienaluita alegria. Rosa passou a frequentar a
UTIP todas as noites; aos poucos, porém, foi mudtrasinais de cansaco fisico e
desequilibrio emocional grave, tornando-se neciessacaminha-la ao servigo de psicologia
do HURM. Posteriormente necessitou de encaminhamaotambulatério de psiquiatria,
para, a partir do diagnostico médico, serem agasda&hcontros mais freqientes com a
psicologa. Infelizmente isso ndo foi possivel, piasmesma data em que a mée foi avaliada
pelo psiquiatra, a noite Kalachué sofreu um chosggtico grave, com piora pulmonar e
rebaixamento do nivel de consciéncia, sendo netesHéerar os parametros ventilatorios,
modificar a terapia antimicrobiana e introduzir aas em altas doses. Apesar da conduta
clinica empregada na tentativa de controlar a ¢g&éfegeneralizada, os esforgcos foram vaos; a
piora clinica foi progressiva, com faléncia de nplits 6érgdos, e trés dias depois Kalachué
faleceu, acometido por uma infeccéo hospitalar.

Rosa estava junto ao filho na noite em que eleesairchoque séptico, mas estava tao
cansada que dormiu durante todo o atendimento idacer Acredito que mal percebeu a
intercorréncia do filho, ou ndo quis acreditar @lgo de ruim estava acontecendo. Quando
acordou, foi informada da piora no estado geraKdmchué, mas se limitou a dizer que

confiava em Deus e que ele iria sair daquela situapvamente. Pegou 0s seus pertences e
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foi embora. Retornou para as visitas nos dias @ueusederam e manteve-se serena e
tranquila, inclusive diante da noticia do falecinoetho filho.

Meu ultimo encontro com Rosa aconteceu no didé#arco de 2007, exatamente
nove horas antes do falecimento de Kalachué. Narioode visita ela veio acompanhada de
uma prima. Estava calma e serena. Conversou cor@da&cande plantdo, foi informada da
gravidade da crianga, ndo questionou nada, acareciiho e Ihe falou baixinho ao ouvido.
Limitei-me a ficar ao seu lado e a Ihe dar um abmag final da visita. Preferi oferecer-lhe
meu apoio e solidariedade naquele momento taolamguoloroso por meio do meu siléncio

e da minha presenca.

Conhecendo a familia de Orquidea, mae de Girassol

Orquidea tinha 26 anos de idade, era morena-jaralta, magra, de cabelos
encaracolados longos, olhos negros e de um britemso, muito sorridente. Era evangélica
praticante.

Casou-se aos 16 anos e foi mae de Anturio aosepar@u-se, mas ha mais ou menos
quatro anos casou-se com Cactos, e deste rela@obt@amasceu Girassol.

Orqguidea possuia 0 ensino médio completo e tramlb@mo vendedora em uma loja
de materiais de constru¢do; ndo possuia resid@répria € morava no municipio de
Maringa. A renda familiar ndo ultrapassa 800 re@ssais.

Tinha um vinculo forte com sua familia extensa. ri@@asolteira morava com a mae,
uma irmé cacula e sua avo materna. Relatou quen8eafora mée solteira aos 16 anos de
idade e sua avO ndo permitira que ela se casasisesqu pai era negro e a avo era muito
racista; mas ela conta que a mée continuou a smtaccom seu pai, que a levava para que
0 pai dela a visse; porém ele faleceu quando Oequiithha trés anos. Orquidea lamentava
muito a falta do pai, pois falou varias vezes deegleque sempre teve de ter convivido com
seu pai, pois sua méae lhe dizia que ele era umindimtegro, honesto e muito carinhoso.

Ela revelou que seu relacionamento conjugal ergpouto complicado, pois Cactos
era uma pessoa com quem era dificil conviver etoma dificuldade de aceitar o fato de
Antario ndo ser seu filho. O casal recebia ajudgp@o da irma de Orquidea e da méae de

Cactos nos cuidados com a casa e com os filhos.



56

Orquidea, apesar da angustia de vivenciar a imf@onao filho na UTIP, estava
sempre muito sorridente, comunicativa, querend@rséiddo sobre o filho. Comparecia a
todos os horarios de visita, era muito carinhosaresersava muito com a criangca, mesmo
guando esta estava sedada.

Girassol era um belo garoto, tinha um ano e cinese® de vida, era moreno-jambo,
de cabelos encaracolados e olhos castanhos e pargégcido com a méae. Muito ativo e
reativo, agitava-se durante a manipulacdo e osadagl Segundo os relatos de Orquidea, ele
era um menino muito esperto, alegre, tinha fackdde se entrosar com as pessoas. Ele tinha
um vinculo forte com a mae, com a tia (que era densuas cuidadoras) e com Anturio.

Cactos tinha 25 anos, era moreno-claro, alto, matgoolhos e cabelos castanhos;
sempre muito sério, nunca sorria e falava pouootando-se a perguntar sobre a evolucao
do filho. Permanecia ao lado do berco, mas raraem@tava a crianca. Vinha pouco as
visitas.

Segundo Orquidea, o companheiro é ex-usuario dgasir@ ela atribui o seu jeito
complicado de ser a possiveis traumas de infamaa;garantia que ele era um bom pai e nao
deixava faltar nada para o filho.

Orquidea referiu-se a Anturio, seu filho de 10 adesdade, como um bom garoto,
muito esperto, ativo e carinhoso, que gostava mdéobrincar e cuidar de Girassol.
Freqlentava a escola regularmente e tinha poudatoasom o pai e com 0s avés paternos.

Girassol foi admitido na UTIP no dia dois de maileo2007, com diagndstico de crise
convulsiva, broncoaspiracdo pulmonar e insufic@nespiratéria aguda. Era sua primeira
hospitalizacdo. Precisou ser intubado e fez uséRM por poucos dias, pois teve uma boa
evolucao clinica.

Convidei Orquidea para participar do estudo poapresentava uma enorme vontade
de permanecer junto ao filho e de prestar-lhe adados necessarios para sua recuperacao.
Para ela tudo era novidade, e se mostrou prontandésgonivel e interessada em participar.
Por possuir um bom nivel de instru¢do, compreemditio bem todas as orientagdes que lhe
eram dadas.

Convivi pouco tempo com o bindmio, foram somentatguencontros. Girassol teve
uma evolucdo positiva da insuficiéncia respirafogaassim que foi extubado, como se
manteve-se bem fora da VPM, foi transferido pamntermaria pediatrica no dia sete de
marco de 2007.
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Conhecendo a familia de Horténcia, mae de Angélica

Horténcia tinha 24 anos de idade, era alta, de gala, cabelos castanho-claros e
olhos verdes. Estava com sobrepeso e atribuia medi&das a gravidez. Era casada com
Jasmim, com quem teve Angélica. Era dona de cpasgande possuir ensino superior, pois
era recém-formada em Letr&3.casal residia em Loanda - PR, ndo possuia capage a
renda familiar era de 800 reais mensais. Ambos eeddticos praticantes.

Ela era um pouco introvertida, mas quando estinalagk torna comunicativa.
Comunicava-se bem, possuia um olhar vivo, assustads vezes triste. No inicio da
internacdo de Angélica, vinha visita-la somente fimtgis de semana e em alguns feriados.
Vinha sempre acompanhada de Jasmim e veio someterez em companhia da irmé e da
mae.

Tinha um bom relacionamento com sua familia extdns@e e duas irméds) e um
relacionamento conflituoso com a familia extensasele marido. Dizia que mantinha um
otimo relacionamento com seu companheiro, queraleea alicerce.

Durante as visitas mostrava-se carinhosa com a, fittas eu percebia que o vinculo
entre elas era fragil. Acariciava a crianca e cosaxa com ela, porém a visita ndo durava
mais do que uma hora; e sempre que era questisnadaa possibilidade de visitar Angélica
com mais frequéncia e/ou prolongar o tempo deavislesculpava-se dizendo que residia
muito longe de Maring4, que dependia de transpoltgivo, ndo conhecia a cidade e por isso
precisava ser acompanhada pelo marido; ou que ldpadiérmino do curso superior ficaria
mais disponivel para visitar a filha com freqiiéneidalvez, até permanecer junto dela.

Angélica era uma linda garotinha de quatro mesesd#e loira, pouco cabelo, olhos
verdes iguais aos da mae, prematura de 34 senidassida de parto cesareo, com apgar
guatro a sete, no hospital Santa Casa de MisericdedParanavai - PR, teve hipdxia neonatal
e, assim que nasceu, foi encaminhada para a UThateodo referido hospital, onde
permaneceu até o dia 26 de fevereiro de 2007. Bdpiciransferida para a UTIP do HURM,
com diagnostico de prematuridade, broncodisplassienose traqueal, lesdo traqueal a
esclarecer e dificuldade para desmame ventilatBreuma lactente muito calma, hipoativa e
reativa, principalmente ao toque. Como era depdadda VPM, necessitava sempre de
sedacao intermitente, quando nao estava fazenddeusedacao continua.

A crianca nao se contactava com o0 meio e nds nBartios certeza de quais sequelas

neuroldgicas ela possuia, devido a hipéxia e aocastinuo de oxigenoterapia. No entanto
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Angeélica percebia a presenca dos pais, principaenga méae, pois assim que Horténcia se
aproximava do berco ela ficava mais agitada e tial@racdes na frequéncia cardiaca.
Bastava-lhe ouvir a voz de Horténcia ou ser a@&por ela para ficar mais calma, e entédo
dormia por longo periodo no colo materno. Por s&vigzes observei Angélica olhando para a
mae como se estivesse reconhecendo o seu rost@omasnao tinhamos a certeza de quais
sequelas ela tinha, ficAvamos sem saber ao cerwlaseonseguia visualizar o rosto de

Horténcia, se olhava porque reconhecia o tom daowose olhava para o nada. Inclusive

Horténcia sempre comentava:

[...] serd que ela consegue me ver? Seré que adagenalguma coisa? Sera
gue ela vai andar? Bom, eu acho que ela vai apdague mexe muito as
perninhas; agora enxergar eu acho que ela naa.yéHorténcia).

Jasmim era um homem alto, magro, de cabelos castamholhos verdes. Ele e
Horténcia formavam um belo casal, principalmenteype havia muita harmonia entre eles.
Ele trabalhava em uma empresa de transporte rodmvE@mo vendedor de passagens, e
tinha uma folga semanal, ocasido em que vinha cespasa visitar a filha.

Mostrava-se muito carinhoso com a filha e a espm&ava sempre os cabelos de
Horténcia durante o tempo em que nds conversavaklesera extrovertido, divertido,
sorridente, comunicativo e gentil. Acariciava e \@msava muito com a filha e estimulava
Horténcia a acariciar a crianga quando percebia elaeestava um pouco indiferente e
distante.

Apoiava a esposa em quase todas as falas delasiwechas justificativas que ela dava
quanto a visita e a ndo-permanéncia na UTIP. Jagsiiava sempre muito preocupado com o
bem-estar da esposa e dizia que ela era fragitawae®mocionalmente abalada desde o
nascimento de Angélica. Vivenciava um relacionamennflituoso com sua familia extensa

desde que a crianca havia nascido.

Conhecendo a familia de Amarilis, mae de Amor- Pegfto

Amarilis tinha 25 anos de idade, era morena-janui®o,cabelos encaracolados e
compridos, olhos negros e brilhantes, magra, dduratmediana; era dona de casa e possuia

o0 ensino médio incompleto. Era casada com Deléim quem tinha trés filhos: iris, Estrelicia
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e Amor-Perfeito. A familia residia na zona rural ddade de Mandaguari - PR. A renda
familiar mensal era de um salario-minimo. Ambosrecatdlicos ndo praticantes.

Amarilis era uma mulher sorridente, mas as vem&sstcida diante da situacédo do
filho. Carinhosa, meiga, amorosa, comunicava-se, ffi@rma amizade facilmente, mas sentia-
se insegura diante de algumas pessoas. Interagiaacequipe multidisciplinar sempre que
nos aproximavamos de seu filho. Muito atenciosdservadora, questionava tudo e todos
gue se aproximavam de Amor-Perfeito, chegando atopte ter pequenos atritos com alguns
profissionais.

Visitava o filho praticamente todos os dias e p&mc@m junto dele das sete as
dezessete horas, e quando ndo podia comparecaita fazia questdo de avisar de sua
auséncia com antecedéncia. As vezes ligava pae samo Amor-Perfeito estava, mesmo
fora de hora, e sempre informavamos via teleforestado clinico da crianca, pois sabiamos
gue ela ficava muito preocupada e que sua ausiadimrario de visita se deva sempre por
motivo justo. Nos finais de semana e feriados alcsampre vinha junto visitar o filho, pois
Delfin s6 tinha uma folga semanal.

Amor-Perfeito era um lactente de quatro meses da, \portador de uma sindrome
genética chamada sindrome de Edwards ou trissaBnigue € uma resultante de trissomia
regular sem mosaicismo do cromosssomo 18, na qualaaca apresenta atraso fisico e
mental e, por vezes, malformacdo grave do coraPaca a maioria dos portadores, a
estimativa de sobrevida € curta e limitada. Eleesgmtava malformacfes variadas e
necessitava de internacdes frequentes, devidowarmmea recorrente.

Delfin era um homem de estatura mediana, magroaelos e olhos castanhos e pele
clara, olhar sereno, comunicativo. Fazia questaexgeessar seus sentimentos com relagéo ao
filho e ao progndstico da criangca. Sempre que vuigitar perguntava sobre o estado geral da
crianca, como ele estava evoluindo, sempre mudiot@atas informacdes recebidas. Certo dia
ele me disse:

[...] Quando pergunto sobre o estado do meu filld@ quero saber quanto
tempo de vida ele tem, nem os problemas que eleg@eno saber como ele
passou a noite, se dormiu, se aceitou bem o alimemtfim, como ele
passou nas 24 horas. O restante eu ja sei, todu®ldemas dele e que nao
tem muito tempo de vida, mas as pessoas insistedizamtodas as vezes a
mesma coisa, que ele ndo vai sobreviver muito,se iee deixa muito
aborrecido e triste. Por que eles insistem em rexgoar? Sera que ndo tem
uma noticia boa ? [...] (Delfin).

Ele queria somente conviver com o filho, ama-lm $ienites. Confesso que naquele

momento percebi quanto aquele homem era sensivel.
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Ele compartilhava com Amarilis todas as conquigtasitorias do filho, queria
participar dos cuidados, conversava com a criamgasempre muito carinhoso. Segundo a
esposa, ele era um pai muito presente, cuidavdildos com muito zelo, queria sempre o
bem-estar de todos e era um companheiro compreeméd/entanto, reclamava da auséncia
da esposa e dos filhos, pois ficava sozinho naathdonde eles moravam e trabalhavam,
enquanto ela e as filhas ficavam na cidade de Maratg para que Amarilis pudesse
comparecer as visitas diarias na UTIP.

iris e Estrelicia eram duas lindas garotinhas;atinhsete e quatro anos de idade,
respectivamente, e eram muito parecidas com a @@eheci somente iris, que era uma
crianca muito alegre e simpatica, distribuia sosrie abragcos a todos que se aproximavam
dela. Ambas ficavam com a avé materna enquantcedficg/a na UTIP com Amor-Perfeito.
Sentiam muita falta da mae, inclusive Estreliciae gonstantemente ficava doente ou com
febre; mas bastava Amarilis ficar um ou dois diam €las para que ela ja melhorasse. As
duas meninas eram uma preocupacao constante paadlidimEla sabia que sua auséncia
trazia muita tristeza e deixaria muitos traumasida das meninas, pois desde o nascimento
do filho ela ficara mais tempo no hospital do goecasa.

Amor-Perfeito, desde o nascimento, permaneceu auaixenos 20 dias em casa, 0
restante do tempo de vida passou entre a UTI nalpmatinidade pediatrica e a UTIP. Foi
internado na UTIP no dia 10 de marco de 2007, cmgndstico de sindrome de Edwards,
choque hipovolémico, septicemia, desidratacdo Butiesdo. Durante o tempo em que esteve
internado na UTIP teve varias paradas cardiacas,saia de todas com sucesso. Realmente
era uma crianga muito resistente, apesar do cd@pagoéquenino e fragil. Sempre muito
agitado, de dificil sedacdo, ndo conseguia respspontaneamente e sempre necessitava de
suporte ventilatorio. Durante a primeira internagaddJTIP fez gastrostomia.

Apesar das limitacdes e dificuldades vivenciadesuena crianca muita amada pelos
pais, 0s quais ndo mediam esfor¢os para estamudad® e lhe ofertar muito carinho e amor
incondicional. Era simplesmente lindo ver quantouedd familia o amava e como
aproveitavam o pouco tempo de vida do filho patarganto dele. Como Amarilis sempre

dizia:

[...]sei que o0 nosso tempo junto dele é curto,ipeo ndo quero saber do
amanha, quero viver o hoje e ama-lo com todo oanear hoje, pois néo sei
se teremos um amanha[...] (Amarilis).
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Depois que foi extubado, Amor-Perfeito evoluiu beitngo recebeu alta da UTIP para
a enfermaria pediatrica, local onde permaneceunmos 15 dias, para em seguida ter alta
hospitalar. No entanto, permaneceu em casa somenge semana, pois desenvolveu
novamente pneumonia e necessitou de nova intermac8d IP, no dia 23 de junho de 2007.
Foi novamente intubado e necessitou de VPM, patasespero da mae. Na reinternagao, a
equipe médica decidiu, juntamente com os pais,r faagueostomia, pois devido a sua
sindrome era uma crianca hipoativa e, consequentem@do conseguia expectorar a
secrecdo pulmonar. Por esta razdo desenvolvia mrearde repeticdo, entrando em franca
insuficiéncia respiratéria. Assim, o intuito daguwaostomia era a aspiragdo pulmonar
frequente, diminuindo assim o risco de infeccaonmular e de reinternagdes frequentes.

Apos a realizacdo da traqueostomia conseguimagaeal desmame ventilatério com
facilidade, sendo a crianca transferida para arewiga pediatrica no dia 26 de junho de
2007. Enquanto a mée esteve na UTIP realizei uro treinamento com ela, em termos de,
orientacdo e demonstracdo, porque ela se recusasalizar a técnica de aspiracdo; mas
quando foi para a unidade pediatrica, foi se aceaialo com o procedimento e foi orientada
e treinada pela enfermeira responsavel pela unidsenodo que, quando foi para casa, ja
estava apta para realizar a técnica de aspiracao.

Segundo informacdes de terceiros, Amor-Perfe@gonpaneceu junto a familia por
aproximadamente 10 dias, e em casa sofreu umadaspicacao pulmonar seguida de parada
cardiorrespiratéria, vindo a falecer antes mesmohdgar ao pronto-socorro de Mandaguari.
Diante da noticia do falecimento da crianca teatgrar em contato com a mae, mas nao
consegui localiza-la. Enviei uma mensagem de ctmfela celular, e recebi a seguinte
resposta:

[...]JEstamos todos muito tristes com a morte de ARwxfeito, mas, apesar
de estar com o coracdo muito triste e sentir quala acabou, tenho que
continuar vivendo, porque tenho mais duas criangas cuidarf...]
(Amarilis).

Depois desta mensagem nunca mais tive noticitesmaa.

Conhecendo a familia de Primavera, mae de Chuva-derata

Primavera tinha 1énos de idade, era negra, de cabelos curtos, reshatixa, magra,

olhos negros. Namorava Narciso desde os 13 angfade. O casal mantinha uma relagéo
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estavel, mas ndo morava na mesma casa duranter@agfo da crianca. Ele residia com os
pais e ela morava, juntamente com sua filha,na dasmae, na companhia de mais dois
irm&aos menores.

Primavera contou que, quando ficou gravida, aosaids de idade - fato que,
culturalmente, é bem aceito no contexto em quevia - ela e Narciso continuaram
namorando; porém ele ndo participou efetivamentsudegestacao, visto que as brigas eram
freqUentes, e pouco ajudou na compra do enxovaetié. Apds o nascimento de Chuva-de-
Prata foram morar juntos na casa dos pais de Mantias logo méae e filha retornaram ao
antigo lar, pois Primavera estava tendo conflitosstantes com a sogra e com a cunhada.
Resolveram entdo manter um relacionamento estpeeém cada um morando com sua
familia extensa.

Ela cuidava da casa, da filha e dos irméos enquasta mae trabalhava no corte da
cana. Possuia o ensino fundamental incompletoupgrgrou de estudar assim que soube que
estava gravida. Residia no municipio de Nova Esgara PR. A renda familiar era de 400
reais, vinda do trabalho da mée. Recebia ajudaadleisd para comprar roupa e remédio para
a filha, e mais uma cesta basica todo més. A nesi@éra alugada e ndo tinha energia
elétrica.

Apesar da idade, Primavera era uma mae muito dalicdedicada, carinhosa e
responsavel. Comparecia as visitas todos os diaemiana, chegando por volta das oito e
saindo as dezessete horas. Muito curiosa, qudrer $ado sobre a filha; pedia para ler os
livros de medicina existentes no setor, porqueigwaber mais do problema da filha para
assim cuidar melhor dela durante a internagéo & a@dta para o domicilio. Era catdlica, mas
estava freqlientando uma igreja evangélica e sefiopra lendo a biblia e orando pela filha.

Primavera reclamava muito da indiferenca do comgianipara com ela e a filha, pois
Narciso comparecia pouco as visitas, e quando vidlsaqueria ficar dentro da unidade. O
casal estava sempre arrumando um motivo para pfggarque a entristecia muito.

Chuva-de-Prata era uma lactente de um ano e ciesesmle vida, com historia de
prematuridade, anus imperfurado e internacdo psgrem UTI neonatal por dois meses,
devido a insuficiéncia respiratéria aguda e nedasg& de suporte ventilatorio. A mae contou
que depois que a crianca saiu da UTI neonatal semesenvolvia um quadro gripal e
“chiado” no peito, mas que ninguém Ihe havia falgde a filha tinha problema pulmonar.

Narciso tinha 19 anos, era negro, de porte atl@idotrovertido. Trabalhava como

ajudante de servicos gerais em uma empresa nadidadaranavai - PR.
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Era um rapaz muito quieto e imaturo, sentia muitGmes de Primavera. Era muito
alheio a situacéo da filha, ndo conversava coniaaga e a acariciava pouco. Comparecia a
visita somente nos finais de semana e, algumasyvdaeante a semana. Eu percebia pouca
sintonia entre o casal, ele me parecia um pouceragm Primavera; no entanto era sempre
educado comigo e com os outros profissionais d&UTI

Primavera era muito apaixonada por Narciso, seiiimes e alegava que ele era um
rapaz muito disputado no bairro onde residiam, g@r@lém de ele ser “bonito”, sua familia
tinha uma condicao financeira melhor do que a dtante da populacao residente ali, e sendo
assim, ele era um “bom partido” e por isso, mussediado. Ela confessou ainda que ele era
muito infiel e por isso sentia ciimes dele, chegambirigar com outras mulheres por ele.

Observava que eles estavam sofrendo muito comacai vivenciada, pois eram dois
adolescentes que nao tinham um relacionamento égoivido, ndo tinham muito apoio da
familia extensa e tinham que enfrentar juntos adestjrave de saude da filha.

Chuva-de-Prata foi internada na UTIP no dia 13 degcmde 2007, com insuficiéncia
respiratoria aguda por broncopneumonia, broncoespa&sdesidratacdo grave, necessitando
de intubacdo endotraqueal e VPM por tempo prolomgad

No final da internagdo de Chuva-de-Prata na UTHdciNo e Primavera estavam com
planos de alugar uma casa e comecar uma vida ,a p@s estavam mais conscientes da

necessidade de cuidarem juntos da filha.



CAPITULO VI

6 APRESENTANDO O PROCESSO DE INSERCAO DA MAE NO CUDADO JUNTO
AO FILHO

Durante o processo de inser¢cdo da mae no cuidaddhaona Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica, os contatos, as aproximag@esisercao no cuidado foram acontecendo
em diferentes momentos, sempre sistematicameniejatibs com as méaes e orientados pelo
referencial teérico e metodoldgico.

Neste capitulo descrevo o processo de inser¢cdodganm cuidado de modo integral,

conforme eles aconteceram na realidade do cuidadas sujeitos na UTIP.

6.1A INSERCAO DE TULIPA NO PROCESSO DE CUIDADO DE VIGITA

1° ENCONTRO - Aproximando-se do binbmio mae-filho

No dia 20 de novembro de 2006 Violeta foi internpéta segunda vez na UTIP do
HURM com um quadro de desconforto respiratério graNo plantdo seguinte, no dia 21 de
novembro de 2006, tive a feliz oportunidade de eosh este binbmio, que seria o0 primeiro
integrante da minha pesquisa. Aproximei-me do |eiéo Violeta assim que terminou a
passagem de plantdo e me apresentei como enferraspansavel pelo plantdo. O olhar
sereno de Tulipa chamou-me a atenc¢do. Violeta &stdvbada e sedada, e a mée estava ali,
junto a filha, desde a internacao.

Bem tranquila, mantinha-se sempre muito respeitosatodos, acatando os cuidados
e as decisfes tomadas pela equipe multidisciplirarmanecia junto a filha, mas pouco

cuidava. Posteriormente revelou-me que semprerauwatidlesejo de cuidar da crianca:

[...] Eu sempre quis cuidar dela, na medida do ipeksdentro do meu
alcance. Mas no inicio eu ndo sabia como que fijoleaser. Eu pensava: eu
ndo sei como é que €, eu vou ficar falando asagjga eu ndo entendo e de
repente eu atrapalho até o trabalho do outro. Mesntade de cuidar era
desde o inicio [...] (Tulipa).
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Mesmo cuidando pouco no inicio da internagdo, ew#onctarinhosa; detinha-se a
acariciar a filha e ndo hesitava em chamar algusfigsional quando percebia que algo néao
estava certo.

Permaneceu junto a filha por uns dois dias, podeta estava sedada e em VPM,
preferindo entdo retornar ao lar para cuidar des sruros filhos, que haviam ficado na
companhia do marido.

Mesmo distante, ligava todos os dias para sabeWNidkta e sempre recebia
informacé&o por alguém da equipe, via telefone. Es®endo € comum dentro da UTIP, mas
era preciso abrir uma excec¢éo diante daquela méatetiicada.

Tentou-se por varias vezes o processo de desmamtiéatdio de Violeta, sempre
sem sucesso, pois devido as pneumonias de repetigadrao respiratorio era muito ruim; e,
com o consentimento dos pais, foi realizada a gasgomia.

Suspensa a sedagao, Tulipa permanecia todo o teomoa filha, pois, apesar da
VPM, Violeta estava consciente e a mée sabia dari@mcia da presenca materna como
forma de acalmar a crianca diante da hospitaliz&;@ia nova situacdo vivencial. Com o
passar dos dias fui estreitando o vinculo com @auli@onversavamos muito em cada
encontro, em cada plantdo trocavamos idéias e cinéetos a respeito da patologia de
Violeta, sua evolugéo até o momento, bem como dimados necessérios a sua filha, e ela
mostrava-se muito preocupada com os cuidados gaejtee ter com Violeta em casa.

N&o obstante, apesar das orientacdes que eu ja fambndo a mae a respeito dos
cuidados simples e complexos prestados a criandangm da hospitalizacdo, a insercéo
formal da mée no processo de cuidado como pantitgpdo estudo sé ocorreu apdsdias
do inicio da internacdo na UTIP, pois o projetalaindo havia sido submetido a qualificacédo
e nao tinha sido aprovado pelo COPEP e eu ndo pmelieespeitar 0s preceitos éticos
estabelecidos.

Assim que houve a liberagdo para iniciar a coletalados, conversei com Tulipa a
respeito da proposta do estudo, seus objetivosoeegimentos e os beneficios que sua
participacdo poderia trazer para ambas. Enfatimei igto poderia fortalecer ainda mais o
vinculo entre elas, assim como propiciar 0 apremttizdos procedimentos e técnicas

necessarios para a realizacao dos cuidados det&/medomicilio.

Sentimentos maternos frente a internacao do filhoaUTIP
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[...] A primeira vez que ela internou aqui na UTi®ssa! falei: meu Deus,
no ultimo caso ela vai.... (siléncio); mas eu veadora eu falo: nossa! sédo
os cuidados necessarios que ela precisa, o sa®irnediato, maassusta.
Tinha medo da morte (nesse momento rolaram lagriteagus olhos). Mas
com o passar dos dias nao, totalmente difereMas. foi dificil. Depois a
gente tem outra visdo. Com certeza € realmentdteomnleagar|...](Tulipa)

[...] N&o é facil ficar aqui na UTIP tantos diasrgue vocé deixa as outras
criancas em casa; mas eu penso que 0 que eu teeHazgr é ficar aqui e
esquecer |4 de fora, eu ndo posso sair. Se vaed agoniada, angustiada,
ficar apavorada, ndo adianta. Porque minha fillhmagee ficar. [...] (Tulipa).

Expressao do desejo de cuidar do filho

[...]JEu sempre quis cuidar dela. Tem horas quessqa esta mais ocupado,
e eu penso: Nossa! Eu queria tanto estar |4, asiorau cuidando, tanto que
as vezes eu troco a fraldinha dela; eu pego, poeguguero, sempre tive

essa vontade. Mas eu queria estar dando banhoaseieando, porque sao
as coisas que foge do que eu vou fazer normalnoenteela, que é trocar.

Eu queria dar o banho, fazer curativo, aspiracaira traqueostomia, a gaze,
0 curativo, essas coisas que eu estou vendo. Sécefizer aqui, quando

estiver em casa a gente fica louca, s6 olhanddalié bom [...] (Tulipa).

Medos e receios diante da possibilidade de cuidaodilho na UTIP

[...] Da outra vez, eu tive medo quando tinha gsi@rar. Foi mandado o
aspirador para aspirar vias aéreas, mas eu tive,reachdo aspirava, porque
eu ndo tive um treinamento na verdade. Acreditoagerar um individuo,
um paciente intubado, € uma coisa; agora vocé vanuessoa bem, tendo
gue aspirar, é outra coisa. Ainda mais as viasaagre traqueostomia, eu
acho que é mais tranquilo... Talvez, porque eucofiseguia aspirar € que
Violeta ficou com infeccdo pulmonar, devido a aapiio de secrecdo ou
alimentos (broncoaspiracao) [...] (Tulipa)

[...] Quanto a gastrostomia, no inicio tive medagpd&ar, na hora de pegar
ela no colo. Mas eu nunca tive medo, medo mesnm,mmEs que minha
familia, que o meu marido, minhas criangas na kerdrincar... Hoje eu
vejo como é, mas é porque eu tive esse tempo teddovaqui na UTI
pediatrica; agora eu acho que eu vi a praticaygirfio € um bicho-de-sete-
cabecas. A hora que eu for fazer vou fazer ditwtinndo vou ficar
cutucando. Na verdade é mais receio [...] (Tulipa).

Expectativas e sentimentos frente a possibilidadeecuidar do filho durante a internacao

[...] Quando vocé me falou que eu poderia cuidapewnsei: bom, eu vou
fazer, mas se tiver que acudir ela logo e eu fiawmmorando, sei que o
profissional tA do lado; mas eu ficava com medoo M&a medo, e sim,
ansiedade. Ser&a que eu vou fazer certinho? Quectm{@esquisadora) vai
dar para mim? Eu ficava preocupada de ser aval@olgue eu sempre
avaliei muito as pessoa, mas cada um é um, cadaéméma mae...Eu



67

sempre fui assim detalhista, para mim tinha quese®pre certinho, se fosse
para fazer rpido para mim nao servia. Eu mudéidséio, aprendi que nao
€ por ai, se errar faz de novo [...] (Tulipa.).
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DIAGNOSTICO

METAS

PLANO E ACAO

CONDUTA

Preocupagdo com
medo do marido diant
da internacdo da filh
na UTIP

@®Sp0oso

®iminuir a
@reocupacao d

Conversar a respeito da cultura e da crencga pg
em torno da UTI e quanto estas crer
influenciam nossas vidas. Com o intuito
tranquiliza-la.

Adamodacéao
chlscuidado
de

Necessidade de lid
com a inseguranca (¢

afreinar Tulipa
ipara realizar o

Reforcar a importancia do dialogo entre o casa
participacdo de ambos nos cuidados.

IRr@servacao
do cuidado

marido ante a sya&uidados com
capacidade de cuidar | Violeta
Saudades dos outrp&menizar g Dialogar a respeito da necessidade de revezam&otonodacéo
filhos saudade de acompanhante, o que possibilitara a ela vigimsuidado
semanais aos outros filhos, amenizando assim as
saudades.
Desejo materno desatisfazer olnserir o mais rapido possivel a mae no cuidadg. paBenizaca
cuidar do filho desejo do cuidado
Receio de atrapalhar|Minimizar  o|Orienta-la a respeito do ECA e dos beneficios-de--------------
servico da equipe deeceio maternojalojamento conjunto.
enfermagem
Angustia diante deMinimizar  a| Aumentar a confianca na equipe explicando spbre-------------
situacdes de urgéncia| angustia 0 atendimento da equipe nas situacdes de urgéncia
e emergéncia e salientar a necessidade de manter a

calma para otimizar o atendimento.

Medo diante da técnig®iminuir o| Oferecer as orientacdes para a realizacdo cormeRepadronizacéo

da aspiracdo de viamedo técnica, treind-la de modo efetivo e estimular|sieacuidado

aéreas participa¢do no cuidado.

Receio de ser avaliada Minimizar | Dialogar sobre os objetivos propostos pelo estyde-e-------------
receio acalma-la, para que haja um aprendizado cresgente.

Cansaco fisico materno Amenizar |@rientar a equipe, para proporcionar a mRepadronizacdo

cansaco fisico

periodos prolongados de sono, diminuindo o r

Lidbocuidado

e a manipulacdo desnecessaria da crianca.

Quadro 1- Sintesalas atividades desenvolvidas no primeiro encaiano Tulipa e Violeta

2° ENCONTRO - Inserindo a mae no cuidado

Nesse dia iniciei formalmente o processo de insergé Tulipa no cuidado.

Conversamos muito a respeito do desenvolvimentopesquisa, de como seria sua

participacdo no cuidado e da necessidade de estgore acompanhada por mim. Ela estava

muito ansiosa para iniciar o processo de aprendizBReérguntei-lhe por onde ela queria

comecar, e ela prontamente me respondeu que godeaprender a aspirar vias aéreas e a

tragueostomia.

A principio, preferi orienta-la a respeito das @ex; basicas de infeccdo, assepsia e

antissepsia. Iniciei entdo falando das bactériasvigem na nossa pele e das que habitam as

vérias superficies, sobre o veiculo mais eficadiseminacdo de bactérias, que sdo as nossas
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maos, donde a necessidade da lavagem das méaoseantsss a realizacdo de qualquer
procedimento. Tulipa ouvia tudo atentamente e calas@ com as informacgdes recebidas.

Ensinei-lhe a técnica de lavagem correta das ntfiges,ela aprendeu rapidamente,
afinal possuia um bom nivel de compreensdo. Em idggdemonstrei como calcar
corretamente as luvas. Fiz a demonstragdo com ldgagrocedimentos embrulhadas em
papel-toalha, devido ao custo elevado da luva iesRepeti varias vezes o procedimento,
depois solicitei-lhe que calcasse as luvas confaeweaprendizado. Detectei dificuldade de
compressao da técnica e necessidade de retomadedRmBoS encontros.

Para que néo ficasse muito monétono e exaustropup a ela que aspirassemos as
vias aéreas e a traqueostomia de Violeta. Prinegiptiquei a funcdo da bolsa de reanimacao
auto-inflavel (Ambu) e como manusea-la, e falers@s possiveis conseqiéncias em caso de
manuseio inadequado. Como o0 equipamento serizaddi durante a aspiracdo traqueal,
solicitei a ela que ficasse encarregada de vemifdha com o ambu enquanto eu realizava a
técnica de aspiracdo. Optei por assim procederdi@taldade que observei na realizacédo da
técnica de calcar luvas e porque achei que fosdhomela observar passo a passo o
procedimento e num segundo momento realizar ad&coim minha supervisao.

Tulipa, por estar muito atenta, fez varios questiventos. Estava muito interessada
em aprender corretamente a técnica, afinal iria pasa com a filha e 14 ela teria que aspirar
sozinha.

[...] qual o tamanho adequado da sonda? Até ondgossio introduzir a
sonda? Nao machuca o nariz dela? E se ela ficathaxo que € que eu
faco?[...] (Tulipa).

Terminada a técnica de aspiracdo, Tulipa solicjoe eu a ensinasse a trocar o
curativo da traqueostomia e a dar o banho no &it@anho de imersdo; mas como Violeta
estava exausta, propus deixarmos esses cuidado® adximo encontro, pois a crianga ja
havia sido banhada e o curativo trocado. Soli@m®&o a mae que trocasse a fralda de
Violeta, para podermos posiciona-la confortavelmertssim fizemos e encerramos nosso
primeiro encontro.

Observei falta de destreza manual para calcar eas,lue isso aumentou sua
inseguranca durante a realizacdo do procedimessn €& normal diante da primeira
participacdo na aspiracdo, pois até este momeateralapenas uma expectadora, e também
porque sempre que era realizada a aspiracdo enaéiaas e traqueostomia Violeta ficava
muito assustada e chorosa. Tal fato mexia com acéorda méae, mas percebi muito bom-

senso em Tulipa, porque, acima do seu interessegpetndizado, ela se preocupava muito
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com o bem-estar da filha. Observei também um bl die atencdo e compreenséo diante

das informacg0es recebidas.

3° ENCONTRO - Cuidando de Tulipa e Violeta

No terceiro encontro eu cheguei a unidade por \idis catorze horas, conforme o
combinado com Tulipa. No entanto Violeta estavamilodo desde as doze horas e
permaneceu dormindo até as dezesseis e trintpaltdmbém aproveitava o sono da filha
para descansar, e quando me aproximei ela expressi@sejo de continuar descansando.
Justificou que ndo havia conseguido conciliar oosanturno, porque Violeta ndo havia
dormido bem a noite. Respeitei 0 seu desejo e uUuiliar a equipe de enfermagem na
assisténcia a outros pacientes, enquanto aguaoddespertar da crianga.

Por volta das dezesseis e trinta Violeta despestotidente, corada, com as energias
renovadas, interagindo bem com a mae e comigopd udmbém aparentava estar menos
cansada. Sugeri que iniciAssemos os cuidados comargga. Sendo assim, a mae trocou a
fralda, e juntas trocamos o lencol da cama, poegteeva molhado de suor. Observei também
gue havia a necessidade de aspirar vias aéreasjuedstomia, pois o procedimento havia
sido realizado pela manha, por volta das dez horas.

Retomei as orientacbes oferecidas no encontro iant@nfatizando novamente a
importancia da lavagem das maos, principalmentguasothaviamos trocado a fralda de
Violeta. Mostrei novamente a técnica de calcar lasgril e solicitei-lhe que repetisse a
técnica sob minha supervisdo. Observei que elaadintia certa dificuldade em calcar as
luvas sem contamina-las. Orientei-a novamente soob#¥enica de aspiracao de vias aéreas.

Como senti Tulipa mais segura, pedi-lhe a que asgéra via aérea de Violeta. Ela,
um pouco receosa, criou coragem, e apos calgcavas, laspirou primeiro a nasofaringe com
muito cuidado, sempre questionando até onde elarjodhtroduzir a sonda, se soltava o
prolongamento enquanto introduzia a sonda, se roaghua aspiracdo nasal; e a0 mesmo
tempo expressava a sua angustia por estar causlmsdonforto a filha, apesar de saber
guanto era importante o procedimento.

Terminada a aspiracdo da nasofaringe ela inicagpaacao de orofaringe, sob minha
orientacdo e supervisao, apesar de Violeta fech#rca e balancar a cabeca, recusando a

aspiracdo.Tulipa disse que achava a aspiracdméioge mais tranquila, menos traumatica.
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Expliquei-lhe que a aspiracdo de orofaringe podigger mais facil, mas era preciso tomar
cuidado para néo lesar a mucosa nem estimular otoy0pois havia o risco de a crianca
broncoaspirar. Ela agradeceu a orientacdo, dizepndd nunca havia pensado sobre a
possibilidade de broncoaspiracdo enquanto realaaspiracao.

Tulipa solicitou que eu aspirasse a tragueostoptiejue queria observar mais uma
vez antes de realizar a aspiracéo da canula. ERumkou ventilando a crianga com o ambu.
Durante a aspiracdo fui novamente orientando-aesabtécnica, sobre a necessidade de
manter o frasco de aspiracdo sempre limpo, utiivada e luvas estéreis e quais 0s materiais
que seria necessario ela ter no domicilio pardit@co cuidado.

Apés a aspiragdo, solicitei-lhe que fizesse higien®l com &gua bicarbonatada,
conforme rotina da UTIP; ela, receosa de machutiiraa fez a higiene com delicadeza e foi
parabenizada por isso.

Apos o término dos cuidados, ficamos conversanboesas dificuldades e facilidades
que ela sentira na realizacdo de tais cuidadogod tblatou que a maior dificuldade sentida
até o momento era calcgar as luvas sem contamina-las

Tulipa estava consciente de que a rotina domésimasofrer alteracdes, devido a
dependéncia de ventilagdo mecanica de Violetaaldjuae ja estava pensando em maneiras de

amenizar o desconforto gerado por esse aconte@mantida familiar.

[...] Vou ter que treinar outras pessoas para méaaja cuidar de Violeta,
principalmente quando eu precisar sair de casaeZahinha irma, que é
madrinha dela, e meu filho, porque ndo posso cattar a ajuda do meu
marido, ele é desajeitado e apavoradol...] (Tulipa)

Nestas falas percebia-se o impacto causado pglementacdo da VPM na vida
familiar, e principalmente na vida do binémio.

Observei também que durante o tempo em que pecarains ao lado do leito Violeta
ficou muito incomodada por estarmos conversando deamatencdo a ela. Foi muito
interessante, porque a crianca ficou o tempo tedtabhdo chamar nossa atencdao, inclusive a
atencdo da méae. Aumentou sua frequéncia respaatod profundidade da inspiracao, ela
movimentou a cabec¢a de um lado para outro rapid@mnerpor fim chorou, até que sua mée
voltasse a lhe dar atengé&o e carinho.
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4° ENCONTRO- Troca mutua de conhecimentos na realido de cuidados simples e

complexos

Assim que cheguei para 0 nosso encontro, obsenlgialum pouco triste e abatida.
Perguntei se havia acontecido alguma coisa e eldisee que estava com muitas saudades de
Lirio e Begobnia. Ela havia ligado para saber db®éi e eles lhe falaram da falta que estavam
sentindo da méae. Depois de ouvi-la percebi qudi@a menos triste e mais disposta para
comecarmos os cuidados com Violeta.

Durante toda a internagao Tulipa ainda n&do hawa téanho na filha, pois, com medo
de atrapalhar o trabalho da equipe de enfermadamye&feria ausentar-se durante o banho e
aproveitava esses momentos para sair da unidadlepava fazer suas refeicbes, ora para
espairecer um pouco. Entdo propus a ela que is@idss os cuidados da crianga pelo banho,
e ela, sorrindo, concordou. Perguntei-lhe se gasthe fazer banho no leito ou banho de
imerséo, e ela me respondeu que preferia o segundo.

Preparamos a banheira com a agua na temperatuyaaaldepara realizar o banho,
desconectamos o ventilador mecanico, pois Viotd&dva ficar fora do aparelho por alguns
minutos sem se cansar. Tulipa estava um poucosastom medo de molhar o curativo da
traqueostomia e de entrasse agua no orificio; m@sas orientagdes, percebi que aos poucos
foi se tranquilizando. O banho foi se tornando weladeira festa. Violeta ficou um pouco
incomodada e insegura no inicio, mas conformed@astumando com a agua, foi ficando
tranquila.

Durante o banho a mae referiu dor no bragco esquerdmbro que apoiava a cabeca

de Violeta, e disse:
Nossa! Como ela esta pesada! Acho que em casansésdfacil eu dar o
banho dela no leito, porque nem sempre tera algpara me ajudar
(Tulipa).

Disse-lhe que aos poucos ela iria descobrir o mgé#im de banhar a filha, que era
uma questdo de tempo para se adaptar. TerminadolmbTulipa realizou a aspiracdo das
vias aéreas mais tranqiila e com melhor destrezauahaSolicitei entdo que aspirasse
também a canula de traqueostomia. Ela entdo reioduvas de procedimento, lavou
corretamente as maos e calcou as luvas estéresen@b que ela ainda tinha dificuldades
para calcar as luvas sem contamina-las, talvezupor@quele momento houve queda de

saturacdo de oxigénio e a mae ficou um pouco apdaoe nervosa. Realizei a ventilagao
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positiva com ambu, a saturacdo de oxigénio se ibatabe Tulipa, mais tranquila, aspirou
sem dificuldades a traqueostomia, sendo muito dogtpara nao traumatizar a traquéia.

Em seguida realizei o curativo da traqueostomia teoea do cadarco, utilizando
pincas, mas expliquei a ela que em casa nao tegag) mas poderia realizar o procedimento
normalmente com luva estéril, tomando cuidado pamcontaminar as gazes. Ela observou
atentamente, perguntou qual solucao teria queatijpara realizar o curativo, se as gazes
tinham que ser esterilizadas, quantas seriam r&e@ssgual era o tamanho ideal do cadarco;
e expressou 0 medo que sentia de realizar o proeethh sozinha, pois temia que a canula
saisse sozinha e ela ndo conseguisse recolocaghbquei-lhe que, se fosse feito o curativo
com cuidado, dificilmente a canula sairia; mas @@gntura saisse, ensinei como ela deveria
proceder para recoloca-la sem prejuizo para Violeta

Realizamos também a troca do curativo da gastrast@nsinei-lhe todos os passos
da técnica, orientei-a sobre a necessidade da dliéda do curativo, de preferéncia apos o
banho, e quais solugbes eram as mais adequadaei Bigpresa, porque estava sentindo
dificuldade em realizar a limpeza no local de ip&erda sonda, e Tulipa me ensinou que a
presilha da sonda saia para facilitar a limpez#odal, informacédo que eu desconhecia. Foi
uma troca de conhecimento muito interessante eupvad

Posicionamos confortavelmente a pequena Violeta,nps$ agradeceu com um lindo
sorriso. Acomodada, dormiu tranquilamente. Eu ép@utontinuamos a conversa, salientando
as facilidades e dificuldades sentidas por elardaras procedimentos e cuidados realizados.
Tulipa falou que ainda sentia muita dificuldade @itar as luvas e que ficara muito nervosa
durante a realizacdo da aspiragdo da canula deetratpmia, por ser a primeira vez que
realizava tal procedimento e porque houve a quedaaturacdo de oxigénio de Violeta
minutos antes de iniciar a aspiracdo, o que vaiirooar a minha suspeita. Tentei acalma-la,
dizendo que ela iria aprender a calcar as luvasega uma questdo de tempo. Quanto a queda
de saturacao de oxigénio de Violeta, esclarecieqaenormal, porque a canula estava cheia de
secrecdo; mas que era preciso sempre manter a pata@oder socorrer a crianga de forma
segura e eficiente. Enfim, trocamos muitas infoldea¢ que com certeza trouxeram

crescimento para nés duas.

5° ENCONTRO- Observando a interacéo de Tulipa com aquipe e com a filha
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Nesse encontro ndo pude entrar nos cuidados det&iobm Tulipa, pois estava de
plantdo; mas como a UTIP estava calma, aprovetpoatunidade para realizar a observacéo
participante, para averiguar como Tulipa estavac@®mportando sem a minha ajuda e
supervisao.

Recebi o plantdo as dezenove horas e observeiVipieta estava dormindo
tranquilamente. Estava conseguindo manter longdsedmes de sono e repouso desde mais ou
menos trés dias. Por volta das 21 horas despeltgueae sorridente, como sempre, para
alegria da mae, que exalava amor e carinho pak fil

Tulipa estava calma, comunicativa, sorridente,ssina que percebeu que seria
realizado o banho de Violeta, prontificou-se a ajuatécnica de enfermagem que iria realizar
o banho da crianca naquele dia. No entanto perreaneamo ajudante, pois a técnica de
enfermagem, por ndo estar apta ou autorizada pseari a mae no cuidado e supervisionar
sua realizacdo, liderou os procedimentos do iné&mofim. Fez os dois curativos, o da
traqueostomia e o da gastrostomia. Eu ndo interfenique queria observar as atitudes
maternas, mas mesmo como espectadora na maiordmatempo, Tulipa ficou atenta em
todas as etapas do banho e dos demais procedimsgnoguestionar ou sugerir.

Assim que a técnica de enfermagem terminou os dogjlapedi que me deixasse
aspirar as vias aéreas e a traqueostomia. Assutniidedos, inserindo de forma mais efetiva
a méae no cuidado. Dei-lhe entdo a oportunidadesplieaa a filha. Observei que Tulipa ainda
nao tinha assimilado as no¢cdes de contaminacaelgle havia passado no nosso primeiro e
segundo encontros, pois ainda contaminava as lgwasdo ia calca-las. Quanto ao mais,
realizou a técnica de aspiracdo tranquilamente.

Terminada a aspiracdo, percebi que Violeta estanaa pele um pouco ressecada, e
entdo sugeri hidratacdo da pele com Oleo de girapsoque, além de hidratar a pele,
proporcionariamos a criangca uma massagem relaeapttimulariamos o retorno venoso.
Assim, massageamos Violeta com muito carinho enetaretribuiu com um lindo sorriso e
brilho nos olhos.

Como havia dormido um longo periodo, Violeta deseginda mais, depois do banho
e interagiu com toda a equipe, fazendo gracinltastebuindo simpatia até aos tinta minutos
da manha. Tulipa, como sempre, muito atenciosacdwi com a filha, cantou e estimulou a
audicado da crianga com um brinquedo musical. Quafdketa se mostrou com sono, foi
embalada carinhosamente pela mae com cantigamnde além de ser afagada. Tulipa ndo
resistiu a tentacdo e se recostou no berco, paadilha sentisse seu calor e seu imenso

amor. Era emocionante ver o vinculo e 0 amor quais
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Ambas permaneceram dormindo tranquilamente o estin madrugada. Solicitei a
equipe que evitasse os ruidos desnecessarios ruise a luminosidade do ambiente, para
gue mae e filha pudessem descansar, pois duradie €ra impossivel, devido ao barulho
excessivo e ao alto fluxo de pessoas na unidadsolitstacdes foram prontamente atendidas,
porque todos tinham consciéncia da importancia seovar o ciclo sono e vigilia das
criancas e de seus acompanhantes. Além do mags &abiam do cansaco de Tulipa e de

Violeta, pois elas estavam na UTIP havia mais onaselois meses.

6° ENCONTRO- Oferecendo apoio e acalentando o corag materno

Nesse dia precisei ouvir as angustias de Tulipasade iniciarmos 0 processo
cuidativo de Violeta. A mée estava exausta de éstatro da UTIP, com saudades do seu lar,
do marido e dos filhos, além da falta de privacedadeclamou da falta de vontade dos
profissionais da Santa Casa de Cianorte - PR eitaaadransferéncia de Violeta, visto que a
crianga estava de alta aguardando a liberacaogdenareferido hospital. A administragéo da
instituicdo ora alegava ndo haver pediatra paranass crianca, porque todos estariam de
férias, ora dizia que ndo havia suporte adequadm neaebé-la, e por fim alegava que néo
havia ventilador pulmonar mecanico disponivel. Jaifia havia ido a Secretaria Municipal de
Saude de Cianorte para solicitar a compra de umelpade BIPAP para que Violeta pudesse
ser transferida para o hospital e, posteriormgraigg casa, mas 0 processo de comprar estava
demorando, devido a necessidade de licitagdo pulllom isso a internagdo da crianga na
UTIP se prolongava sem necessidade, causandoadrgefrainento a mae.

Era sexta-feira. Tulipa comentou que na segunda-&a o aniversario de Begbnia e
ela ndo poderia deixar de ir para casa, porqueéaager a esperava ansiosamente. Sugeri a
Tulipa que voltasse para casa e passasse o fisehtigna junto a sua familia, fizesse um bolo
para Begonia. Ela me informou que Cravo, Begonidrie viriam no domingo para visitar
Violeta, entdo aproveitaria para voltar para casa eles. Como eu estaria de plantdo no
domingo, Tulipa me pediu que liberasse a entraddithms, porque eles estavam com muitas
saudades de Violeta e ela deles. Apds conversarceqguipe multidisciplinar, concordamos
em recebé-los na UTIP, caso a unidade estivessgiita.

Depois do desabafo, iniciamos os cuidados rotiadii® Violeta: banho de imerséo,

troca do curativo da traqueostomia e gastrostong@ap@racdo das vias aéreas. Notei Tulipa
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menos envolvida nos cuidados, e acredito que aacdisso era tristeza pela situacao
vivenciada; mas mesmo assim ela desenvolveu oadnsdcom delicadeza e carinho, e notei
um progresso grande na realizacdo das técnicdssive da de calcar luvas. Elogiei o seu
desempenho e Ihe ofereci apoio e atencdo duratieottempo em que permanecemos juntas,

visto que o cuidado tem que ser estendido ao coidadao se ater ao ser cuidado.

7° ENCONTRO — O reencontro da familiar nuclear

Domingo, véspera do aniversario de Begobnia, reoepliantdo as sete hora. Mae e
filha dormiam tranquilamente. Optei por adiar osdados rotineiros de Violeta, para
proporciona-lhes um periodo maior de sono e repouso

Ao despertar, Violeta chamou pela mde com uma sg@cede felicidade, com um
largo sorriso no rosto. Tulipa, ao ouvir a voz ddesfilha, despertou feliz para mais um dia
de dedicacao aquele ser tao iluminado.

Aproximei-me e sugeri a Tulipa que comecassemasiodos rotineiros da crianca.
Solicitei ao técnico de enfermagem que iria real cuidados de Violeta que deixasse a
mae ficar ao seu lado, auxiliando-o no que foseeigw. Dei apenas um suporte, pois a UTIP
estava com todos os leitos ocupados com criancasstado grave e eu estava no papel de
enfermeira responsavel pelo setor; mas ndo deexebdervar e registrar 0s momentos mais
relevantes da interagdo do bindbmio. O banho e awade cuidados transcorreram
tranquilamente. A mae realizou de forma corretécaita de aspiracdo das vias aéreas, junto
com o profissional, mas os curativos foram feitosgde.

No horério de visita os filhos de Tulipa vieram c@ravo, conforme ela nos havia
comunicado. Mas naquele momento a unidade estaita mmultuada, pois se encontrava
internada conosco uma crianga em estado gravevglidre para morte encefélica, e devido
a gravidade da crianca, haviamos permitido questoddamiliares entrassem para visita-la.

Conversei com a pediatra de plantdo e com os tEdie enfermagem ali presentes, e
optamos por retirar Violeta da UTIP no berco e {evaté o corredor, liberando assim a
entrada de Cravo, Lirio e Begbnia. Desta formafedasiam mais a vontade para conversar e
matar as saudades. Desconectamos o0 aparelho dePBlRAraqueostomia, instalamos a
oxigenoterapia através de um cateter adaptado w@lacée traqueostomia e levamos mée e

filha para o corredor, onde a familia aguardavaoaas A cena que se desenrolou a minha
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frente foi muito comovente. Confesso que ndo carnisamnter as lagrimas que rolavam pela
minha face, lagrimas de emocé&o de ver o0 amor queias

A garotinha Begobnia estava téo feliz que suaifiae contagiou todos a sua volta,
ela ria, tocava e brincava com Violeta ao mesmoptenda Lirio, apesar de seus olhos
transmitirem intensa felicidade, estava mais contdse detinha a tocar e conversar com
Violeta. Ela,, por sua vez ndo sabia se olhava@arado ou para a irma, distribuia sorrisos e
beijos a todos.

Afastei-me depois de registrar na mente aquela téenkinda. Deixei-os sozinhos para
poderem conversar mais a vontade. Mae e filha perogsam no corredor por trinta minutos.
Quando Violeta comecou a apresentar sinais de gameapiratorio, a mae solicitou ajuda da
equipe. Retornamos com a criangca para o interiourddade e instalamos novamente o
aparelho de BIPAP, para dar o aporte de oxigéno@ssario para estabilizar o desconforto
ventilatorio de Violeta.

Terminada a visita, Tulipa retornou ao lar na cangado marido e dos filhos, afinal
segunda-feira era o aniversario de Beg0Onia e edajpresentear a filha com a sua presenca.
Violeta, por sua vez, ficou muito chorosa, incoésel com a auséncia da mae, mas era

preciso permitir a Tulipa momentos de descansm jariamilia.

8° ENCONTRO- A alta hospitalar de Tulipa e Violeta

A alta hospitalar de Violeta ja estava previstaapadia trés de fevereiro de 2007 e a
crianca foi transferida na data prevista. Tulipaidado para casa no final de semana e
aproveitou para procurar o secretario municipadalele, pois queria saber sobre a compra do
aparelho de BIPAP. Felizmente, teve a noticia t8pemda: o aparelho ja havia sido
comprado e chegaria em alguns dias. Ambas iriamegwd para o Hospital Santa Casa de
Cianorte e depois receberiam alta para o domicilio.

Neste encontro, fiz uma revisdo de todos os cuglagoocedimentos e técnicas
trabalhados com a mae em todos os encontros aeteridei maior énfase a aspiracao das
vias aéreas, porgue era o procedimento em quexeia $entido mais dificuldade. Repetimos
varias vezes a técnica de calcar luvas e obsemveiealp a tinha assimilado melhor e
apresentava maior destreza manual. Perguntei-lbstaea treinando nos momentos de folga
e ela respondeu que sim, que aproveitava par@sskorarios de sono de Violeta. Mostrei-lhe

outro tipo de luva estéril, que é a luva plastecaual pode ser utilizada na falta da luva de
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latex estéril, inclusive por ser mais barata, f@eido a compra de grande quantidade pelo
municipio.

Fizemos uma revisdo da lista de materiais necesgaara o cuidado domiciliar de
Violeta, com a quantidade adequada. Falei-lhe nemé&nda importancia da técnica correta,
da sonda e da luva estéril para a prevencédo decadedas vias aéreas.

Fiz com ela a ultima entrevista formal, cujo ohjetiera revelar as facilidades e
dificuldades sentidas durante o processo de insemngacuidado, apesar de fazermos um
feedbackno final de cada encontro. Finalizou a entreveétgiando a equipe multidisciplinar
atuante na UTIP do HURM.

[...] Nesta UTIP da UEM encontrei profissionais enalhosos, humanos,
amigos, que com certeza sdo e sempre estarao sdshgoados pelo
criador da vida que € Deus, pois cada um € meunpod& no proximo esta
Jesus [...] (Tulipa).

Enfim, foi um encontro de revisdo, de esclarecimem® duvidas, de reflexdo e
despedida. Estavamos as trés envoltas em um cérfelicidade e ao mesmo tempo de pesar,
pois o tempo de permanéncia do binbmio na unidasgi&tsido longo e a convivéncia diaria
estreitara 0s nossos lacos afetivos. Eu e Tuligadespedimos com um apertado abraco,
carregado de afeto e agradecimento mutuo, e conerteza de encontros futuros.
Combinamos manter contato. A despedida de Viol@taihda mais dificil para mim, pois
aprendi a amar aquele ser humano iluminado quastdigbes nos trouxera. Beijei a sua face
carinhosamente, enquanto meus olhos ficavam mae@el lagrimas, e recebi um beijo que
traduzia um “muito obrigada” pelos cuidados ofestad

Agradeci sinceramente sua participacdo no estude eoloquei a disposicédo para o
esclarecimento de qualquer duvida referente aakdas de Violeta.

Tulipa recebeu as orientagbes a respeito do manwsequado do aparelho de
BIPAP. O treinamento da méae foi realizado pelaofésapeuta da UTIP, ao longo da
internacéo de Violeta, porque era a profissionasabilitada para repassar o conhecimento

e as orientacdes a respeito desse aparelho.

Recebendo noticias periddicas de Tulipa e Violeta

Depois da transferéncia de Violeta para a Santa @asCianorte, recebi algumas

noticias do bindbmio através das mensagens de &xt@das por Tulipa e transmitidas por
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uma colega do curso de mestrado, docente do Cuwes&nfermagem da Universidade
Paranaense (UNIPAR), que na ocasido estava supeaisio estagio no referido hospital e
por acaso conheceu Tulipa e Violeta.

O comportamento da mae e a maneira como cuidatithdachamaram a atencao da
docente e dos discentes, pois perceberam que Tdgmnpenhava muito bem o seu papel de
cuidadora. Tulipa demonstrava conhecimento de aguécnicas. Segundo a colega, a mée
surpreendia, pois realizava os cuidados com maised& e conhecimento do que a equipe de
enfermagem do hospital.

Quando as alunas e a professora Ihe perguntaram kawia adquirido todo aquele
conhecimento, Tulipa explicou que durante a intginade Violeta na UTIP do HURM
participara de um projeto de pesquisa, no qudirgha sido preparada para cuidar da filha no
pos-alta da UTI. Fiquei muito feliz ao saber queedg mae estava desempenhando seu papel
de cuidadora com tanta responsabilidade.

Segundo informacgdes da mae, Violeta permaneceuthlgda na Santa Casa por
aproximadamente dois meses. Recebeu alta no dizeipni de abril de 2007. Passou o
domingo com a familia e brincou o dia todo comd.iei Begbnia, os quais ficaram muito
felizes com a chegada da irma.

A familia estava novamente reunida, depois do lopgidodo de hospitalizacdo do
binbmio, e agora todos teriam que se reorganizax @adar de Violeta. Como o dia havia
sido de muita festa e alegria, todos estavam eoxsust

Durante a madrugada de domingo para segunda-Bra&p levantou-se para verificar
se estava tudo bem com a filha, e foi tristememtpreendido com Violeta cianética e fria. O
aparelho de BIPAP havia se desconectado silencerganda traqueostomia, e por mais que a
mae tentasse reanimar a filha, enquanto o maridoae o corpo de bombeiros, nada pbde
ser feito. Violeta faleceu na madrugada do dia deiabril de 2007, de forma silenciosa.

Assim que amanheceu, Tulipa ligou para a UTIP ddrMlUpara dar a triste noticia.
Eu cheguei as sete da noite, e somente entdo figbendo do ocorrido. Em seguida liguei
para Tulipa para oferecer consolo aquele coracaonase Ela relatou-me todo o acontecido e

disse ainda:

[...] A tristeza foi geral. Lirio chorava descorestdmente por néo ter tido a
oportunidade de conviver mais tempo com irmé, Cravpava-se por ter
adormecido tdo profundamente. No entanto, apesaaddade que ficara
para sempre, eu permaneci serena, pois tinha azaede que havia
cumprido com dedicagdo, amor e abnegacdo a migsagrandiosa que
Deus me confiou. Em vez de chorar e lamentar, eiepragradecer a Deus
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por ter me dado a bencdo do convivio com um ang \(io para nos
ensinar uma linda licéo [...] (Tulipa).

Confesso que chorei copiosamente por alguns minptoseiro pelo sentimento de
pesar pelo falecimento de Violeta, e também popteido tdo belas palavras de uma mae,
gque mesmo com O coracdo apertado de dor e saudadseguiu arrumar forcas para
agradecer a Deus pela situacao vivenciada. N&edeeus enviou um anjo para ser cuidado

por uma mae ou Se enviou uma crianga para serdauf um anjo.

6.2A INSERCAO DE HORTENCIA NO PROCESSO DE CUIDADO DENGELICA

1° ENCONTRO - Aproximando-me do bindmio mée —filha

No 26 de fevereiro de 2007 Angélica foi transferidaSanta Casa de Paranavai - PR
para a UTIP do HURM, para a realizacdo de uma losmopia. O exame iria confirmar ou
descartar o diagnostico de laringomalécia, poisle@les nascimento a crianca fazia uso de
VPM, e mesmo com varias tentativas, os pediatraSasidia Casa ndo conseguiam realizar o
desmame ventilatério. Ainda na Santa Casa, a l&cfera submetida a varias extubacdes e
horas depois necessitava de reintubagdo orotraqueajue n&o conseguia respirar
espontaneamente.

Na UTIP do HURM Angélica foi submetida ao examebdencoscopia, realizado por
um pneumologista. O resultado do exame descarmpdéese diagnostica de laringomalacia.
Passados alguns dias, tentou-se desmame ventil&oextubacdo, porém sem sucesso, e
novamente a crianga teve insuficiéncia respiratérizecessitou de reintubacdo. Foi entédo
solicitada a transferéncia da crianca para o sedecorigem, o qual a recusou sob a alegacéo
de que, por ser uma UTI neonatal, criancas acin28d#ias ndo poderiam ser internadas na
unidade. Diante da negacdo da transferéncia, Areg@érmaneceu internada na UTIP do
HURM.

Desde a internacdo da crianca na UTIP, Horténomparecia a visita sempre
acompanhada do esposo Jasmin. O casal costumatea &idilha nos finais de semana, e
permaneciam na unidade por mais ou menos uma hwamo sabendo que a unidade
flexibilizava a entrada dos pais a qualquer horalidoe que eles poderiam permanecer ali

pelo tempo que quisessem.
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Ambos alegavam que as visitas a filha eram edjpa® porque moravam em outra
cidade (distante de Maring4 cerca de 100 quiléragtmgue utilizavam transporte coletivo,
que a renda familiar mensal era reduzida e queéHad estava concluindo a faculdade de
Letras.

Horténcia, sempre muito quieta, olhar assustadteragia pouco com a filha;
conversava com a crianga, acariciava-a, mas ecagérel a auséncia do vinculo entre mée e
filha. Eu, enquanto enfermeira da unidade, sempeeegtava de plantdo e eles vinham visitar
a filha procurava me aproximar dos pais para esmtaras duvidas e informa-los do quadro
clinico da crianca e sua evolugcdo. Sempre fui mheto recebida, principalmente por Jasmin,
gue se mostrava mais preocupado com a criancga.

Nos momentos em que eu me aproximava da mae, pkaclre falar da importancia
do estreitamento do vinculo mae e filho e das \era da permanéncia materna, assim como
do direito da criangca de ser acompanhada em todeuotratamento. Aproveitava para
estimular a aproximacgédo de ambas através do toque.

Apesar de carinhosa com a filha, sempre que euriaugea permanéncia junto a
crianca Horténcia respondia:

[...] Agora ndo posso ficar com Angélica, estouatwindo um curso de
Letras e estou na fase de elaboracdo do Trabaltmpmgusdo do curso
(TCC); mas assim que eu terminar, vou ficar com hairfilha [...]
(Horténcia).

A justificativa da mée era sempre reforgcada pedodo. No entanto, os dias foram se
passando e a mée pouco comparecia as visitas.ddeagirazo estabelecido por ela para a
defesa do TCC, conversei novamente com o casat¢ solpossibilidade de Horténcia ficar

com a filha e fui surpreendida com a seguinte r&spo

Ah, agora ndo posso, pois semana que vem vouriniaiacurso de Pos-
graduacdo e ja fiz minha matricula (Horténcia).

Confesso que fiquei atbnita, mas calmamente pezganiorténcia o que era mais
importante para ela naquele momento: sua filhaeowcarso de pos-graduacéo. Ela, surpresa
com meu questionamento, respondeu:

E claro que é minha filha! (Horténcia).

Naquele momento olhou para Jasmim, solicitandoca@aontinuou:
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[...] sabe, enfermeira, o problema é que eu jéafimatricula. E agora?
(Horténcia) olhou novamente para o esposo e canchcho que vou
cancelar a matricula e faco esse curso depois qgélida sair da UTIP, o
gue vocé acha, Jasmim?[...] (Horténcia).

O marido, como sempre, apoiou a sua decisdo. Aoregie foi somente naquele
momento que Horténcia compreendeu que a filha gaeai da sua presenca e afeto.
Concluimos a conversa combinando a data de retteridorténcia, agora para permanecer
com Angélica.

Apoés trés dias o casal retornou a UTIP. Nessapmliesentei-lhes meu estudo e minha
proposta de insercdo da mée no cuidado e convidggéhtia para participar do estudo,
falando dos beneficios que o cuidado dispensadbaaifia trazer a ambas. Horténcia, como
sempre muito desconfiada, disse que iria analisainha proposta e daria resposta no outro
dia. Jasmim ficou muito empolgado com a possildédde aproximacédo entre mée e filha.

Informaram-me que iriam pernoitar na cidade, na e uma parenta distante de
Jasmim. Ele havia entrado em contato anteriormeaite a prima, solicitando ajuda no
sentido de permitir que sua esposa ficasse hospeztadsua residéncia durante a semana.
Como Horténcia ndo conhecia a prima do marido, \&ste junto com a esposa para poder
apresenta-las.

Voltaram no dia seguinte e me procuraram para dqer Horténcia aceitaria
participar do estudo proposto. Eu acho que Jasmftaenciou positivamente a decisdo
materna de participar do estudo. Apds o aceitecanaws para o dia seguinte o horario e o
local para a primeira entrevista.

Assim que os pais chegaram a UTIP eu me colayaésposicao de Horténcia para
iniciarmos a entrevista; ela preferiu primeiro aefilha e eu concordei prontamente. Depois
de uns 15 minutos, a mae, desconfiada, me pro@ama@udarmos inicio a entrevista, enquanto
Jasmim permaneceu ao lado da filha.

Adentramos na sala ao lado da UTIP, local resenadilencioso, o que deu a
Horténcia a liberdade de expressar todos os séim&mos e suas angustias. Ela estava mais
confiante e segura do que nos dias anterioresegliteora que a filha iria recuperar-se logo e
voltar para casa.

Por vezes pareceu-me que a mae sabia exatamensm alinico da filha, que ela
compreendia que a crianca teria muitas sequelasdaleéd anOxia neonatal e ao uso
prolongado de oxigénio. Por outro lado, em deteanhdis momentos ela negava a existéncia

de qualquer sequela, expressava-se dizendo quditacee que a filha era uma crianga
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normal, sem limitagdes, e que levaria uma vida @adrineqientaria a escola, iria correr,
pular, brincar, como qualquer crian¢a saudavelnEgava o tempo todo seu bebé real.

Durante a entrevista manteve-se calma, ndo chonais, mudava sua fisionomia
qguando falava de acontecimentos tristes. Ela paestar contando uma histéria da qual ela
nao fazia parte, era apenas uma espectadora denentrfste.

Confesso que foi a partir da entrevista que puhepceender a situacdo vivenciada
por aguela mée e todo o sofrimento que permeawaegqasal, pois até entdo ndo conseguia
aceitar os motivos que levavam ao comportamentoindderenca, principalmente de

Horténcia.

Sentimentos maternos ante a internacdo do filhcanUTIP

[...] Assim que ela nasceu e foi para a UTI nedn&ba assustador, sO de
ouvir UTI j& assusta a gente... Pelo fato de texcida prematura, 1300
gramas, eu ja achava que ela néo ia ter charf8é.de terem falado: “sua
filha vai para a UTI” para mim era como se ela g$éivesse destinada as
piores coisas. Eu via a UTI como uma coisa queathedj, foi para a UTI,
acabou, sabe? Como se fosse o Ultimo ponto quesao® vai, sem saida.
Mas, depois, com o tempo, eu fui me acalmandoydado que a UTI ndo
era essa coisa traumatica, porque esta ali pam ¢eidado... Na época a
médica me explicou que ela veio para a UTI neondtal € porque ela ndo
vai ter possibilidade de vida, aqui é onde elaceanecar a construir a vida
dela. Foi essa visdo que a gente passou a téHprfencia).

[...] Eu fiquei assim, com medo, nossa! Primeiltzafie ja estd passando por
tudo isso e ainda ir para uma UTI neonatal, Nossdta&a! Mas |4 eu vi que
nao era sé eu que tinha esse problema, |4 dentimasmmaes também
estavam passando pelo que eu estava passando;geateaescuta muita
historia, que o bebezinho nasceu com tantas graaasdali e foi bem para
a casa, conseguiu ganhar peso, dai a gente foarsglilizando mais [...]
(Horténcia).

O sonho desfeito- sentimentos maternos frente aelbé real

[...] Olha, Angélica é o bebé que eu sempre quiss menina, mas eu nao
esperava que ela ia ter problemas... Nado por etmteido prematura, eu sé
figuei mais chocada quando a médica disse qua ¢t sequlela, porque eu
ndo esperava. Eu sempre esperei uma menina lital@. [lbda, mas eu ndo

esperava ouvir de uma médica: ‘Olha, sua filhaemsequlelas, ela pode ndo
andar, pode nao falar”; entdo aquilo para mim foi choque. Eu pensei:

meu Deus, e agora! A gente nunca esta preparadaupa coisa dessa, eu
nunca vivenciei isso... S6 com o tempo, com muiate conversando, me
explicando, que eu fui aceitando a idéia, entetaleue foi uma coisa que
aconteceu, ela ndo tem culpa, a gente ndo tem, @iligan que aceitar ela,
porgue eu que gerei, ela é da familia, ela é unihg@ano como qualquer
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outro. No comecgo foi dificil para mim aceitar e alm&lo jeito que ela é.
Agora estou acostumada, mais tranquila. Eu seiegueou ter que cuidar
dela mesmo, ndo tem outra saida... Ela € a minheeipa filha, entdo, tem
que fazer o melhor para ela (face triste). Eu espee tudo iSso seja para a
gente crescer, porque no meio de todo esse sofoniem coisas boas
também [...]' (Horténcia) .

ApoOs este relato, compreendi o porqué da dificiddaal formacédo do vinculo méae-
filha. A rejeicdo da filha com necessidades espetmauma das maiores dificuldades que eu

encontrei durante o processo de inser¢cao de Haatéoauidado a Angélica.

Expressao do desejo de cuidar do filho

[...] Eu s6 pensei em cuidar de Angélica no diagem vocé falou comigo
(por ocasido do convite para participar do estugojgue eu achava que
aqui dentro a mde nao podia ter muito acesso, camod fala, cuidar. Por
ser uma UTI, eu sempre pensei que s6 meédico enggifarque tem cuidado
com criangas, que a mae so vinha e ficava aqu jsentada o dia inteiro e
pegava no colo. Essa parte de dar banho, de gdpfamunca passou pela
minha cabeca; alids eu morro de medo [...] (Horiénc

Perguntei novamente a Horténcia se sentia vontadeumtlar da filha, e ela, bem

desmotivada, respondeu:

[...] Assim, vontade de cuidar dela, de trocarsempre tive, desde 14 da
UTI neo, mas eles (profissionais) ndo deixavameAtg ndo podia ter muito
contato com ela, nem ficar pegando; o Unico corga® a gente tinha era
tocar, passar a mao. Pegar no colo também nao poffblorténcia).

Medos e receios diante da possibilidade de cuidaodilho na UTIP

[...] Tenho medo. Trocar fralda até que seriayecaria sim; mas ja o ponto
de chegar ter que poér o leite na sonda, mexer tetui@o, eu ja acho que
nao é para a mae, acho que é para o profissioraésia la dentro. Tenho
medo de fazer alguma coisa errada, dai a resptidadbi cai onde? D&
medo de mexer em algum fio, alguma coisa que \gugicar ela, a gente
nem sempre sabe o0 que a gente deve fazer [.. {éfhtoa).

Expectativas e sentimentos ante a possibilidade deidar do filho durante a

internacéo

Cuidar dela? Enquanto for aqui, como vocé falogente vai fazer um
treinamento primeiro de tudo, eu acho que é magisreeenquanto eu estiver
aprendendo; agora saindo daqui e indo para cassheugue a inseguranca
volta, porque ai vocé estd sozinha, e no caso deapumo? de uma
emergéncia? E diferente de quando a gente esta Aquente esta
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aprendendo, esta fazendo ali, mas com aquela segude que tem alguém
ao redor que possa socorrer. Agora em casa, ddéiesei até que ponto eu
iria cuidar e ndo teria esse medo (Horténcia).

Perguntei a Horténcia o que ela tinha pensado telsejuando eu fiz a proposta de
inseri-la no cuidado

[...] eu pensei em varias coisas (risos): que euagender a cuidar dela, eu
vou levé-la para casa; mas o que me deixa confusanémedicacdo, eu
tenho um medo de medicar errado [...] (Horténcia).

2° ENCONTRO- Iniciando o processo de aproximacamée mae e filha

Horténcia retornou ao hospital trés dias depoisndssa primeira entrevista. Ela
chegou a UTIP acompanhada do esposo, por voltalaises horas. Cumprimentaram todos
que ali estavam e, ap0s a colocacédo do jalecoagdav das maos, aproximaram-se do berco,
conversaram com a crianga e a acariciaram basfateciam mais ligados a Angélica. Ter
sentido a filha nos bracos trouxe mudancas no cdarpento dos pais. Quanto a crianga,
acredito que ela percebe a presenca de seus pigisempre que estes se aproximavam ela se
agitava, e assim que comecava a receber carirdngatdo toque, ficava mais calma.

Eu estava no meu horério de trabalho quando @schaigaram, entdo pedi a eles que
aguardassem a troca de plantéo para iniciarmosidados com Angélica, e assim fizemos.
Optei por nado realizar o banho da crianca naquée morque ela apresentou uma
instabilidade hemodinamica importante no periodondaha, consequiente do quadro séptico
que havia se instalado h& poucos dias. Sendo assinmgcamos a manipular Angélica com
cuidado e carinho. A mée e eu trocamos a frald@g,ipois era a primeira vez que Horténcia
trocava a fralda de sua filha. Expliquei-lhe dueaotprocedimento que a partir dali poderia
realizar a troca sozinha sempre que julgasse r@@eseias que era preciso nao mobilizar
muito a crianga, porque ela estava em VPM e o tobderia ser deslocado ou haver
extubacao acidental.

Falei-lhe da importancia de lavar as maos, demaoipular as vias aéreas com a
mesma luva que utilizada para realizar a trocaaldd; que deveriamos retirar a luva, lavar
as maos e so depois iniciar os cuidados com asgr@ss, e assim foi feito. Ofertei-lhe gaze
e soro fisiolégico (SF 0,9%) para a higiene ocelaa orientei quanto a técnica correta; a

seguir fiz a higiene oral utilizando a gaze embeldd agua bicarbonatada envolta no meu
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dedo indicador, fiz movimentos leves e delicadospois solicitei que ela repetisse o
procedimento. Horténcia ficou insegura e assustadagalando os olhos como se pedisse
socorro. Iniciou a higiene oral, mas com medo dslodar o tubo. Disse-lhe que se o
procedimento fosse feito com delicadeza e cuid&io hraveria perigo de deslocar o tubo
endotraqueal.

Terminada a higiene oral, sugeri que fizéssemos unassagem relaxante em
Angélica, pois lhe traria conforto e bem-estar.irfusiei a participacdo da mae e ela
concordou. Observava que Horténcia ndo tinha tweianos cuidados e estava sempre
assustada, talvez porque cuidar da filha estavdosalyo novo na vida dela, apesar de a
crianca ja estar com 8 meses de vida. Peguei odéegrassol na bancada ao lado do leito e
nos duas iniciamos a massagem. Durante todo odm@aande conversou muito com a filha,
acariciou-a, beijou-lhe os pés e as maozinhasufRanomento Unico na vida deste binémio.

Massageamos o0s locais com hematomas, utilizandoage de polissulfato de
mucopolissacarideohifudoid). Aproveitando que a crianca estava praticameetpida,
mostrei-lhe as lesdes na face e no pescoco, caupaliafixacdo prolongada do tubo na face
edemaciada. Nestas lesdes apliquei 0leo a baseidiss graxos essenciais (AGHhuito
utilizado para estimular os processos de cicatiizag orientei a mae a aplica-lo todos os dias
na crianga, mesmo que eu nao estivesse ao seu lado.

Terminados os cuidados, expliquei a Horténciamfie poderia colocar Angélica em
seus bracos, devido a sua instabilidade hemodiaareidhe informei que, como a partir
daquele dia haviam sido tomadas medidas de prezalegc&ontato com Angélica, devido a
infeccdo que havia se instalado, a utilizacdo dmi@a seria de uso privativo, e sempre que
féssemos manipular a crianga era preciso usar liegsocedimento.

Informei também que naquele momento ndo seria p&imitida a permanéncia do
pai e da mée junto a crian¢a todo o tempo; quedade estava com todos os leitos ocupados
e todos os casais queriam permanecer juntos aaltaditho, e por ser um setor com espaco
fisico reduzido, ficava inviavel a presenca dossdpbis dificultava o trabalho da equipe
multidisciplinar. Sendo assim, era preciso que bBesg um revezamento entre eles. Ambos
compreenderam as orientacoes, e a partir daqueteento eles se organizaram, e quando um
deles entrava, o outro permanecia fora do hospitas. horarios de refeicdes permaneciam
juntos. Observei que havia um vinculo muito fonéree 0 casal. Jasmim era o alicerce de
Horténcia. Era ele quem dava sustentacdo a esmwaacpidar da filha. Eu notava que,
quando ele estava por perto, Horténcia sentia-&e sagura, tranquila e feliz. Na verdade, ela

era muito dependente de Jasmim, por ser ele ot geguro. Era evidente o desespero e 0
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desconsolo dela quando o esposo mencionava a EckEssle voltar para Loanda para
trabalhar.

No dia do segundo encontro, no periodo noturngais solicitaram a visita de um
padre conhecido da familia, pois quiseram reahaadTIP o batizado de Angélica, devido a
piora clinica que ela havia tido pela manha. Cgreranissao da equipe que estava de plantao
na unidade, a criancga foi batizada. Participararcetisanonia de batismo os pais, o padre e 0s
profissionais ali presentes. Segundo relato dasrmeiras que participaram do batismo, a
cerimbnia foi muito emocionante, havia muita erengositiva impregnando o ambiente, o
gue podia ser sentido pelos presentes, conformeelato. Os pais, muito emocionados,
derramaram grossas lagrimas, principalmente o @#@irgdjélica. Na passagem de plantéo fui
informada da cerimdnia de batismo ocorrida a neifiguei emocionada s6 de ouvir o relato
das enfermeiras.

Assim que os pais chegaram a UTIP perguntei aéHaoid sobre o batizado e ela me

respondeu o seguinte:

Ficamos com medo da Angélica morrer sem ser batjzdidem os mais
velhos que a crianca que ndo é batizada ndo cansegdesligar da terra
guando morre, ndo consegue voar para o céu (Hajénc

Sem palavra, sugeri que iniciassemos 0 NOSSO lerEecontro.

3° ENCONTRO- Interagéo entre o binbmio e carinho raterno

Iniciamos nosso encontro com um dialogo. Horténoiatou que Jasmim
permaneceria mais uns trés dias na cidade, deggoimaria a Loanda, pois havia conseguido
apenas uns dias de folga no trabalho. Ela permaaewecasa da prima de Jasmim por tempo
indeterminado, para poder ficar ao lado da filleisho que, segundo ela, havia sido tomada
pelo casal.

Notei que Horténcia estava apreensiva e angustietguntei-lhe o motivo e ela me
explicou que estava assim porque ndo conhecia nb@to 0s parentes, que nao queria
incomoda-los, e também porque ndo sabia andar enimdda Informei-lhe que, se quisesse,
poderia ficar o tempo todo na UTIP, junto da filla disse que iria pensar e depois

responderia se ficaria ou ndo na unidade em sisieratojamento conjunto.
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Quando percebi a mae mais tranquila, optei por camas cuidados de Angélica, que
havia apresentado melhora do estado geral e ezéghib hemodindmica. Dariamos o banho
na crianca. Fiz as orientagcdes a respeito do baohteito, aqueci a agua e solicitei a
Horténcia que averiguasse se a temperatura da egja@a adequada para a filha. Com a
resposta positiva da mée, desconectamos todosamsllags e, com cuidado, iniciamos o
banho.

Como tudo, o banho no leito era novidade para iHoidé Ela, assustada e com pouca
iniciativa, comecgou a me auxiliar no procedimento.

Enquanto realizavamos o banho, fui estimulando é#oif a ensaboar a filha
massageando o seu corpo e conversando com elaguoara banho fosse um momento de
interacdo e carinho. Angélica, por sua vez, respoaols carinhos da mae olhando-a como se
reconhece a figura materna. O banho transcorrewgiia, e ao termina-lo comecamos a
massagear 0s hematomas danmidoid e o corpo com 0Oleo de girassol. Eu aproveitavagod
0S momentos para orientar a mée a respeito da témota do toque e de sua presenca junto a
filha.

Percebi a mde mais a vontade e segura durante sageas, e diante desse
comportamento solicitei-lhe ajuda para trocar adéo do tubo endotraqueal e da sonda
nasogastrica. Expliquei todos os passos para &agid das fixagbes da sonda e do tubo,
enfatizando a importancia do aprendizado, poistezia que fazer aquele trabalho quando
Angélica voltasse para casa. Observava que ness@emos ela ficava muito assustada e
desmotivada para aprender. Era como se ela naditasee na possibilidade de a filha

receber alta e ir para casa com sondas, poisrlarsalizia:

Acho gue Angélica ndo vai para casa com sondaé&hidn).

Se a higiene oral havia sido dificil para elac#ra fixacdo do tubo o foi ainda mais,
pois |he solicitei que introduzisse o dedo indigagiavolto em uma gaze na cavidade oral e
segurasse firmemente o tubo contra o palato dugyanto eu realizava a troca da fixagao.
Apesar do nervosismo de Horténcia o procedimentonfosucesso, e no final ela ficou muito
feliz e surpresa por ter realizado um procediméidoccomplexo. Confesso que foi um grande
desafio para nos duas, devido a inexperiéncia meater

Ela perguntou como faria esse procedimento sozZnhaasa, e eu lhe informei que a
troca da fixacao do tubo nado seria realizada noidbo porque Angélica ndo receberia alta

intubada; mas que havia uma grande possibilidadetid®ueostomizada, e a troca da fixacao
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da canula eu Ihe ensinaria posteriormente. Seetiegga informacgéo aliviou aquele coragao
materno cheio de medos e incertezas. Concluidos &l cuidados, a criancga foi posicionada
confortavelmente e dormiu calma por um longo period

Pela primeira vez, Horténcia expressou entdo grialele estar cuidando da filha, e
complementou dizendo acreditar que o fato de ests presente faria com que a filha
melhorasse. Além de cuidar, conversava o tempododoa crianga, e dizia:

[...] Filha, a mae esté aqui, vim cuidar de vocg (Horténcia).

Apos o término dos procedimentos e relatos, elaguestionou como ficava o tubo
endotraqueal dentro da traquéia, qual o formate, delu comprimento. Ouvi atenciosamente
0S seus questionamentos, peguei no carrinho degénwa um tubo e um laringoscopio e
mostrei-lhe como era um tubo, como ele era intrituna traquéia, qual a finalidade da
intubacdo, qual a altura recomendada para a fixac@mo era realizada a aspiracao.
Acredito que consegui tranquiliza-la com as infagies oferecidas. Assim finalizamos o

NOsSso encontro, que considerei muito produtivo.

4° ENCONTRO- As saudades de casa e do esposo ifgendo nos cuidados

Quando cheguei a unidade, por volta das trezeshblarténcia ja estava ao lado do
leito da filha, acariciando-a. Aproximei-me e Iherguntei se havia chegado muito tempo
antes, e ela respondeu que fazia aproximadameradnara que estava ali. Notando seu olhar
triste, perguntei se estava tudo bem e ela me mdspoque sim. Sugeri entdo que
iniciassemos os cuidados de Angélica, pois eu sgi®aos cuidados do periodo vespertino
ndo tinham sido realizados ainda. E que eu haumbowmdo previamente com a equipe
daquele periodo que eu assumiria os cuidados a@acerjuntamente com a mae enquanto eu
estivesse presente na unidade.

Durante a realizacéo dos procedimentos rotingesebi que Horténcia estava triste,
apesar de ter dito que estava tudo bem. Pergiiaerdvamente se estava bem e ela me
confessou que estava se sentindo mal na casa dggsado marido. Dizia que a prima era
uma mulher muito quieta, que ela havia presenciada briga entre as filhas do casal e
estava pensando que o ocorrido poderia se deviatade ela e Jasmim estarem hospedados

na casa, e que a presenca deles estava interfeiingacionamento familiar. Além do mais,
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eles vinham de manhé& para o HURM de transportenarlkeano final da tarde o esposo da
prima vinha busca-los, e essa situacdo estavardiEix@ muito constrangida, pois sabia que a
rotina familiar havia sido modificada em funcaocsees problemas.

Nesse dia ela cuidou de Angélica com menos envelvio e até certo desinteresse,
pois conversou pouco com a filha e logo que termosaos cuidados disse que iria sair para
gue Jasmim entrasse um pouco. Concordei e aguaegoso, que entrou na UTIP minutos
depois.

Cumprimentei Jasmim, que também me parecia umaopabatido e triste com 0s
sentimentos da esposa. Conversamos sobre o estaoloral de Horténcia e ele me
perguntou se havia servico de psicologia no HURMnNi2 de minha resposta afirmativa, ele
me pediu que, por gentileza, eu solicitasse umediogia para fazer uma avaliacdo de
Horténcia, pois ele estava percebendo que elazestaito triste e um pouco deprimida com a
situagcdo vivenciada. Compreendi a sua preocupags&im que terminamos a conversa,
entrei em contato com a psicéloga de plantdo, gxgiilhe superficialmente o caso e minutos
depois ela estava na unidade, aguardando a méae.

Enquanto isso, Jasmim foi até a portaria e falan ¢torténcia sobre o servigo de
psicologia do hospital, e ela, como sempre, mescaldiada, aceitou falar com a psicéloga.
Assim que ambas sairam da UTIP para conversar lnaasalado, dei por encerrado o

encontro.

5° ENCONTRO - sentindo novamente alegria por estatuidando da filha

No inicio da tarde Horténcia ja estava presentéado de Angélica. Assim que eu
entrei na UTIP e olhei para ela, pude percebersgaefisionomia estava mais leve. Sorriu
guando me aproximei. Perguntei se estava tudo bela eespondeu que sim. Acariciei
Angeélica. Antes de iniciar o processo de cuidadaréanca resolvi cuidar primeiramente da
mae. Estava curiosa por saber como tinha sido priu&ira sessdo com a psicologa, entao

Ihe perguntei sobre o encontro ocorrido no diaraorteEla o resumiu com uma so frase:

Foi bom, eu gostei muito (Horténcia).

Percebi que ela nédo queria falar sobre o assuotas§o encerrei a conversa e propus

a ela comecgarmos os cuidados rotineiros com Arayélic
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Naquele dia senti que ela estava mais animadaod grela primeira vez a iniciativa
de trocar a fralda da filha, e enquanto trocavayersou carinhosamente com a crianga. No
entanto, comentou comigo que Angélica olhava muotaco para ela, e em seguida fez varios

questionamentos:

Sera que ela ndo gosta de mim? Seré que ela n&@éhf@u sera que ficou
com sequelas visuais? (Horténcia).

Respondi que era mais provavel haver sequelasisiguavavelmente causadas pelo
usOo excessivo de oxigénio.

Continuamos os cuidados de Angélica. Fizemos baohleito, trocamos as fixacdes
de sonda nasoenteral e tubo endotraqueal; massageasuperficie corporal com 6éleo de
girassol, realizamos a aplicacéo ldeuid nos hematonas, AGE nas lesdes de face e regido
cervical posterior, as quais apresentavam uma €&olypositiva, estavam praticamente
cicatrizadas. Enfim, os cuidados transcorrerangtidamente.

N&o obstante, apesar de observar uma maior iatedg binomio méae-filha, percebia
que ainda faltava iniciativa materna. Nao sabia s@éculo era insuficiente ou se Horténcia
ainda estava assustada diante de tantas novidadesiavam acontecendo em sua vida.

Naquele dia, durante os cuidados, ela voltou @ fab desconforto vivenciado por
estar hospedada na casa de parentes estranhamuRgla na noite anterior Jasmim havia
sido convidado a dormir na casa de um conhecidoem® em Maringa e a prima lhe
perguntara se ela néo iria dormir com o maridoesdéncia desse conhecido, ao que ela

respondera:

Na&o irei, porque ndo ha lugar para duas pessaatéfitia).

Mesmo assim, segundo Horténcia, a prima continmsistindo, dizendo que ela
deveria ir dormir com Jasmim. Diante do relatoeifalovamente sobre a possibilidade de
alojamento conjunto dentro da UTIP. Disse-lhe quela ficasse n6s mudariamos Angélica
para o box trés, que é mais reservado e possuiamhebbo que pode ser utilizado pelo
acompanhante. Expliquei que nao era um alojamentatomconfortavel, porque o
acompanhante teria que dormir em uma poltronandaatl, mas talvez fosse mais confortavel
emocionalmente. Entdo ela me pareceu dispostamjticto a filha durante as 24 horas, pois

respondeu o seguinte:



92

Vou para casa no final de semana, e quando ear Wiclirei aqui junto com
Angélica (Horténcia).

Continuando a conversa, perguntei-lhe sobre ddada. Ela me disse que nao havia
concluido o TCC, que havia pedido prazo para a&gate defesa do trabalho, mas aguardava
a resposta da coordenadora do curso. Disse aindgas& o seu pedido fosse negado ela

preferia ndo concluir o curso, afirmando:

Hoje o mais importante para mim é a Angélica floam. Ela precisa de mim,
ela é mais importante do que a faculdade (Hortgncia

Confesso que fiqguei emocionada e muito otimista eoformacéo do vinculo, que
estava tornando-se cada dia mais forte.

Diante dessa declaracdo de amor a filha, acomfotgglica em seus bragos, pois ela
se encontrava mais estavel, 0 que permitia a sSda s leito. Fixei com fita adesiva o
circuito do ventilador mecéanico no ombro de Hori@nhque confortavelmente embalou a
filha e cantou para ela. Angélica, por sua vezmilortranquilamente no colo da méae. Foi
emocionante ver a formacao do apego e o estraitandes lacos afetivos entre elas.

Horténcia me informou que ela e Jasmim retornapama Loanda, pois ela tinha que
cuidar um pouco da casa e ele voltaria a trabalbdinal de semana; mas retornariam na
préxima segunda-feira. N6s nos despedimos comt@zeedo reencontro no inicio da semana

seguinte.

Periodo de auséncia materna

O casal retornou para Loanda no final de semana, infelizmente Horténcia nao
voltou para Maringa, conforme nés haviamos comlmipachdo compareceu mais as visitas.
Angeélica, com a graca de Deus, conseguia vencer unaa batalha contra a infecgdo. Apesar
de pequena e fragil, era muito resistente. Contmg@nhando peso a cada dia, fortalecendo-
se e respondendo bem a antibioticoterapia preadmipara ela. Aguardava a realizacdo da
tragueostomia, a qual fora previamente autorizaglasppais, que assinaram o termo de

autorizacdo para o procedimento.
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Passado uns dez dias os pais retornaram para Yisigélica, e ficaram surpresos com
o fato de ter sido realizada a traqueosromia derantsua auséncia. Como era algo
desconhecido para eles, ambos ficaram muito askisstpois acharam o procedimento muito
agressivo

Permaneceram na UTIP somente no horario de \dsitperiodo vespertino, e sem
conversar muito, foram embora. Infelizmente eu edtava de plantdo e por isso ndo pude
manter contato com eles, sO fiquei sabendo daavisis pais porque a cada plantdo eu
perguntava por eles.

Ausentaram-se por mais dez dias. Na noite do dia de maio de 2007 Angélica foi
surpreendida por um novo choque séptico, com mbrapta do estado geral e queda de
saturacdo de oxigénio, e pela manha apresentodgpaeadiorrespiratoria (PCR). Como eu
estava presente no plantdo noturno, permaneci i hida parte da manha, porque achei que
0sS pais deveriam saber da piora clinica da criafeatei localiza-los ligando para um
telefone residencial que constava no prontuarics s@an sucesso. Liguei para o telefone
celular de Jasmim, que também constava no proatdaérinternacéo, e felizmente consegui
contato com Horténcia. Falei sobre a piora climieaAngélica e solicitei 0 comparecimento
do casal no mesmo dia, pois ndés ndo tinhamos aediezjue a crianca fosse sobreviver a
mais um choque séptico.

Diante da noticia da piora de Angélica, percebidencaso na voz de Horténcia. Ela
me disse que talvez ndo pudesse vir, pois tinheo®WOMpPromissos e 0 esposo estava
trabalhando, mas que iria comunicar-lhe o fatorequal decisdo tomariam. Preferi ndo falar
da PCR, mas insisti diante da gravidade da crianga.

Apo6s o contato com a mae sai da UTIP, por volsardave horas, mas solicitei a
equipe que me avisasse quando 0s pais chegassantinfmmos muito que conversar.
Queria entender os motivos que levaram Horténsmafastar novamente de Angélica, afinal

havia todo um trabalho de formacéo de vinculo emtsénémio.

6° ENCONTRO- Retrocesso no processo de insercao imde no cuidado

Aproximadamente as treze horas fui informada deHpréncia havia chegado para
visitar a filha. Consegui chegar a UTIP por volés djuinze e trinta. Aproximei-me do leito

de Angélica, que estava totalmente sedada, e com@ptei Horténcia, que me olhou
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desconfiada. Estava em pé ao lado do leito, aeadoi a filha. Delicadamente, perguntei-lhe
0 que havia acontecido e por que ndo estava nsiando a filha com tanta frequéncia, pois
eu precisava saber os motivos de sua ausénciairegpdtia prontamente me respondeu que a
familia que |he havia oferecido hospedagem estamjando para o Nordeste e que isto
dificultara a sua estadia em Maringa e, consegt@ntte, a sua permanéncia junto a filha;
mas disse que na semana seguinte eles estariamitdes\ela voltaria a ficar junto a filha
diariamente. Contou-me que durante esse tempaagla boncluido e apresentado o TCC, e
além disso justificou a sua auséncia dizendo qeasal tinha outros problemas rotineiros
para resolver em Loanda. Disse também que precizagtar da casa e do marido e que tudo
isso estava influenciando a sua auséncia. Quedaos@bre a causa de as visitas dominicais
estarem sendo menos frequientes, ela justificolmgsi€lomingos ela e Jasmim estavam indo a
missa, pois gostam de freqlentar a igreja nossfite semana. Percebi que a cada
guestionamento ela arrumava uma desculpa parafijast o seu afastamento e o néo-
comparecimento nas visitas.

Um pouco agressiva, comecou a desabafar dizendo egteeva sendo muito
pressionada pela familia extensa, principalmenteupta irméa que foi mée de gémeos, trés

meses antes de Angélica nascer. Segundo Hort@&ssiajrma fica o tempo todo lhe dizendo:

[...] Tem que ter um culpado pelo que aconteceu @adngélica, porque eu
carreguei dois bebés e ndo aconteceu nada commgmecom as criancas
[...] (Horténcia).

Horténcia completou:

[...] Ndo da para desabafar com minha irma, elaaritende que ndo ha
culpado. Nao falo mais nada, porque quando euefale deixa triste com
as criticas [...] (Horténcia).

Questionei sobre o relacionamento dela com a omiée com a mée, e ela disse:

[...] Com elas é diferente, minha m&e me d& moitgef[...] (Horténcia).

Conforme ela ia desabafando percebia que se tienayd, e espontaneamente me
contou que a conversa com a psicoéloga tinha sidtorboa, pois ela pudera desabafar, falar
sobre todas as sua aflicbes e angustias sem gmadai ou julgada. Reclamou que
ultimamente tem recebido muitas criticas da famélidensa de Jasmim e que uma das

cunhadas chegou a Ihe dizer:
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Se vocé ndo quer a Angélica, eu quero, dgpata mim que eu cuido
(Horténcia).

[..]
[..]

Senti que a familia extensa de Jasmim estavanad& com o comportamento de
Horténcia, com a sua auséncia na vida da filha, etea®&o aceitava as criticas e sentia-se
ofendida e magoada com esse tipo de comentarise @isda que Jasmim havia brigado com
a irma por ela té-la magoado.

Muito ressentida, continuou dizendo que muitasqes a tém criticado por ela estar
distante da filha, mas que ninguém compreendiaegsa situacdo estava sendo muito dificil
para ela, porque ficar em Maringa significava dexaua vida em Loanda para tras, e isso
nao estava sendo facil. Entendi que ela estavafegndo a sua casa e ao seu marido. Ela

desabafou por uns 30 minutos, enquanto acaricifilfeaae continuou dizendo:

Estou muito triste com tanta pressdo, eu nao dasissiy, ndo pedi isso a
Deus (Horténcia).

Seus olhos e o0 tom de sua voz expressavam muitaanéglito ressentimento por
tudo o que estava acontecendo na vida da triacadaifilha.

Tentei desviar a sua atencdo para Angeélica e dalaie a traqueostomia. Perguntei o
gue ela havia achado do procedimento, e ela respded ficado muito assustada, muito mais
gue seu marido, e que pensava que, tdo logo aetratpumia fosse feita, a filha sairia da
VPM; no entanto, ao chegarem a unidade e veremAqgélica ainda estava em ventilacao
mecanica, ambos haviam ficado frustrados. Na verdexho que nds, profissionais, falhamos
com Horténcia e Jasmim, pois ndo explicamos qugué@stomia ndao era sinbnimo de
suspensao da VPM. Em alguns casos ficava maisdatéismame ventilatério, mas no caso
de Angélica ndo, pois ela ndo respirava sozinhaiddeas sequelas e lesGes cerebrais
ocasionadas pela hipdxia neonatal.

Depois de ouvir as lamentacdes da méae tentei dainfdlando dos progressos da
filha em dias anteriores, quando ela conseguirer faxercicio ventilatério de desmame, isto
€, permanecia duas horas na VPM e horas fora, duogmeriodo diurno. Nao pude, por outro
lado, deixar de falar de sua piora clinica antepois teve piora hemodinamica e pulmonar,
causada por atelectasia, pneumonia e convulsdo; dealhe esperancas, porque nos,
profissionais, acreditavamos que, com a ajudasitadrapia, ela conseguiria sair do VPM.

Para que ela pudesse se acalmar quanto a tragmémstonvidei-a a ir até o leito de

Amor-Perfeito, outra crianca do estudo, que tamhéama sido submetido a traqueostomia e
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ja estava respirando espontaneamente, para qeiddase ver como ele estava e como era
uma crianga traqueostomizada, sem a VPM. Hortéramajo sempre muito assustada,

questionou:

Qual o tamanho dessa canula? Até onde ela vaiaraca Por que tem que
ficar ainda com o oxigénio? Quando a crianca reeéibesai do hospital sem
a canula? E feito cirurgia para fechar o buragunfitorténcia).

Respondi a todas as perguntas em uma linguagensibgpies, para que ela pudesse
entender. Aproveitei para lhe falar da importand#a sua presenca diaria para eu poder
ensina-la a cuidar de Angélica com a canula deieé@gtomia, inclusive como aspira-la, bem
como das trocas diarias do curativo e da fixagao.

Ela me ouviu atentamente e respondeu

[...] acho que eu ndo vou conseguir aprender, rsfiouepreparada [...]
(Horténcia).

N&o obstante, continuei insistindo, dizendo-lhe g inicio, como era novidade,
tudo parecia dificil, mas aos poucos ela iria cguge Seria um processo lento, mas eu tinha
certeza de que ela conseguiria aprender, desdgeqlispusesse a isso.

Voltamos ao leito de Angélica e continuamos coseetdo sobre a possibilidade de ela
estar presente todos os dias na UTIP, junto a filambrei que uma possibilidade era ela vir
e voltar de Loanda todos os dias com o 6nibus ef@ifura destinado a saude, pois este vinha
para Maringa diariamente; mas novamente ela seulgpes; dizendo que ndo sabia se a
prefeitura destinava algum transporte para Marieggue na semana seguinte voltaria a se
hospedar na casa da prima de Jasmim, porque sst@eatindo mais bem-acolhida.

Mudei de assusto e Ihe perguntei se gostaria warcde Angélica, ou toma-la no
colo, afinal ela havia ficado longe da filha poragimadamente 10 dias. Pensei que ela
estivesse com muito desejo de cuidar dela ou derdédda no colo, mas para minha
decepcéo ela respondeu negativamente, dizendo ¢uignga se encontrava muito instavel e
que ela queria somente acaricia-la. Diante de tantaiccdo eu néo insisti.

Antes de nos despedirmos, perguntei-lhe se vaidamingo seguinte, afinal era dia
das mées e pensei que ela quisesse presentdaa adih a sua presenca; mas ela respondeu
gue ndo, pois queria passar o dia das maes junicacmae dela na cidade de Queréncia do
Norte — PR, e por isso havia adiantado a visithha.fDespedi-me, desejando-lhe um feliz dia

das mées e dizendo-lhe que a ficaria aguardandasangente na semana seguinte.
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7° ENCONTRO- A dura realidade trazendo a tona seinentos reprimidos

No dia 13 de maio, assim que recebi o plantdcgrebsque Angélica estava palida,
com discreta cianose e dispnéica, com 0 monitestragdo uma saturacdo de oxigénio acima
de 92%. Solicitei ajuda a um dos técnicos de erdgem da minha equipe, realizamos
aspiracdo das vias aéreas. Sem melhora, comunicanmédico de plantdo, o qual fez
alteracbes nos parametros do VPM, mas mesmo cams axtentativas, a crianca manteve-se
instavel durante toda a noite. Na manha seguint@nte a passagem de plantdo, Angélica
teve uma piora pulmonar significativa, evoluindagp@ueda de saturagcdo de oxigénio,
cianose, crise convulsiva ténico-clénica e bradiearNecessitava de massagem cardiaca,
administracdo de adrenalina e atropina e medicaigiiconvulsivante, pois as convulsées nao
cessavam e outras medicacdes eram necessarias paaautencdo da vida. Ficamos no
atendimento de emergéncia da crianga por mais @efthras.

Como o estado de saude de Angélica se agravareersei com toda a equipe que
havia recebido o plantdo e juntos tomamos a ivaade entrar em contato com Horténcia
para avisa-la da piora da filha. Era preciso quepas comparecessem quanto antes na
unidade, porque tudo indicava que a crianca naseguiria responder adequadamente ao
tratamento.

Durante a conversa com Horténcia por telefonegghérue ela estava indiferente as
informacfes a respeito da filha. Dizia que iriaalaar o marido para ver se teriam
possibilidade de comparecer a visita. Insisti cée dizendo que era uma situacdo especial,
porque o quadro clinico de Angélica havia tido ynuaia grave.

Passados uns 15 minutos liguei novamente para ealpge eles haviam decidido, e
ela entdo me informou que eles ja estavam saindadeda em direcdo a Maringa. Fiquei
mais aliviada, porque estava com receio de que l&ag@&orresse antes de os pais chegarem.
Por volta das treze horas eles ja estavam no hbspitomo era o horério de troca de plantéo,
sugeri que conversassemos antes da visita. Expbiqyee havia acontecido e a gravidade do
estado geral da crianca. Horténcia comecou a chenguanto Jasmim, muito carinhoso e
atencioso, tentava acalma-la, acariciando-lhe bslos. Ela lamentou-se da situacdo que eles

estavam vivenciando havia nove meses, dizendo gyaablemas haviam comecgado uma
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semana antes do parto de Angélica, e desde ent@tadinha sido um problema diario.

Continuou a se lamentar, dizendo:

J& entreguei a Angélica nas maos de Deus, eu ri@mtagmais sofrer e vé-
la sofrer [...] Pedi a Deus para leva-la, porquelaesair do hospital sera uma
crianca com problemas e vai sofrer a vida todaossa vida tem sido s6
sofrimento. Eu j& desisti de orar a Deus, porquéego tanto a Ele e os
meus pedidos nunca sao atendidos. Domingo fuiegaigmas nem orei, ndo
adianta mesmo [...] (Horténcia).

Era muito triste ver o sofrimento dos pais, queddeo nascimento da filha t&o
esperada ainda ndo haviam conseguido sentir-sedpaierdade. Jasmim interrompeu as

lamentacdes da esposa, fitou-a nos olhos e disse:

Nao podemos nos voltar contra Deus, porque € elendgam nos ajudado.
N&o adianta brigar com ele, pois ninguém pode bdga ele (Jasmim).

Conversamos por aproximadamente 40 minutos, entdutddo o tempo Jasmim
expressou sentimentos de tristeza, as vezes diareydambém o desejo de ter outro filho.
Horténcia ndo compartilhava desse desejo, pois tinédo de que acontecesse novamente o

gue acontecera com Angeélica. Chorando, ela dizia:

[...] Me falavam que eu deveria arrumar um filhgdp pois quanto mais
nova eu estivesse, melhor seria; mas olha sé o apomteceu [...]
(Horténcia).

Olhou para Jasmim e prosseguiu:

[...] N6s pensamos que ele, por ser mais velh@aa moblema, e no fim
guem teve problemas fui eu... O médico em Parartiss¢ que meu Utero
tem problemas, por isso ndo quero mais ter filléo, quero mais sofrer [...]
(Horténcia).
Percebi, a partir de seu depoimento, que ela @iadagava muita culpa por ter dado a
luz um bebé prematuro.
Ponderei que ndo era a hora de decidirem ter diltim ou n&do, que esse assunto
deveria ser discutido entre eles em outra ocap@is, N0 momento eles precisavam estar
presentes ao lado de Angélica. Jasmim concordouvacminha fala, mas enfatizou que queria

ter outro filho
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[...] A minha maior vontade € de ser pai [...] s(dan).

Olhei-o nos olhos e lhe disse que ja era pai edga&ro da UTIP estava um bebé com
necessidades especiais chamado Angélica, que eappeo seu amor de pai. Nesse
momento ele liberou os sentimentos aprisionadggeito e chorou intensamente.

Continuei dizendo a eles que Angélica poderiagai® bebé sonhado, idealizado por
eles, mas era filha, e ninguém poderia mudar esdalade; e mesmo que eles viessem a ter
outros filhos, ela iria continuar sendo a filha nppgénita. Estavam ambos muito
emocionados, mas ainda arrumavam forcas para selaoem mutuamente, ela recostada no
ombro de Jasmim, enquanto ele acariciava os seetosa

Mais calmos, Jasmim, olhou nos olhos de Hortéaciesse:

N6s arrumamos todo o quartinho dela, enfeitamoslae nenca usou
(Jasmim).

Horténcia completou:
O quarto esta lindo, s¢ falta ela (Horténcia).

Abracaram-se e deixaram que rolassem pela suas dasgsas lagrimas, de tristeza e
decepcao.

Fiquei muito emocionada com a cena, mas tentetenanserenidade que a ocasiao
pedia. Falei-lhes dos propésitos de Deus; dissedloe, mesmo diante de tanto sofrimento,
Angélica havia sido um presente oferecido a elepaos, e que eu percebia que todo aquele
sofrimento fizera estreitarem-se ainda mais osslaim afeto e amor entre eles, o que foi

confirmado por Jasmim. Horténcia, um pouco maisiaakorriu dizendo

[...] Acho que eu estou pagando todos os meus pscpdrque me pergunto
todos os dias: por que isso aconteceu com a g&ueque eu tinha que
passar por isso? O que eu fiz para merecer isgo(Mprténcia).

Era comovente a tristeza e a decepcao de amblasafiados sonhos desfeitos, do
sofrimento causado por aquela situacdo, das alesagcorridas na dinamica familiar e na
rotina diaria do casal depois da chegada da cridhgaéncia estava mais expressiva, falava
sem parar, como se quisesse por para fora todsentisnentos contidos até aquele momento.

Enfaticamente dizia:
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[...] E como a psicologa nos falou, n6s somos iguai i6-i6: por mais que
a gente tenta esquecer, se afastar e tocar a aiddrgnte, estamos sempre
tendo que voltar ao hospital. Estamos presos, nderpos planejar nada,
porque quando menos esperamos, VOCés nos chamawoftar ao hospital.
Estamos cansados, exaustos, porque ndo vemos ggognéio ha melhora;
guando a gente pensa que ela esta melhoranddr(defsie a Angélica) ela
piora de novo [...] (Horténcia).

Depois de desabafarem a conversa transcorreultt@anora com expressao de tristeza

e choro, ora com Ssorrisos.

Voltei a falar sobre a importancia da presencaH#eténcia junto a Angélica.

Relembrei os dias em que elas haviam passado julstadegria que sentira por estar curtindo

a filha e da melhora da crianca quando estava seudi@da pela mae. Nesse momento

Jasmim, carinhosamente, falava:

[...] Eu ja falei para ela que ela precisa ficauiaque ndo pode ficar
inventando desculpas, pois ela ja terminou a facddela pode ficar aqui
em Maringa alguns dias, depois volta para Loandsgahsa, vem de novo
[...] Jasmim).

Ela, a meu ver, ndo se mostrava muito entusiase@daa idéia. Voltou a falar que as

pessoas sO sabiam critica-la e pressiona-la, mgsiéin sabia compreendé-la. Queixou-se de

gue as pessoas ficavam o tempo todo dizendo-lhengoetivesse mais filho, mas ela

respondia dizendo:

S6 vou ter filho com 28 anos, porque eu precisdatuilela (Angélica). Ela

precisa de mim, porque é doentinha, é fragil; magJasmim) fica falando

gue eu vou ter outro filho com 26 anos... Eu nasspder filho com essa
idade, pois Angélica vai estar com 2 anos, elaaaial precisar de mim;

mas ele ndo entende, fica me pressionando. Asgeefsam também que eu
estou gorda, que eu me descuidei depois que aidagesceu, e tudo isso
me deixa muito para baixo (Horténcia).

Enquanto ela falava o esposo brincava, tentandmdesi-la.

Vocé ndo esta gorda, esta fofinha (Jasmim).

Fiquei perplexa com a fala do casal. Parecia tpgeréio compreendiam a gravidade

da situacdo e o estado de saude da filha, ou estaggando o0 que estava acontecendo com

Angélica. Por mais que eu lhes dissesse 0 que laaaiatecido com a criangca no periodo

matutino, eles ndo compartilhavam da minha preag@gafalavam de outros filhos, da

silhueta de Horténcia, de assuntos que nao diaapeito a crianca.



101

As catorze horas eles entraram na UTIP para visifdina e se aproximaram do bergo
um pouco apreensivos. Levei-os até o berco, faleamente o que havia acontecido com a
crianca horas antes, da necessidade da sedac@oueoreferi deixa-los a s6s com a filha,

afinal eles precisavam de um momento em familia.

8° ENCONTRO- Reiniciando a inser¢cdo da mée no prosso de cuidado

Passado o estado critico de Angélica, parecia uple \oltaria ao normal. Horténcia
me informou que voltaria a ficar com a filha dueaot dia. Iria novamente hospedar-se na
casa da prima em Maringa. Nesse dia chegou pasita & onze horas e permaneceu até as
dezessete.

Como ela ja estava mais familiarizada com os cuaisladtineiros, como banho no
leito, troca de fralda, troca de fixacdo de tragt@mia e sonda nasoenteral, optei por dar
maior énfase a aspiracdo das vias aéreas. Termir@leuidados rotineiros a que ela ja
estava habituada, embora ndo habilitada para desdr@os sozinha, expliquei a técnica de
calcar luvas e a de aspiracdasvias aéreas. Ela prestou atencdo em todos os pdasos
técnica de calcar luvas, mas por té-la achadoildififo quis tentar, e por mais que eu
insistisse, ndo consegui convencé-la. Disse quéerfmeobservar e em uma préxima
oportunidade tentaria realizar a técnica de cagaluvas. Respeitei sua vontade e solicitei
ajuda no ambu, visto que eu ja lhe havia explicanoo ele deveria ser manipulado.

Acertamos a funcdo de cada uma no procedimentizianmos a técnica de aspiracéo
das vias aéreas e traqueostomia sem maiores pEd)l@orém tudo era novidade para ela e
isso lhe causava imenso temor. Terminada a técaccanodamos Angélica, que descansou
confortavelmente no leito.

Achei Horténcia mais tranquila, mais calma, um pogugieta. Perguntei-lhe se estava
tudo bem e ela respondeu que sim. Informou-me efoenaria para Loanda para buscar seus
pertences e voltaria nos proximos dois dias, p@soeempo que ela gastaria para organizar
sua vida. Despedimo-nos com a certeza de um reegocpara dar prosseguimento ao
processo de sua reinser¢ao no cuidado.

N&o sabia que esse seria 0 nosso Ultimo enc@ui®,depois desse dia a mée teve
momentos de afastamento da filha e momentos emsejuecusava a participar dos cuidados.

Angélica teve varias infecces e seu estado clisgcagravava dia apos dia, e acredito que



102

isto contribuiu para que a mae ficasse desestimydada cuidar. Ela passou a visitar a filha
guase todos os finais de semana, e dizia:

[...] Quando eu estou ficando com esperancas @e teinha filha para casa,
ela piora de novo e dai toda a esperanca vai emBaamo se ela desse um
passo para frente e dois passos para tras. Vemhdacas expectativas de
Loanda e chego aqui na UTIP, as condicGes de Argétie deixam triste
novamente. Ela sai de uma infec¢éo e pega outrastou acreditando que
ndo vou levar minha filha para casa [...] (Hort&@ci

Diante de tanta tristeza e desconsolo, resolvifastax e deixa-la curtir 0s momentos
com a filha a seu modo, sem pressao, sem criarccetp@s, pois eu sabia que Angélica
estava desistindo de lutar.

Quando nos encontravamos nos finais de sereamque eu estava de plantdo, sempre
a convidava a participar dos cuidados, ndo contuwiténde treina-la para cuidar da filha em
casa, mas para que pudesse curtir a filha no peugoo que elas tinham juntas.

No dia seis de junho de 2007, por volta das coeananha, Angélica faleceu por
faléncia de multiplos érgaos, causada por infedgagica. Infelizmente eu ndo estava de
plantdo, mas segundo informacdes do médico e @aneaira de plantdo, naquela madrugada
0S pais ja estavam cientes do agravamento de Aage@lbis um dia antes do seu falecimento
ela ja apresentava bradicardia, queda de satudacdxigénio e anuria. Cientes da situacao da
filha, eles permaneceram na visita até as 21 herimsam informados do falecimento de
Angélica assim que foi constatado o 0Obito; no @ntachegaram com a documentagédo por
volta das oito horas.

O médico plantonista falou com Horténcia e Jasmidepois me contou como eles
receberam a noticia do falecimento da filha. Segwesd relato, os pais se emocionaram com
a noticia, choraram, porém mantiveram-se calmagenes. Estavam aliviados pelo término
do sofrimento e agradeceram pelo tratamento, pefeg@o e carinho dispensados a filha e a
eles; e no final da conversa, Jasmim voltou a fatdare o desejo de ter outro filho o mais
breve possivel, idéia que foi rejeitada por Hori@nc

Compreendi todo o sofrimento que permeou a videedeasal nos ultimos nove
meses, pois antes do nascimento era tudo alegnaps e planos, e com 0 nascimento de
Angélica o sonho tornou-se um pesadelo, porquéla gue era sO esperanca, tornou-se um
mar de amargura e sofrimento.

Aprendi muito com eles e principalmente com Hori@ngue me ensinou que antes de

rotularmos uma pessoa é preciso conhecer seumseltnis e sua historia de vida.
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Boa parte do tempo em que trabalhei junto a esgertid foi dedicado a tentativa de
uma aproximacdo entre Horténcia e Angélica. Sei ljoeve periodos de progresso e
retrocesso na formacdo do vinculo, mas proporci@nende e a crianca momentos de
interacdo, carinho e felicidade, os quais quedicgrara sempre gravados na memoria de cada
uma.

Diante do falecimento de Angélica, ndo pude raal&ultima entrevista com a méae, a
qual tinha o objetivo de levantar as dificuldaddéaaidades vivenciadas por ela no processo

de insercdo do cuidado, pois era preciso resgegan dor pela morte da pequenina Angélica.

6.3 A INSERCAO DE PRIMAVERA NO PROCESSO DE CUIDADO DE CHUVA DE
PRATA

1° ENCONTRO - Aproximando-me do bindmio mée-filha

Na tarde do dia 13 de mar¢o de 2007 deu entratdil fado HURM Chuva-de-Prata,
com um quadro de insuficiéncia respiratéria agudalenada, ocasionada por uma pneumonia
e broncoespasmo pulmonar. A crianca estava intarmed Hospital Municipal Sagrado
Coracao de Jesus, em Nova Esperanca — PR haviamaignos dois dias. Com a piora do
quadro pulmonar, Chuva-de-Prata foi transferidaa p@rHospital Municipal de Maringa
(HMM), onde ndo chegou a ser internada, pois dewdsua instabilidade pulmonar, foi
transferida para a UTIP do HURM.

Mae e filha vieram acompanhadas por uma auxikaemfermagem do HMM e pelo
motorista da ambulancia. Primavera adentrou a Uddf a filha nos bracos. Sua face
revelava a angustia e o medo sentidos pela int@&onde filha.

Primavera, muito compreensiva, aguardou no corrgde da acesso as UTls, até que
nos conseguissemos estabilizar o padrdo respoatiei Chuva-de-Prata. Inicialmente
montamos a tenda de oxigénio e infundimos, porewidovenosa, grandes volumes de soro
fisiologico 0,9%, pois a crianca estava muito dedatla.

Permitimos a entrada de Primavera, que nos relatbistérico do adoecimento da
filha, inclusive seu periodo de internacdo na UHEomatal de Campo Mourdo por
prematuridade e para cirurgia para a correcao des amperfurado. Relatou todos os

acontecimentos da vida da crian¢ca desde o nas@nearh calma e coeréncia.
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No mesmo dia Chuva-de-Prata apresentou piora ddrgupulmonar e foi necessario
realizar a intubacdo endotraqueal e a instalacadPdd. Primavera participou da decisdo do
procedimento, no entanto retirou-se durante su&zagédo. Quando terminou o processo ela
voltou para junto da filha, que se encontrava se@adtubada.

Chamou-me a atencdo o comportamento sereno devera) uma adolescente de 16
anos de idade, porém com maturidade para enfremtar situacdo tdo dificil como é a
internacéo do filho na UTIP. Foi devido ao seu Koo emocional que nés ,da equipe de
enfermagem, com o apoio da equipe médica, pernstipela primeira vez na histéria da
UTIP do HURM, a presenca da mée em periodo int@gnéd ao filho sedado, intubado e em
VPM. O fato foi uma grande conquista para todawdpegda UTIP e principalmente para a
crianca e sua familia.

Nesse dia o plantdo estava muito tumultuado. Erééo vista da internacdo e da
instabilidade hemodinamica de Chuva-de-Prata, eulimiéei a estabelecer apenas uma
aproximacdo com Primavera.

Nos dias seguintes houve pouca melhora do quddwoc de Chuva-de-Prata e
percebemos que seu internamento na UTIP seria |ghgode estava ali todos os dias, das
nove as dezessete horas. Liberamos a sua presermeriedo integral, mas Primavera optou
por ficar apenas no periodo diurno, pois queriappoge para quando a filha estivesse
acordada. Entendemo-la e concordamos com a susiideci

A principio a mée permanecia silenciosa ao laddilda, limitando-se a perguntar
sobre o estado geral da crianca ou como ela hagsado a noite; mas aos poucos foi se
soltando e mostrou-se uma garota alegre, carinbhassposta. Estava sempre lendo a biblia
em voz baixa, fazia muita oragédo pela filha, sempngondo as maos sobre sua cabecga, e
acariciava as maos de Chuva-de-Prata, que respaosliearinhos com agitacdo motora, mas
logo se acalmava com a presenga materna.

Com o passar dos dias fui interagindo mais com @, m&m face de sua presenca
diaria ao lado da filha e do seu desejo de cuidarridnca, expresso nos seus olhos e gestos,
convidei-a a participar da pesquisa. Expliquei ca®ga desenvolvido o estudo, bem como o
processo de insercdo no cuidado. Antes que eunasse de expor as vantagens da sua
participacdo, ela, euférica, respondeu que adoparigcipar da pesquisa.

Como nés duas moravamos na mesma cidade, suged fgtimeira entrevista fosse
feita no seu domicilio, pois ali teriamos mais acidade e tempo para conversar. Ela a

principio concordou, mas minutos depois me procdipendo:
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[...] vou falar com a minha sogra se eu posso fazamtrevista na casa dela
[...] (notei que lagrimas rolaram de seus olhosoeticuou dizendo) [...]
Sabe, na minha casa, ou melhor, na casa da minbha&edda, porque nos
somos muito pobres e nossa luz elétrica esta eohadnais de dois meses,
porque ndo temos dinheiro para pagar a contédRrirhavera).

Confesso que precisei me segurar para ndo charaye percebi a sinceridade no seu
olhar e no tom de sua voz, e quanto ela sofria amituacdo de vida que levava. Disse-lhe
gue eu nao iria reparar na sua casa modesta ax ®sthva cortada, o0 que me chamava a
atencdo era 0 seu comportamento e a sua formansgsb de cuidar da filha, que para mim
era 0 mais importante. Senti quanto minhas palasoaortaram o seu coragdo sensivel,
apesar de sua pouca idade.

Com a resposta positiva da sogra de Primavera,amas a primeira entrevista para
as 20 horas do mesmo dia. Cheguei no horario caubir, para a minha surpresa, fui muito
bem recebida. L4 estavam o sogro, a sogra, Primavétarciso, e todos pareciam ansiosos
por saber noticias de Chuva-de-Prata, pois meafizenimeras perguntas a respeito do
estado geral da crianca. Respondi a todas as gsatdnaneira clara, simples e honesta.

A casa dos pais de Narciso era de alvenaria, pagaemodesta, mas Primavera e
muitas pessoas do bairro a consideravam como umacésa e a familia era tida como
abastada, afinal eram donos de um caminhd&o, tirdaara proprio e todos trabalhavam com

carteira assinada, com excecao do sogro, que helatomo autbnomo.

Sentimentos maternos frente & internacgao do filhoaUTIP

[...] E horrivel, porque a UTI parece que ja ér.fO dia que ela foi para a
UTI (UTIP) eu disse: ‘gente! Se ela vai para [@oéque ela estd muito ruim.
Deu aquele desespero, meu coragdo apertou, me rdagavontade de
chorar do que ter forca. Eu pensava: ‘Se ela meuanorro junto, eu faco
alguma coisa, mas eu morro junto, porque eu nadigauaqui sofrendo’.
Eu dizia: ‘Ah, Senhor, eu sei que o Senhor sabeefgz, mas deixe ela
comigo!’. Hoje eu estou mais calma, estou vendolUdjieé melhor que um
guarto qualquer, mas o coracao fica aflito. Na lpra eu estou junto dela,
eu estou bem, ndo quero sair la fora, quero sefigae ali, perto dela,
segurando a maozinha dela; mas na hora que eu eembmra € uma tristeza
danada, porque vocé vai embora e sua filha est&walpenso assim: ‘Sera
que ela vai ficar bem? Sera que amanha eu venhe &t esta aqui ainda?’
Entdo d& muita tristeza, a gente estd aqui no rezsHo e ela |l sozinha. Eu
fico acabada quando falo que eu vou embora [rihéera).

Expressao do desejo de cuidar do filho
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[...] Se eu cuidasse dela, ia me sentir mais catnags tranquila, porque se
eu ver uma coisinha ali eu jA sei como controlarpouco, e chamar a
enfermeira. Quando a gente esté cuidando da &llam amor maior. Vocé
esta ali, estd ajudando as enfermeiras, porqueitd cwrreria... Como eu
fico parada 14 (UTIP), eu caco alguma coisa pazarfarocar uma fralda,
nao fico tdo parada, néo fico ansiosa. Eu ficaa#sfeliz, mais tranquila. A
mé&e cuidando € mais afeto, mais carinho, dai efa @aquela forca de
vontade de sobreviver, porque ela vai pensar: “Klim&ie me ama, ela esta
aqui do meu lado, esta lutando por mim”; entdo aw anelhor. Assim, eu
fico mais feliz e ela também, com mais forca e &dat de lutar [...]
(Primavera).

Medos e receios diante da possibilidade de cuidaodilho na UTIP

[...] As vezes eu tenho receio, outras vezes rémue eu ja passei por isso
(referindo-se a UTI neonatal), eu vejo, eu pregtagio. Mas eu ndo tenho
medo, ndo é assustador para mim [...] (Primavera).

Expectativas e sentimentos ante a possibilidade deidar do filho durante a internacéo

[...] Sinto felicidade de poder estar ali ajudartaitalhando pela minha filha,
sinto muita alegria. Eu agradeco a vocé por terajudado, porque vou
poder cuidar da minha filha. Vai ser legal, vailsem para as duas (méae e
filha), porque eu tenho que ajudar. Entdo eu vatirseais firmeza, como
mé&e eu vou sentir mais felicidade de estar aliaajdd e batalhando por ela
[...] Quando eu cuidei dela na outra UTI (UTI neab)aeu fiquei bastante
emocionada em participar. Se eu cuidar dela laRYphrece que vai ser a
mesma coisa, como se eu tivesse em casa cuidafmlocdalando com
aguele amor, carinho, porque as enfermeiras téimhoamas nao tém como
as maes [...] (Primavera).

2° ENCONTRO- Iniciando o processo de insercéo de iravera no cuidado a Chuva-de-

Prata

Iniciamos o processo de cuidado de Chuva-de-Psatb6ahoras. Primavera estava
euforica e ansiosa para cuidar da filha. Expligaeies de qualquer coisa, que no comeco, em
tudo o que ela fosse fazer com a crianca era prgcis eu estivesse ao seu lado, pois esse era
um compromisso que eu havia assumido com a equigtdisciplinar, quando iniciei a
pesquisa, para que ndo houvesse nenhuma inter@arc&m as criangas.

Orientei sobre os cuidados necessarios, para exitaacdo da sonda nasoenteral
(SNE), do tubo endotraqueal e do cateter venoswatemodos estes - tubo, sonda e cateter -
estavam introduzidos na crianca. Falei também swbdanos que a tragcdo dos tubos e sondas

causariam em sua filha. Nao tive a intencédo de eon&t, mas sim, de orientar.
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Depois que separamos todo o material necessarogsacuidados, iniciamos com a
higiene ocular e oral. Terminada a higienizacadicamos hirudoid nos hematomas que
haviam sido causados pelas indmeras puncdes aateriéxpliquei como era a acdo da
pomada e quantas vezes ao dia deveria ser aphosdacais de hematoma; deixei o tubo de
pomada na mesa de cabeceira e disse a ela qudapagdbcar a pomada nos bragos de
Chuva-de-Prata no decorrer do dia.

Em seguida, realizamos a higienizacédo intima eatnos a fralda. Durante todos os
procedimentos e orientacbes a mae permaneceu caadansa. Eu explicava o0s
procedimentos e ela me ajudava na sua realizagédinBl eu perguntava se havia ficado
alguma duvida e ela me respondia que nao, queaestadendendo tudo e que aos poucos
estava se sentindo mais tranquila.

Para finalizarmos os cuidados do dia, realizamaspracado das vias aéreas. Fiz a
aspiracédo porque queria mostrar-lhe a técnicapgteeela era desconhecida. N&o precisei de
ajuda, visto que o tubo endotraqueal da criangav@stonectado a um sistema de aspiragao
fechada; mas fui explicando como seria a técnicaveracional se Chuva-de-Prata nédo
estivesse usando o sistema de aspiracdo fechadantBuo procedimento, Primavera

perguntou:

Ela ndo sente dor ou desconforto? (Primavera).

Afirmei que sim, mas era preciso retirar a secregas vias aéreas para que ela
pudesse respirar com mais tranquilidade.

Terminados todos os cuidados, percebi Primavesatgorém feliz por ter cuidado da
filha. Ela conversou demoradamente com Chuva-di&Frsam proximo de seu ouvido, como
a lhe sussurrar palavras de carinho e esperangpedia-se da filha com um beijo na face e

foi embora com a certeza do reencontro no dia segui

3° ENCONTRO- Enfrentando a piora clinica da filha

No dia seguinte, como eu estava de plantdo dasse&tezenove horas, programei-me

para cuidar de Chuva-de-Prata junto com Primavergeariodo vespertino. No entanto, o
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setor estava muito tumultuado, e além disso a gaiaeve uma piora do quadro pulmonar,

ficou muito instavel, tornando impossivel a reaj@ados cuidados junto com a mde. Como
eu havia estabelecido anteriormente, ndo permatiRjumavera realizasse nenhum cuidado na
filha sozinha, sem a minha supervisao.

As 14 horas Chuva-de-Prata foi encaminhada ao @edé Imagem do HUM para a
realizacdo de uma tomografia computadorizada dect@ue constatou pneumonia extensa,
derrame pleural e atelectasia, sendo necessago daza drenagem de térax. Eu e o médico
plantonista comunicamos a necessidade do procettiniemae, explicamos seus riscos e
enfatizamos seus beneficios. Primavera ficou exmeemte apavorada, chorou muito, mais
do que no dia da internagéo da filha na UTIP. Ligata Narciso, que veio ao hospital o mais
rapido que pode.

Antes da realizacdo do procedimento, Primaverat®ia portaria para encontrar-se
com Narciso. No caminho, viu uma crian¢ca em dremagie torax passeando pelo corredor da
pediatria e conversou com a mée dela. Retornoul® b&@m mais calma e aliviada, porque
pudera constatar que a drenagem de térax traz lmeaisficios do que maleficios para a
crianca.

A drenagem de térax foi realizada as 18 horas, pelogido pediatrico. Os pais
aguardaram o término do procedimento, e assimajymsésivel, adentraram na unidade para
verificar o estado geral da crianga. Primavera,sn@ma e confiante, tranquilizou o
companheiro. Depois de um tempo com a filha o cesaespediu e foram juntos para Nova

Esperanca.

4° ENCONTRO- Primeira interagao entre mae e filha dsde a internagéo na UTIP

Nesse encontro comeg¢amos 0s cuidados com ChuRsaatieno periodo vespertino,
porque eu estava de plantdo no periodo matutinedddeedo percebi a mae mais tranguila e
alegre. Permaneceu toda a manha acariciando adilbanversando com ela, que estava
menos sedada e correspondia aos carinhos com tdissoeriso. Mesmo com o tubo
orotraqueal, abria e fechava os olhos e choravadgua mée parava os afagos. Sendo assim,
permitimos que Chuva-de-Prata superficializassevel rde consciéncia, pois observamos
que, mesmo acordada e em VPM, estava calma e aupdoem a ventilagcdo positiva,

tornando-se assim possivel uma maior interacdoacena mae.
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Assim que a fisioterapeuta se aproximou de ChevBrdta a mae lhe perguntou
como estava o pulméo da filha. Com muita calmadétitia, ela explicou a Primavera, por
intermédio de desenhos, como estava 0 pulméo daceri acalmando o coracdo aflito de
Primavera.

Ainda pela manha foi discutida a possibilidadgfad®r um exame de broncoscopia.
Como a mae estava ao lado da filha e a discussioeacna bancada da UTIP, proximo do
leito, resolvi explicar-lhe o que era e como emdizado o exame de broncoscopia, para que
ela ndo ficasse muito ansiosa.

Assim gue passei o plantdo iniciamos os cuidados €Chuva-de-Prata. O material ja
estava reunido na mesa auxiliar desde a manha. ¢aomos a higienizacdo. Pedi a Primavera
que fizesse a higiene ocular e oral, conforme g@dicacdes e orientacbes anteriores, com
maior cuidado na realizacao da higiene oral, deaigeesenca do tubo endotraqueal.

Em seguida a mé&e tomou a iniciativa de aplicar mgo@ahirudoid nos locais de
hematomas. Depois solicitou que eu a deixassertadealda sozinha. Como ela estava
segura de si, permiti e fiquei ao seu lado, auxiltae supervisionando-a.

Durante a troca da fralda, Primavera percebeu énpi@rna genitalia da filha. Preparei
uma solugcdo com pomada antiassadura e AGE, confmmotna da UTIP, e sugeri a ela que
a aplicasse na crianca. Depois ela me pediu quessela crianga com lencol e cobertor, pois
ela estava fria.

Mobilizamos a crianca para o lado esquerdo, dewigwesenca do dreno de torax a
direita, e em seguida orientei-a sobre a admig&trade dieta enteral por gravidade e a
necessidade de administrar 4gua apos o términgetia gdara que ndo ocorresse a obstrugdo
da SNE, causada por agregacéo de alimentos enasedep Enfatizei que esse cuidado tinha
que ser seguido a risca, principalmente no domjcéiaso a crianca fosse para casa com a
SNE. Diante dessa explicacéo, Primavera me pergws@ga filha poderia ir para casa com a
sonda, ao que eu respondi que as possibilidad€haea-de-Prata precisar alimentar-se por
SNE em casa eram minimas, mas aproveitei paradalaossivel necessidade da realizacéo
de traqueostomia, visto que estava muito difi@lizar o desmame ventilatorio e os pediatras
ja estavam falando em traqueostomia.

Enquanto conversavamos a respeito da traqueostonmeédico pneumologista que
estava acompanhando o caso de Chuva-de-Prata gh@goavaliar a crianga, pois havia uma
sugestdo meédica de realizacdo de broncoscopia.eOnmiogista se aproximou do leito e
antes de examinar a crianca falou com a mae, deafararinhosa, atenciosa e humana,

explicando-lhe, em uma linguagem bem simples, o ef@ecomo era feito e qual era a
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finalidade do exame. Diante da explicacdo médicada falou que j& sabia da necessidade do
exame e como este era feito, pois eu ja o havikcarlp a ela pela manha.

Depois que o pneumologista foi embora, ela meyrdog:

A tomografia computadorizada ndo € a mesma colandvera).

Respondi que ndo, que eram dois exames diferdetpsiquei a diferenca entre um e
o outro. Outra preocupacdo materna era se a #lihiris dor durante o procedimento. Eu lhe
disse que Chuva-de-Prata seria bem sedada, pomaotsentiria nenhuma dor. Com as
explicacdes, percebi que havia conseguido acalquei@coracdo materno.

Percebi que a mée estava mais tranquila e seguaacpidar de Chuva-de-Prata, que
estava feliz porque a crianga interagia com elaarmar os procedimentos. Primavera
estimulava a filha durante todos os cuidados, &ataom a criangca, chamando-a por apelidos
carinhosos. Era visivel a interagdo existente mrhio. Primavera ndo se cansava de
acariciar e beijar delicadamente as maos e os pé&wianca. Apesar de ser apenas uma
adolescente, ela era muito dedicada e amorosa €itima.a

O que mais me chamava a atencao era o fato daeser tdo atenta e responsavel
com os cuidados da filha. Ela sabia exatamenteaassl de hematomas, foi ela quem detectou
a hiperemia da genitalia e sempre solicitava aguando percebia a filha agitada. Nesse
encontro ela me pediu que a ensinasse a ler o teetn@ Como explicou, ela ndo sabia
verificar a temperatura, e todas as vezes em (fikaaesteve febril precisou leva-la a
farmacia ou a unidade basica de saude do seu pairacque alguém habilitado pudesse fazer
a verificacdo. Parei tudo o que estava fazendoegfiais ou menos 10 minutos ensinando-a
a manipular e realizar a leitura adequada do temh@mDeixei que ela verificasse a minha
temperatura, bem como a dela e a da filha, poigreGso treina-la. No final do treinamento
ela ja estava habilitada a verificar a temperaggoanha. Realmente, Primavera era uma
garota muito esperta e inteligente.

Em seguida ela me perguntou se o circuito do VRM! estava machucando a filha,
pois estava mal-posicionado. A sua observacdo a&stana. Reposicionei o cadar¢co que o
prendia ao berco, para que fosse fixado adequadeni@spedimo-nos, mas marcamos novo

encontro para dia seguinte.

5° ENCONTRO - Felicidade materna diante da evolugapositiva da filha
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Primavera chegou a UTIP por volta das 9 horas rivoein que haviamos combinado
de nos encontrar; no entanto pedi-lhe que aguardessorredor que da acesso as UTIs, pois
Chuva-de-Prata iria ser extubada. Assim que comseguextuba-la e estabilizar o seu padréao
respiratorio com inalacdes e a instalacdo do dpacd BIPAP, convidei a mée para entrar.
Primavera estava muito feliz com a evolucdo pasitla filha. Aproximou-se do berco,
acariciou Chuva de Prata e conversou com elandazthe quanto estava feliz por ela ter
saido da VPM.

Realizamos os cuidados de rotina, como higiene eralcular, troca de fralda,
aplicacdo de solucdo antiassadura na genitalianeag@hirudoid nos hematomas. Neste
encontro os cuidados foram feitos com mais ca@&am algumas restricdes, pois a crianca
ndo podia ser muito manipulada, devido a instadailiéd pulmonar causada pela extubacéo
recente do tubo endotraqueal. Terminados os cusj&tonavera sentou-se ao lado do leito
da filha e comecou a ler a biblia, segundo elapggradecimento a Deus pelo progresso de
Chuva-de-Prata.

Parando a leitura, Primavera permaneceu ao ladithdamas percebi que ela estava
incomodada por nao ter o que fazer, pois os cuglastineiros de Chuva-de-Prata ja haviam
sido realizados, e além do mais, a crianca deypetiamanecer em repouso para estabilizar o
padrdo respiratorio. Perguntei-lhe se gostariaedeallguma revista, e ela me surpreendeu
respondendo que gostaria de ler a respeito de preara asma. Emprestei-lhe um livro de
medicina intensiva que temos na unidade para dansuija leitura é facil para leigos. Ela leu
por mais de uma hora, e quando Ihe perguntei chgua entendido, para a minha surpresa,
ela conseguiu resumir 0os conceitos e cuidadosimartantes sobre asma e pneumonia.

Primavera realmente era muito atenciosa e intekgefla seguia a risca todas as
minhas orientacdes e recomendacdes, como, por &xeapplicacdo da pomadérudoid,
que era aplicada por ela trés vezes ao dia, tasld&as, conforme a recomendacéo.

Por volta das onze da manha@ Chuva-de-Prata tevepioreano padrao respiratério,
iniciada com crises de broncoespasmo, tornandesesearia uma intervencdo rapida com
inalagdes, utilizando adrenalina de 30 em 30 msusolicitei-lhe que mantivesse a calma e
orasse a Deus para que ajudasse sua filha a Supdi®AP, pois caso contrario teria que
voltar para a VPM. Primavera, com muita devocaeoiuad biblia e orou fervorosamente a
Deus, pedindo ajuda e protecéo divina para a filpaoximou-se da crianca e sussurrou-lhe

ao ouvido, pedindo-lhe que mantivesse a calmaesdes/forcas para lutar.
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Aos poucos foi melhorando o padrdo respiratoriocdanca e ela foi tolerando o
BIPAP. Manteve durante todo o dia um discreto defecto respiratorio, entretanto a
saturacao de oxigénio manteve-se acima de 95%.

A tarde, quando a crianga se encontrava um poud® estavel, realizamos juntas os
cuidados rotineiros de Chuva-de-Prata. Sugeri goésdemos uma massagem corporal
relaxante, com 6leo de girassol. Durante a massagéena mae um pouco preocupada com
o quadro respiratorio da filha, mas ela aproveomomento para lhe oferecer carinho.
Mudamos delicadamente o decubito de Chuva-de-Rpata, fazermos massagem em suas
costas. Durante a massagem Primavera me perguntmascara de BIPAP ndo apertava o
rosto da filha. Respondi-lhe que incomodava um poom@s era menos dolorosa e traumatica
do que o tubo endotraqueal. Ela me perguntou serjgodferecer agua a crianca. Expliquei
gue no momento seria impossivel, pois, além daan@sque ndo podia ser retirada da face,
havia o risco de provocar estase gastrica e vomitpie era perigoso naquele momento, pois
era grande o risco de broncoaspiracdo do conteéstoigp e todo o trabalho do desmame
ventilatorio poderia ser colocado a perder.

Enquanto massageavamos a crianca, fomos conversantton de voz baixo. Percebi
que a massagem fez a crianca se acalmar e dormimpdongo periodo, e isso ajudou na
melhora da respiracao.

Narciso veio para visitar a filha, e quando entqmercebi que eles haviam brigado.
Assim que ele saiu, perguntei a Primavera se estaoabem entre eles, e ela me contou que
haviam brigado na noite anterior, porque uma vaihhvia |lhe contado que Narciso estava
namorando outra garota enquanto ela ficava juriiltbaéna UTIP. Isto a tinha deixado muito
triste, pois ela ndo achava justo que ele a traids®l, ela estava precisando muito do seu
apoio e de seu carinho. Perguntei se ela havialitamle na conversa da vizinha, e com um
olhar muito triste ela respondeu que sim, poisaraa primeira vez que iSso acontecia.

Contou-me que Narciso era visto como um bom partalbairro onde eles residiam.

[...] Ele é muito disputado I& na vila, porque teoa situacao financeira, é
filho de pessoas que tém posses, e também é ndwniw. Todas as
meninas querem namorar com ele, ele fica todo cfie se achando [...]
(Primavera).

Perguntei a Primavera como estava o relacionameégies desde a internagcédo de
Chuva-de-Prata. Ela me respondeu que estava maitgoorque ele brigava muito com ela,

pois tinha ciimes, principalmente quando ela usaupas transparentes ou curtas. Contou-
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me ainda que ele estava lhe dando pouco dinheuomelhor, somente o passe; mas
justificava, dizendo que n&o dava mais porque asti@gempregado. Quando ela voltava de
Maringa e nédo passava na casa dele, ele tambéra afiba casa dela para saber se ela estava
bem, se a crian¢a estava bem. Eram muitas as @@@s a respeito do namorado.

Chamei os dois para conversar. Falei sobre a idpae de eles estarem bem, do
apoio, que deveria ser mutuo, porque os dois estandrentando um momento delicado; que
a doenca de um filho desestrutura a vida familiarugas vezes gera conflitos entre os pais,
mas que era preciso que eles cuidassem um do guectinham que tirar um tempo para
namorar. Sugeri que fossem para casa juntos, @gsesaum pouco para tomar um lanche ou
um sorvete, pois para cuidarem de Chuva-de-Pratareciso que eles estivessem bem e se
cuidassem mutuamente. Ele criticou comportamentedar de Primavera, disse que ela
andava muito estressada e pouco carinhosa corilalepor sua vez, reclamou da falta de
carinho e atencéo, da forma rispida como ele aviza¢ do descaso dele para com ela e com a
filha. Mediei toda a conversa entre o casal e mal foercebi que ambos sairam mais aliviados
€ com menos ressentimento mutuo.

Interferi no relacionamento do casal porque atweglie s6 cuidamos bem de alguém
guando ndés mesmos estamos bem, quando nos sentildados e amados; e quem cuida de
crianca tem que ter claro que é preciso cuidariddntio e muitas vezes do trinbmio mée-

pai-filho.

6° ENCONTRO- Primeira participacédo de Primavera nobanho de Chuva de Prata

Primavera chegou a UTIP por volta das nove horas) am ar de felicidade,
sorridente, alegre, comunicativa, e foi logo dizende tinha noticias boas para contar: ela e
Narciso haviam conversado muito na noite anteridinkam se entendido. Eles estavam
planejando comprar uma casa, juntando o dinheinesi@sao de contrato de Narciso e o da
venda de uma moto. Ele iria procurar uma casa mmheEm que eles residiam e financiaria os
moveis, pois queriam ficar juntos assim que Chwexdhta recebesse alta hospitalar.
Sentiam a necessidade de estar juntos para cualhomnaa filha.

Ela comentou ainda que os conselhos que eu hasgadi@ddo no dia anterior tinham
sido muito uteis, visto que quando sairam do halsfutam juntos para casa, a noite tomaram
sorvete, locaram um filme de comédia, riram mui@moraram bastante. Comentou ainda

gue havia feito massagem nas costas dele como rfazfdha, para que ele relaxasse. Ele
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estava muito cansado, porque o trabalho que hamseguido era bracal e o salario era baixo,
mas mesmo com todas as dificuldades, estavamdai® a possibilidade de conseguirem
seu espaco.

Depois que ela me contou tudo o que tinha acorteded bom na vida dos dois,
iniciamos os cuidados de Chuva-de-Prata. Pela parnaez demos juntas o banho na crianca.
Optei por dar banho no leito, porque ela aindavastam a mascara de BIPAP. Enquanto fui
ensaboando a crianca ela foi enxaguando. Pare@acuanca brincando de dar banho em
uma boneca: toda feliz, ia enxaguando e contandm @dilha que ela e o pai haviam se
entendido e que finalmente iriam morar todos juni@minado o banho, cologuei Chuva-de-
Prata no colo de Primavera. Isto foi muito emoam@aporque desde a internagédo ela nao
tinha segurado a filha no colo. A mée estava ragiaembora a crianca parecesse nao
entender muito bem o que estava acontecendo. Hstayeuco hipoativa, interagindo pouco
com o0 meio, desde o dia da extubacao.

Terminado o banho, trocamos a fixacdo da SNE, zaalbs a higiene oral,
reposicionamos a mascara de BIPAP na face da ariapgicamoshirudoid nos locais de
hematomas e massageamos toda a superficie compamrealeo de girassol. Aplicamos a
solucdo antiassadura preparada por nés em diasoaede pois a genitdlia ainda estava
levemente hiperemiada, mas com uma boa evolugéo.

Primavera, apesar de muito feliz com a evolugdsitipa da filha, estava muito
preocupada com seu estado de hipoatividade. Euétandstava preocupada, pois antes da
extubacdo a crianca contactava mais com o meionhecia a mae, tinha mais reflexos.
Suspeitdvamos que essa condicdo pudesse ser edsittual dos sedativos, que foram
administrados em altas doses, devido aos periodosgifacdo motora; mas eram apenas
suspeitas. Poderia também ser sinal de lesdo akrpbr hipoxia ou uso excessivo de
oXxigénio, mas isso sO o0 tempo iria mostrar. Estapeitas eram todas compartilhadas com a
mae.

Em seguida administramos a dieta enteral. Dgjeia mée fizesse a administracao
por gravidade. Antes que eu falasse, ela pediu pgrelavar a SNE, conforme eu havia lhe
ensinado. Perguntou se seria aumentado o volundetianos proximos dias, porque estava
achando pouco. Respondi que isto ocorreria assinsg@stabilizasse seu padrdo respiratério.

Nés nos despedimos, porque pela primeira vez Péaraavia permanecer no periodo
noturno com a filha. Pedi-lhe que cuidasse bem llev&de-Prata na minha auséncia e que

nao tomasse nenhuma conduta além do que nés havienooaté entao.
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7° ENCONTRO - Iniciativa materna na realizacdo doguidados da filha

Cheguei a UTIP por volta das treze horas, e l&/a@aimavera, ao lado do leito da
filha. Ela me recebeu muito sorridente, pois aenbévia sido suspensa a mascara de BIPAP
da filha e instalada a mascara de Venturi 31%, aunacao considerada relativamente baixa.
A crianca mantinha uma saturacdo de oxigénio actltea90%. Realmente era para
comemorar, pois dias antes os médicos estavandtatn traqueostomia.

Ela me contou como tinha sido a noite. Disse queaaara a fralda da filha, porque
os demais cuidados tinham sido realizados pelosctisx de enfermagem e enfermeiros que
estavam de plantéo. Por ter pouco contato comfedes,receosa de pedir para participar dos
cuidados. Ela e a filha haviam dormido relativaraedmtm. Perguntei se ndo estava cansada
ou com sono e ela respondeu que nédo; que pela nsanh@nas depois de tomar o café da
manha ficara mais desperta.

Primavera disse que, pela manha, como a unidaaeaesin pouco tumultuada, pediu
autorizacdo para a enfermeira que estava de plpataaealizar alguns cuidados com a filha,
e diante da resposta positiva, iniciou os cuidaBisse que, ao perceber que a filha estava
evacuada, pediu uma fralda e panos para realibagiene da crianga; depois da troca da
fralda, foi até o expurgo para pesar a menina euo@ou o0 peso a técnica de enfermagem,
para que fosse anotado no balanco diario. Massageohematomas corhirudoid, a
superficie corpérea com Oleo de girassol, fez mgalae decubito e higiene oral varias vezes,
devido ao excesso de sialorréria que a criancaaaf@esentando. Fiquei surpresa com a sua
iniciativa e com sua coragem de realizar tudo $@zibe acordo com o seu relato, ela seguiu
a risca todas as minhas orientacdes.

No periodo vespertino, iniciamos os cuidados dev&tie-Prata pelo banho no leito,
trocamos as fixacdes da SNE, realizamos as massag@s demais cuidados rotineiros.
Primavera estava realizando os cuidados com megtieka manual, mas a hipoatividade da
filha ainda era algo que nos incomodava. Por magasfgsse feita a estimulacdo psicomotora,
a crianca permanecia no mesmo estado. Houve mosemp que noés, profissionais,
chegamos a pensar que ela havia perdido a visao.

A alta de Chuva-de-Prata da UTIP estava proximmamd¥era estava feliz, porém

angustiada, porgue ndo queria ir para a enferrpedatrica.
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[...] Eu n&o queria ir para a enfermaria, queria fipsse dado alta direto para
casa. Aqui eles cuidam muito bem, la é enfermégia, mais criancas, nédo
sei se vou me dar bem com as enfermeiras de] I@Pfimavera).

Eu Ihe expliquei que era preciso ir para a enfeanaois a situacao clinica de Chuva-
de-Prata era estavel, portanto ndo havia mais essieade de permanecer na UTIP, onde o
risco de infeccdo era maior. Parece que ela madse mas relutou diante da programacéao
da alta.

Depois de conversarmos muito a respeito da crianga programacdo da alta,

despedi-me de Primavera e de Chuva-de-Prata. Arrageernoitar novamente na unidade.

8° ENCONTRO - Finalizando a participacdo de Primavea no estudo

Cheguei para pegar o plantdo as sete da manh&ebp@rimavera bem cansada e
sonolenta; afinal, era a sua segunda noite aodaddha na UTIP. Dormir a noite toda na
UTIP era impossivel, porque ha muitos ruidos eqeacpie no siléncio da noite estes ficam
mais intensos; mas logo que a sua companheira Asnelrtegou, ambas foram tomar o café
da manha. Primavera voltou mais animada paranagardiurna junto a filha.

Como eu estava de plantdo, conversei com Primawesageri que ela realizasse
sozinha os cuidados rotineiros com a filha; maater® que, diante de qualquer duvida, ela
poderia me chamar sem hesitacdo. Esta foi a mage&aencontrei para avaliar a mée na
realizagdo dos cuidados sem a minha ajuda, afmaitos dos cuidados orientados e
executados seriam feitos por ela na enfermaria easa

Ela, mais do que depressa, pediu o material qae utilizar na realizacdo dos
cuidados. Fez a higiene oral e ocular, trocou &aldassageou os hematomas d¢wmdoid
conforme minha orientacdo, fez massagem corponmalgmgo periodo, principalmente nas
costas. Perguntou se a filha poderia ser mudadadaéito, e diante da resposta positiva, ela
mobilizou a crianca varias vezes no periodo. Deranplantdo ndo me preocupei com as
trocas de fralda, porque ela tomou a iniciativardear a crianca todas as vezes que percebeu
a fralda molhada. Primavera me pediu que aspiasstas aéreas da filha, porque ela havia
observado um aumento da secrecao nasal e orad &piracdo com a ajuda de Primavera,
que segurou a filha, pois esta se agitou bastam@nt® o procedimento. Aproveitei para

orienta-la novamente sobre a técnica de aspir@apadcgeguida ela segurou a inalagdo que eu
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havia preparado. Terminada a inaloterapia, ensin@i-administrar medicacdo pela SNE,
porgue se a crianga fosse para casa com a sonestalia familiarizada com a técnica.

Chuva-de-Prata respondia bem ao tratamento. Pelharfai suspensa a mascara de
Venturi e instalado cateter nasal de oxigénio. Canuvianca evoluia bem, foi-lhe dada alta
para a enfermaria. No entanto, a transferéncieesa eealizada no final da tarde, porque o
leito da enfermaria pediatrica ainda estava ocupBdmavera conversou comigo e com o
pediatra de plantdo, solicitando que a transfeséfusse feita na tarde do préximo dia, pois
ela iria para casa buscar mais roupas e aproeejpara escolher alguns méveis junto com
Narciso. O plano do casal era arrumar a casa etwaafilha estivesse hospitalizada, pois
guando o binbmio saisse do hospital, os trés idaeto para o novo lar. O médico concordou
com as justificativas e cancelou a transferéncia.

Diante do bom desempenho da méae referente acadogidla filha e da transferéncia
da UTIP, programada para o proximo dia, resolvieerar a pesquisa. Avaliei que a mae
estava apta para realizar os cuidados simples unslgrais complexos, pois havia se
empenhado no aprendizado durante todo o periodms#gcdo no cuidado. Era muito
dedicada, responsavel, carinhosa, inteligentejreaade tudo, amava muito sua filha. Falei
com ela sobre a minha decisao de finalizar o trmbabhquele dia e ela, muito espontanea,

disse:

[...] ah, eu ndo queria deixar de participar do estudo. Ndo podemos
continuar 14 na enfermaria? Eu gostei tanto deqgyaat do estudo [...] N&o
d& para continuar mesmo?[...] (Primavera).

Sorrindo, expliquei-lhe que infelizmente ndo s@a@asivel, pois a minha proposta era
trabalhar com as maes enquanto seus filhos estivesgernados na UTIP, mas que estava
feliz por saber que ela tinha gostado e aprendigitascoisas.

Finalizei a pesquisa com a entrevista formal, paediar as dificuldades e facilidades
que ela havia encontrado durante o processo dec@msano cuidado. Agradeci-lhe pela
participacdo no estudo, mas acima de tudo pela {g& nos deixava, de uma mae que ainda
vivia os conflitos da adolescéncia, tinha precacdasdicoes de vida e dificuldades no
relacionamento amoroso, mas vivenciara a interndgdidha com tanta garra e esperanca e
se dedicara aos seus cuidados durante toda aag&erma UTIP, sem se deixar abater pelo

desanimo ou pelo cansaco.
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Cuidando do casal

Precisei interferir varias vezes no relacionamedto casal, pois os dois eram
adolescentes e brigavam muito, fora e dentro dpitabsEra comum ver Primavera chorando
pelos cantos e Narciso com o semblante fechadopmmando raiva da namorada. Ela
alegava que ele era omisso com ela e com a filmcgmparecia pouco as visitas, o0 que era
verdade. Além disso, era muito mulherengo e paor lisgjavam muito. Ele, por sua vez, dizia
que ela era muito briguenta e ciumenta, que nagoendia que ele tinha que procurar
emprego, que tinha de trabalhar para poder daetinh ela.

Eu escutava as duas partes. Muitas vezes osedteinora juntos, ora separados.
Tentava mostrar-lhes que os dois estavam enfremiame crise no relacionamento por causa
da internacédo da filha e que precisavam estargumtanidos para poderem cuidar de Chuva-
de-Prata. Era preciso arrumar tempo para estargds,go0is era preciso gue eles estivessem
em harmonia e seguros, para passarem seguranffea.aFbram varias conversas, VAarios
conselhos, e o interessante € que eles ouviam agta atencdo. Tentavam o entendimento,
mas os conflitos as vezes eram inevitaveis.

Sempre que percebia Primavera triste, conversavaeta, queria saber o que estava
afligindo o seu coracao; porque ndo é facil papsta adolescéncia, ainda mais quando se
tem uma filha e esta precisa de internacdo. Eune@cppava muito com o seu bem-estar e
com o seu estado emocional, pois a mae precisabestafisica e emocionalmente para poder
cuidar do filho, visto que a crianca € sempre msénosivel e perceptiva, e capta com muita
facilidade todas as energias positivas e negatie#asu cuidador.

Acredito que é papel do enfermeiro envolvido com familia observar o
relacionamento familiar, o estado emocional dos pae enfrentam a doenca de um filho e
intervir na tentativa de ajuda-los no enfrentameddo situacdo vivencial bem como no
reequilibrio familiar.

Percebi ao longo do processo que minha intervefoggmsitiva, visto que Primavera

ficara mais feliz depois que eles haviam se entlen@i Narciso, mais participativo e presente.

Recebendo noticias de Primavera e Chuva-de-Prata
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A participagdo no estudo havia se encerrado, petémisitava Primavera diariamente
na enfermaria. Quando néo ia ao seu encontroaeltéia UTIP para me ver e conversar um
pouco sobre as facilidades e dificuldades encoasrad novo contexto.

Reclamava da saudade que sentia da equipe muifichar da UTIP, contava das
novas amizades que havia feito na enfermaria, dmados que estava realizando com a
filha, muitos aprendidos na UTIP e outros aprerglidom a equipe de enfermagem da
unidade de pediatria do HURM.

Nas muitas vezes em que observei Primavera nanganies; ela continuava seguindo a
risca as minhas orientagbes, claro que com maigedase habilidade. Sempre muito
cuidadosa, seguia todas as orientacdes da figietetaa responsavel pelo setor. Estimulava a
filha o dia todo, contando historias, cantandondando e exercitando Chuva-de-Prata. A
crianca melhorava dia apds dia. Estava mais ficoaseguia sentar-se sem apoio e sorria
guando alguém brincava com ela. Permaneceu nanaarar pediatrica mais ou menos 10
dias antes de receber alta hospitalar, mas contisando acompanhada no ambulatério de
especialidades do HURM.

Reencontro apos a alta hospitalar

No dia 15 de novembro de 2007 fui até a casa da stegPrimavera, procurar por ela
e por Chuva-de-Prata. Queria saber noticias donbimo6pois, mesmo morando na mesma
cidade, nunca mais nos tinhamos encontrado.

Para a minha felicidade, Primavera, Narciso e CliesRrata estavam morando
juntos desde a alta hospitalar da crianga. Prinfasam morando por quatro meses na casa
dos pais de Narciso, porque ele ficou desempregads;assim que ele arrumou um emprego
e a casa dos fundos foi desocupada, mudaram-sé&p&@gundo Primavera, os dois estavam
se relacionando muito bem, As vezes brigavam, @oN@rciso queria sair sozinho e voltar
tarde e ela ndo gostava; mas eram brigas momestanea

Quanto a Chuva-de-Prata, a méae relatou que assgmhggaram do HURM a crianca
nao reconhecia as pessoas, chorava muito, ndo reanaee ndo deambulava. Os avos
paternos chegaram a pensar na hip6tese de sedqieelesddgicas, mas segundo a avo, a
familia comecou a estimular o desenvolvimento éanca, ofertando muito amor e carinho,
além de buscar ajuda na APAE, onde Chuva-de-Paatisfoterapia e psicoterapia.

Percebi que ela estava muito bem cuidada, com Ipaaérecia, ativa, falante,

sorridente. Estava um pouco abaixo do peso, seglrilnavera, mas estava sendo
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acompanhada por uma nutricionista no ambulatorio Hl4RM, além de estar sendo
acompanhada com o servico de pneumologia da mestiaicao.

Primavera relatou que ap0s a hospitalizacdo no MRcrianca teve outra crise
asmatica, com necessidade de internacdo hospitatarHospital Municipal de Nova
Esperanca - PR. No momento a crianga estava fazesmlale broncodilatador pulmonar.
Segundo a av0, a crianca frequentemente fazia asantibiético, devido as infeccdes
respiratorias de repeticdo, e aguardava a reatizdgdum exame de broncoscopia para
verificar se havia sequelas nas cordas vocaisadasela intubacdo endotraqueal, porque a
crianga apresentava rouquidao.

Fiquei feliz por ter ido visita-las e por ter entrado Primavera contente - afinal havia
conseguido reunir sua familia, como ela sonhatan®ém por constatar que Chuva-de-Prata
nao ficou com sequelas neuroldgicas, como ndsisprofais da UTIP, haviamos imaginado,
devido a hipdxia e ao uso excessivo de oxigénimdera relatou que da internagéo restara

apenas um trauma muito grande na criancga.



CAPITULO VII

7 REFLETINDO SOBRE O PROCESSO DE INSERCAO DAS MAESNO CUIDADO
JUNTO AOS FILHOS INTERNADOS NA UNIDADE DE TERAPIA | NTENSIVA
PEDIATRICA

Por se tratar de um estudo que tinha como referdemoetodologico a Pesquisa
Convergente-Assistencial (PCA), foi necessario eualesempenhasse diferentes papéis no
decorrer deste trabalho; assim, durante todo cepsacde insercdo da mae no cuidado, atuei
como pesquisadora, enfermeira assistencial e esjmeat mas o que prevalecia era o olhar
investigativo

Isto sO foi possivel porque utilizei a PCA, a qua¢ permitiu flexibilidade para
trabalhar com cada mée de forma Unica, de acomicascsuas necessidades e seus limites.

Durante todo o processo de inser¢cédo da mae nodwyidampreendi que a internacao
do filho na UTIP é permeada por sentimentos déetds angustia e sofrimento por parte da
mae, 0s quais sao influenciados por crencas, esltrexperiéncias anteriores. Permitir que
as maes participassem do cuidado foi uma forma meniaar todo o sofrimento
experienciado por elas.

Sendo assim, o relatério que serd apresentadoi inslurelatos das seis maes,
organizados a partir da minha percepcao, compreeaséterpretacdo. O material foi
coletado por meio de entrevistas, observacdescipagdes e/ou intervencdes no processo de
insercdo no cuidado, de cada mae participante.imisatdes do estudo correspondem as
minhas proprias limitac6es perante este fendmemplexo e multifacetado.

As informac0bes obtidas neste estudo serdo apréssnpala utilizacdo de categorias e
subcategorias, expressas da seguinte forma:

- Categorias: titulo em letra maiuscula e em negrit

Ex: VIVENCIANDO A INTERNACAO DO FILHO

- Subcategorias: titulo em letra minascula, em negrgublinhado

Ex:Preocupacéo

Algumas subcategorias encontram-se subdivididas t@picos, os quais serao

identificados como a), b) e assim por diante.
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7.1VIVENCIANDO A INTERNACAO DO FILHO

O adoecimento seguido de hospitalizacdo de umacerialtera toda a dinamica
familiar, além de ser um processo muito doloroga pa pais, pois a crianca desempenha um
papel muito importante dentro da familia.

Durante todo o processo de hospitalizagdo os p&isrgam uma série de dificuldades
para conciliar os varios papéis que precisam desenap, seja no seio familiar seja perante a
sociedade.

Na grande maioria das vezes, a mae € a pessoa ajgesofre com 0 advento da
internacdo da crianga, pois lhe é atribuida a resgwlidade pelo cuidado, e por isso ela é
guem permanece junto a crian¢a, acompanhando ddliasgao.

Durante esse processo, a mae vivencia muitas 8ésadificeis, como a piora do
estado de saude do filho, o sofrimento da criaaéa da saudade de casa e dos filhos que 14
ficaram. Essa mulher permanece dias a fio, senameel ou esmorecer, velando seu bem
maior (filho), que nesse momento esta mais fr§gilando o estado de saude do filho se
agrava e a internacdo em uma UTI se torna impmiiseihpara a recuperacdo da crianca,
essas maes sentem o coracao dilacerado pelo medortiaiminente. Isto se deve ao fato de
estas unidades, culturalmente, possuirem um gigdidi de morte para a maioria da
populacao leiga.

Assim, esta categoria se compde de varias sulcateg topicos, que irdo descrever
0s sentimentos e experiéncias de maes que vivanciardolorosa condi¢cdo de internacao de
um filho na UTIP.

Preocupacao com o estado de saude do filho - busda recursos

Quando a mée percebe alteracdo no estado de sadilleod preocupada, comeca a
buscar recursos, na tentativa de sanar o probleAdlgumas utilizam seus conhecimentos
culturalmente adquiridos ou repassados a longad#a gutras buscam ajuda de profissionais
ou instituicdes de saude. Ao serem guestionadase sshbcaminhos percorridos e as condutas

tomadas diante do adoecimento do filho, elas refgram:
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[...] ela teve problema de pneumonia muito avancada gente veio para o
pneumologista aqui em Maringa, dai ele encaminhgense para o Hospital
Universitério [...] (Tulipa)

[...] ele levantou com dor no pé, eu olhei o peaidele e ndo estava
inchado. Mas ele reclamou de muita dor, dai comeagmancar, percebi que
ele estava com dificuldade para andar...Chamei laulémcia do pronto-
socorro. La o médico mandou tirar um RX, olhou o &félou: “Mée, ele so
torceu o pé. Nao tem mais nada o que fazer”. Unma vadacreditar, ele é
médico. Ele passou uma injecao para dor e um renpéda a febre e falou:
“Pode levar para casa”. Eu levei. Sé que eu panseiia melhorar e ndo
melhorou, e ele falando que tava doendo. Eu viape dele comecou a
inchar. Eu fazia compressa com &lcool. Pensavas ‘puxa, s6 torceu. O
que é que esta acontecendo?”. Eu fazia compressalcool, colocava sal,
colocava dentro da banheira com agua bem quecteafidando banho. No
outro dia o pai dele levou novamente no pronto4socdoi mais uma
negligéncia... a médica deu um jeito de colocaessg no pé inchado do
menino. Na mesma noite ele arruinou e dizia: “Méaeestou sem forcas!”
Queimando de febre. Chamei a ambulancia de noveve kle para o
pronto-socorro. Vocé relava nele, doia, as cosiés d braco, cabeca, tudo.
Ele tava gemendo de dor. Ai levaram ele para agartinho, colocaram
soro, comecou doer mais; ele queria virar de ladda virar, mas nao podia
tocar, o corpo dele doia todo. Dai chamaram umapeqde Maringa e
resolveram atender ele melhor. Coletaram sanguena dele, porque a
urina estava muito escura. Acho que era sangue wom, porque tava
muito escura. Depois que saiu o resultado, elemnvie se assustaram.
Falaram: “Olha, mée, vamos levar para o HU”. Jaaticonstatado que tinha
parado o rim, o intestino, estava tudo parado, fala xixi, mas era
pouquinho. Ele ja tava daquele jeitinho assim, mfie andava, ndo sentava.
Foi muito rapido. SO de colocar o gesso que ele. dai colocaram um
lencolzinho nele. Foi muito triste, porque eu nuticha visto um filho
daquele jeito. Colocaram ele hum colchdozinho,mhuténcia, e eu sentei
do lado, s6 nés dois, bem tarde da noite, mais enmosduas horas. Dai a
gente veio para ca de ambulancia. De vez em quandahamava:
‘Kalachué’, ele respondia bem baixinho: “Oi". Ewcdva preocupada se
acontecesse alguma coisa com ele e eu ndo visddUNo doutor serrou o
gesso e viu que o pé dele estava feio, que tinfes bolhas, e por baixo
estava roxo. Eu assustei, porque ndo estava dggitelantes de colocar o
gesso. O doutor falou que foi 0 gesso. Até ergéiméo sabia o que tinha
acontecido. No HU o doutor submeteu ele a todosxames, tirou liquido
da medula, fez todos os exames, RX da cabeca,ddonaim, do pé, de tudo.
Descobriram que era infec¢cdo generalizada, que tod#ido na corrente
sanguinea pelo pé, invadido tudo, tomou conta danismo dele, ja tava
com pneumonia. Foi quando foi transferido para & B3 quatro da manha
trouxeram ele para ca [...] (Rosa).

[...] primeiro procurei o Hospital Municipal da rhia cidade, por causa do
probleminha de pulméo dela, depois mandaram a geari@ o Hospital

Municipal de Maringé. La, eles ndo aceitaram. Deicemecou a ficar ruim,

quase briguei com a doutora, porque ela ndo qarsdat. Ela falou: ‘Eu

vou atender sua filha em consideracdo ao Dr Juak& era nem em
consideracdo a crianca [...] (Primavera).
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A mée é a primeira pessoa que percebe que o @hmao esta bem, presta os
primeiros cuidados no domicilio e fica vigilanteasmquando a situacdo da crianca se agrava,
independentemente de seus cuidados, ela buscaogquofissionais para atender o filho.
Muitas vezes o profissional, percebendo a gravidiadguadro, encaminha a uma instituicdo
em busca de recursos; mas as vezes ele ndo percgheidade. A mée, percebendo que o
estado de saude do filho esta piorando, toma opt@sdéncias ou decide buscar novos
recursos para solucionar o problema, responsathidesta que ela acredita ser dela
(RIBEIRO, 2004; OLIVEIRA; ANGELO, 2000).

Sentimentos maternos diante da internagdo do filhna UTIP

Com a piora do quadro clinico da crianca e a sat&d$e da internacdo na UTI, a
familia, principalmente a mae, sofre com o impatamoticia, porque percebe que perdeu o
controle da situacdo. O seu mundo intimo desabene & tona uma série de sentimentos

como.

a) Tristeza

[...] quando ele veio para a UTIP, foi uma dor mgtande, ndo tem como
explicar. Eu nunca pensei que iria bater na mirdrtapporque estava tudo
bem, ele estava sorrindo, brincando, indo a escelatrabalhando [...] Tudo
indo bem. Para mim foi um choque, tirou todo o rle&o, foi muito triste.
E muito dificil para uma méae [...] (Rosa).

[...] ver meu filho na UTIP foi muito, muito dolaso [...] (Orquidea).

[...] foi horrivel, muito triste! O dia que ela fpara a UTIP eu disse: “Gente!
Ela vai para la porque ela estd muito ruim” [Piihavera).

[...] guando a crianca entra na UTI a gente sadsgamte [...] (Amarilis).
b) Medo

[...] eu fiquei assim, com medo. Nossa primeirhafija estd passando por
tudo isso, e ainda ir para uma UTI. Nossa SenliofdalHorténcia).

[...] Foi uma coisa assim assustadora, porque aoanesperava ter passado
por UTI, hospital, essas coisas. Normalmente aegespiera ganhar o bebé e
ir para casa, mas néo foi o meu caso. Foi uma goisechocou muito [...]
(Amarilis).

A tensdo materna é constante e o0 medo esta redacian varios fatores, mas o mais

intenso relaciona-se a possibilidade de morte idaga (RIBEIRO, 2001).
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Para essas mées, o medo estava intimamente reldoicom a perda, pois estar com
o filho na UTI significava estar no limite entre vida e a morte. Cabe reiterar que,
culturalmente, a palavra UTI é tida como sindnineondlorte para a maioria da populacao.
Nao seria diferente para estas maes. Entretantoglgamos que algumas maes tinham
dificuldade em falar abertamente da fantasia deéarexperienciada, e iSSo era compreensivo,
pelo estigma que esta impresso na palavra UTI. Sfadavezes que o assunto era abordado,

elas desconversavam rapidamente

[...] Nossa, foi assustador! SO de ouvir o nome jJdTdssusta a gente. Entéo
eu achei assim que se tivesse ido para UTI eraipgégnéo tinha mais jeito.
Foi para a UTI acabou, sabe? Como se fosse o Ufionto que a pessoa
vai, sem saida. Para mim era isso. Pelo fato delaascido prematura, com
1300g, eu ja achava que ela ndo ia ter chance.dQuataram: “ sua filha
vai para a UTI", para mim era como se ela ja tigedsstinada as piores
coisas [...] (Horténcia).

[...] dor de como se eu tivesse perdendo ele. Roegundo tinha idéia de
como € que era na UTIP. Para mim foi doloroso, aloEsi terrivel [...]
(Orquidea).

[...] E horrivel, porque UTI parece que ja é o fin] (Primavera).

Percebe-se que a cultura que permeia o entendirdant@e a respeito do significado
da internacdo em UTI esté diretamente relacionagiaeatdo da morte. Tal temética parece
permear 0s pensamentos e medos de toda a famipameiro momento da internagédo do
filho (LEMOS; ROSSI, 2002).

Apenas as mées que ja haviam vivenciado anteridemerinternacdo do filho na

UTIP conseguiram expressar abertamente o medo da:mo

[...] A primeira vez que ela internou na UTIP, m& senti, fiqguei com medo
dela morrer, de perder ela. Falei: ‘Meu Deus! Niimid caso ela vai [...]
(Tulipa).

[...] Meu medo era de chegar e o médico falar: aQBeu filho faleceu [...]
(Amarilis).

Para Bousso e Angelo (2001), a mae define UTI camolugar para morrer. Esta
definicdo coloca-a proxima a questdo da morteedtido da vida, do sofrimento insuportavel

e, consequentemente, perante uma possivel ruptfirdtila da unidade familiar. Assim, a
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internacdo da crianca esta fora do tempo cronaogia familia. E uma experiéncia

prematura, jamais esperada para uma criancga, dexamae com medo da morte.

c) Saudade
Para Amarilis e Horténcia, que foram obrigadas parse-se do filho logo apés o
nascimento, devido a situacdo de doenca da criarsgparacao era sentida com muito pesar.

Afinal, foram privadas da companhia do bebé tadada e esperado:

[...] E uma coisa que muitas vezes n&o entra naartabeca. Eu tenho meu
bebé, mas é mesma coisa como se eu nao tivegzesdate, porque a gente
vé roupinha, vé carrinho, berco, tudo. Vocé vai enecom aquilo, vocé ja
lembra do bebé, entdo é uma coisa que marca mujitg\marilis)

[...] Logo depois do nascimento ela foi para a d&bnatal e ficou ali mais
ou menos uns dois meses e meio. Para gente fointoelm nossal! Nunca
pensava passar por isso. Eu tive um bebé, achavalglia nascer de nove
meses. Entdo, o que aconteceu no meio da grawdemf surpresa para a
gente. Foi aquela coisa inesperada, eu ndo espguev&la fosse nascer
prematura, e ainda com problema [...] (Horténcia).

Segundo Cunha (2000), a hospitalizacdo do recénidwaé algo inesperado na vida
dos pais, porque estes passam meses sonhandw Ibehé para casa na ocasido da alta da
mae. Diante da prematuridade mostram-se surpresosacnecessidade de internacdo do
filho, visto que, até o nascimento, desconhecigmossibilidade de terem filhos doentes ou
gue necessitassem de cuidados intensivos.

Por outro lado, quando a crianca é maior e temmjacanvivio familiar, o vinculo
afetivo se torna mais estreito e a saudade passa sentida também pelos irméos, e nao

somente pelos pais, como revelava o depoimentamda & Amarilis:

[...] Margaridinha agora ndo quer ir sozinha paeseola. Ela fala assim:*
Ai, mae! Eu ndo queria ir para a escola sozinhateaho medo”. Ela ia
todos os dias para a escola com Kalachué [...]JaJRos

[...] A menina de quatro anos esta com febre, s@atifalta da mae,
perguntando sempre do irmao [...] (Amarilis).

Orquidea e Primavera sentiam falta da presencaridaca no seu dia-a-dia e

desejavam aconchegar o filho nos bragos.
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[...] Estou como muita saudade dele, eu precisamp®gu bebé no colo. Ele
€ um chumbo, eu ndo aguento, eu engancho ele mrilgumas eu sinto
falta, quero ficar com ele no colo [...] (Orquidea)

[...] Porque ela sempre dorme do meu lado. Eladasar e falava: ‘Mae,
mamd’. Entdo da aquela aflicdo. A gente fica olbaadberco, a roupa, e
vocé esta vendo que aquela crianca ndo esta |&. &égria, sabe? A gente
dormia juntas, e em casa eu acordava e nao vieeeléicava triste [...]
(Primavera).

Na verdade, com a hospitalizacdo do filho ocorre waoptura na unidade familiar,

uma perda da normalidade, que pode ser evidenpeldaauséncia da crianca em casa. Tal

auséncia se refere a lacuna deixada por ela nadaales dos demais membros da familia:

guando sobra um lugar na mesa, quando néo presiddd a escola, quando ndo houver a

necessidade de recolhé-lo das brincadeiras cono ien@ginigos, ou ainda, de intervir nas suas

atitudes, para corrigir desvios e estimular umadatan coerente com a vivéncia e crencas da
familia (BOUSSO; ANGELO, 2001; OLIVEIRA; COLLET, 29).

d) Culpa

Como a mae se sente responsavel pelo cuidado estamedos filhos, € normal que se

sinta culpada e impotente diante do adoecimentoridaca. Tulipa se culpava pela piora

pulmonar da filha:

[...] Eu sabia que ela era “molinha”. Eu sabia cue ndo podia dar
alimentos solidos. Uma vez até tentei, dei um pougpy mas falei para a
pediatra que eu ia dar um pouquinho, para ela dprenmastigar, porque ja
estava saindo os dentes. Mas eu comecei a obsgueando adiantava,
porque ela engasgou. Eu passei a dar bem pastoaasadinha, para ndo
perder as proteinas; dai eu fazia bem cozido esave& dava certinho. Ela
comia no pratinho dela, engolia bem, tomava agumedida do possivel;
mas depois eu descobri que ela estava fazendodagpicacdo pulmonar,
silenciosamente. Eu ndo sabia que podia acontemf.i.] (Tulipa)

Rosa, além da culpa, expressava 0 seu sentimentimpeténcia diante do
adoecimento subito do filho

[...] Foi muito duro para mim. Ele falava: “M@ehal o meu pulméao esta
doendo!” E eu sem poder fazer nada. Era muita éor@hava os olhos dele
e eu via que estavam vermelhos, ele tava morreadimd.. Eu sofro muito,
porgue eu sou maezona deles, sabe? Meus vizinhéslanh: “Nossa, Rosa,
eu admiro vocé. Nao é qualquer uma que cria ciitteosfsozinha.Vocé nao
abandonou nenhum, vocé cuidou de todos e faz tadm gles, para nao
deixar faltar nada (emoc¢éo e choro). Tem coisaagente ndo entende.
Aconteceu tudo isso, uma tragédia muito grande. Miea lindo, esperto,

alegre. Ele ndo para, o dia inteiro brincando, mlesedo, tem uma letra
linda. Eu mandava ele no mercadinho pertinho dea dasscar umas
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coisinhas para mim, se demorasse um pouquinho Burja esquina atras
dele. Tanto cuidado que eu tinha, sempre tive causniilhos, eu nunca
imaginava uma coisa dessas, tdo esperto e pemirdo. Deus me deu ele
perfeito, até o teste do pezinho nao tinha nada, perfeito[...] (Rosa).

Para alguns autores (MILANESI et al., 2006; FRA®ADRO 2004; SANTOS et al.,
2001), a mae € a pessoa mais significativa e p@xiencrianca; por isso absorve todas as
preocupacdes com a doenca do filho, e na maiosavdaes sente-se culpada pelo seu
adoecimento, especialmente quando, por algum motem algo que julga errado e que
acredita ter prejudicado a criangca a ponto de cuidmcom sua hospitalizacdo. Salientam
ainda esses autores que tanto a preocupacao quas#ntimento de culpa acarretam um
intenso sofrimento psiquico para a mae.

Horténcia sentia-se culpada pelo nascimento premdaiAngélica:

[...] Me falavam que eu deveria arrumar um filhgdp pois quanto mais
nova eu estivesse, melhor seria. Mas olha s6 acpreteceu. Nés pensamos
gue ele, por ser mais velho, teria problema, eimpduem teve problemas
fui eu [...] (Horténcia).
Conforme Belli e Silva (2002), as maes apresentamimnentos de “culpa” pelo fato
de o filho ter nascido prematuramente ou com proatede saude. A sensacao de nao terem
conseguido gerar uma crianca a termo e saudavel paduma constante, e muitas vezes

ficam procurando justificativas para o ocorrido.

Mudanca na visao de UTI

Quando os sentimentos causados pelo impacto daagé® na UTIP e a ansiedade
vao sendo amenizados, as maes vao conseguindd@emee, apesar de serem ambientes
frios e “hostis”, estas unidades estdo mais retacias com a vida do que com a morte; que a
tecnologia utilizada na UTI esta a favor da vidae ¢pa pessoas cuidando do seu rebento o
tempo todo e que as vitdrias sdo maiores do qaerastas. Ocorre entdo uma alteracdo nos

seus conceitos, 0 que é evidenciado nos relatos.

[...] Eu vendo agora, nossa! S&o os cuidados ndessjue ela precisa, 0
socorro de imediato [...] (Tulipa).

[...] Nos primeiros dias foi um choque, choque dedp. Mas agora eu vejo
UTI como se fosse uma enfermaria. Para ver que & Wi mesmo, € a
aparelhagem que esta nele. Na sala, ali mesmoopgssa mim até um
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certo conforto. Para mim era tudo muito frio, né® @mo aquele conforto
ali. Tem desenhinho, tem vocés andando e vendos es$ancas |...]
(Orquidea).

[...] No comeco foi um susto; mas depois, com op@meu fui me
acalmando. Fui vendo que a UTI ndo era essa cwisadtica, porque se
esta ali é para ter o cuidado. A gente foi vendoayTI era para ela ter um
acompanhamento, para fazer ela viver. Porque acenéak explicou que ela
veio para a UTI ndo é porgue ela nao vai ter piislsile de vida. Aqui é
onde ela vai comecar a construir a vida dela. Eioidgssa visdo que a gente
passou a ter [...] (Horténcia).

[...] No primeiro dia eu chorei. O dia em que abaihtubada mesmo, eu
disse: gente, ela vai ser intubada! Comecei chdtarcoracdo ficou
apertando; mas hoje eu estou mais calma, estow el a UTI é melhor
gue um gquarto [...] (Primavera).

Para o paciente e sua familia, o ambiente de Uiilum primeiro momento, pode
estar associado a morte e finitude; no entanto, cgpassar dos dias a familia comeca a
identificar aspectos positivos relacionados ao antbi a equipe e aos recursos tecnolégicos
existentes na UTI, os quais facilitam a compreertsidamilia em relacdo ao atendimento
seguro e eficaz do setor. Esses aspectos prop&iagsas pessoas a percepcao desse local
como especializado no atendimento e recuperacdgoadéentes graves, porém com
atendimento que oferece segurancga e tranquiliddedQS; ROSSI, 2002; GUIRARDELLO
et al., 1999).

Desequilibrio familiar causado pela internacéo doitho

Quando um membro da familia adoece, toda a esrutamiliar fica afetada,
principalmente se for uma crianga e esta precisdrodpitalizagéo. Entdo todos os membros
dessa familia precisam redefinir papéis para atexglaecessidades de cuidado do ser doente,
e com isso as alteracdes na dinamica familiarre@no inevitaveis.

As mées revelaram que, além do sofrimento expetadenpela condicdo de
internacdo do filho, sofreram com as inevitaveisratdes ocorridas nos dmbitos familiar e
profissional, pois com o0 adoecimento do filho almaradlam suas atividades rotineiras para

dedicar-se aos cuidados da crianca.

[...] eu era professora, deixei tudo para cuida¥idteta depois que a gente
descobriu a doenca dela [...] (Tulipa).
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[...] a internacdo foi um choque muito grande. Bastura tudo pessoal e
profissionalmente, porque a gente nunca imaginar fao tempo inteiro
cuidando de um filho doente, a gente quer verho fila gente saudavel... Eu
largava todo 0 meu servico e ficava cuidando delgRosa).

[...] eu ndo faco mais nada, todo dia eu acordoammemo rapidinho e venho
para ca [...] (Primavera).

Com a internacdo da crianca, uma das mudancascgueim logo no inicio refere-se
ao papel da méde na familia, pois ela se distanaiaumddade familiar e dos afazeres
domeésticos. Se a situacdo da crianca exige a g@esenalguém que se dedique integralmente
ao seu cuidado e observacdo, a mée opta por diéxarabalhar para dedicar-se ao seu
cuidado, pois a prioridade passa ser o cuidaddlim doente, passando a sua prépria vida a
segundo plano. A vida € vista sob outro enfoqueesnova postura e muitos valores perdem
seus significados (DAMIAO; ANGELO, 2004; MOTTA, 200RIBEIRO, 2004).

O sofrimento dos pais era evidente, e algumas maghesvelaram que, com a
hospitalizacdo do filho, a tenséo era tanta quenasdos ndo estavam suportando tanta

pressao e acabavam descontando nelas todo o sesisgro

[...] quando a neném veio para c4 o Narciso setorebelde muito mais
rebelde. Na hora que eu estava precisando deliécele rebelde, ele tava
com medo de tudo [...] (Primavera).

[...] as vezes eu chego em casa ele ta nervos@m paaque tem que cuidar
das criancas, da casa, trabalhar [...] (Tulipa).

Por estarem empenhadas no cuidado com o filho €oastmulheres canalizam suas
energias naquele filho, e sua auséncia no domdde alterar a dindmica do grupo familiar,
precipitando mudancas circunstanciais no intecret@amento de seus membros. As relacdes
com o outro e com 0 mundo externo também sao amladigindo readaptacéo da familia as
limitagGes impostas pela doenca (MOTTA, 2004; SAISTé al., 2001).

Na familia de Amarilis as mudancgas na rotina famiforam drasticas, pois com a
internacéo do filho ela e as duas filhas se mudalamasa, por ndo terem alternativa, e isso

se refletiu na vida de cada um de seus membros.

[...] meu marido me falou que eu tirei tudo del@o rdeixei nenhuma
cordinha para ele puxar... Porque estou na casmidda mae com as
meninas, porque la € mais facil para eu vir aqa, minha méae cuida das
meninas enquanto eu estou aqui com meu filhoA..dente sé se vé no
domingo, quando ele vem para Mandaguari, porquékga dele [...] Ele ta
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sozinho na chacara, faz comida, faz tudo... Mirds&a d¢a uma bagunca... As
meninas reclamam de saudades da casa, das bang¢Asiarilis).

Conforme Oliveira e Angelo (2000), a condicado da mée visita diariamente o filho
ou que fica em alojamento conjunto desencadeia rew@avolta na vida familiar. Ao
permanecer em periodo integral ou parcial junto aorfilho, a mée tem que assumir
responsabilidades que Ihe exigem dedicacdo e isamriEm fungdo disso ela muda seus
hébitos diérios e a relagcdo com a familia é transida.

Desta forma, a familia reestrutura o seu cotidengiante da nova situacao, busca se
adaptar a nova rotina, em que o cuidado ao fillssga fazer parte da vida diaria da familia,
e isso traz novas responsabilidades, encargosuldifides e sacrificios para seus familiares
(ANDERS; LIMA; ROCHA, 2005).

Por ter um filho portador de uma sindrome que impddanca um tempo limitado de

vida, Amarilis visitava o filho todos os dias eefiziava a incerteza do amanha.

[...] os médicos falaram que a doenca dele é geated, ndo tem cura, por
isso eu prefiro viver o hoje com ele, aproveitaliacom ele, contar para as
meninas: olha, a mée fez isso com ele, dei bardgugd no colo. E bom

para gente, me sinto melhor, sabendo de toda ac&iudele. Eu prefiro

viver um dia de cada vez [...] Eu penso: “Meu Deagsa que vou embora e
amanha eu vou voltar e meu filho vai estar aquiAfAmarilis).

Para Casarini (2004), a maioria das alteracdeslpgicas dos familiares que tém um
familiar internado em UTI sdo de natureza negativéensamente caracterizada pela
incerteza, medo, e preocupacao relacionados aerpadnternado. Assim, viver um dia de
cada vez significa lidar com a doenca a cada diaega, enfrentar novas situacdes a medida

eu elas vao surgindo (ANDERS; LIMA; ROCHA, 2005).

A mulher, culturalmente, é responsavel pelo dodda familia, principalmente dos
filhos, e quando se depara com a internacao deelss,dofre por ter que deixar 0s outros em
casa, sob os cuidados de outras pessoas.

Para Amarilis, Tulipa e Rosa os filhos que ficaeamcasa eram motivo de intensa
preocupacao.

[...] que nem eu tenho as outras criancas, sao quaiso filhos além do
Kalachué que esta aqui: € muita preocupacédo caregiencipalmente com
o Kalachué... Eu me preocupo como mae [...] (Rosa).

[...] igual eu mesma: eu fico preocupada, ndo teribguém. Assim [...] ndo
é facil, porque vocé deixa as outras criancas e [ca] (Tulipa).
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[...] bastante preocupante. A gente fica o dia téamta, ndo sabe o que
acontece nesse intervalo, e as criancas ficammtist@..] a gente fica o dia
todo fora, chega so6 a noite. Eu saio, estdo doonaslvezes eu chego, estdo
dormindo; entdo € meio complicado... a gente pemSapensa nelas [...]
(Amarilis).

Cada uma das maes delegou o cuidado dos filhos membro da familia. Os filhos

de Tulipa ficaram sob a responsabilidade do es@oawo.

[...] Cravo € quem esta cuidando dos meus filhass tem dias que ele me
liga e fala “Amor, com quem eu vou deixar as créTGEu preciso trabalhar”;
dai a gente pede ajuda para a minha irma, que éinthadde Lirio [...]
(Tulipa).

Rosa, por ser separada de Crisantemo, conta cardada familia extensa:

[...] meus quatro filhos ficam & noite na casa daha m&e ou da minha
irm&; de manha eu volto para casa para cuidar delascasa [...] (Rosa).

As filhas de Amarilis, por estudarem em Mandagtdi@am na casa da avo materna.

[...] as meninas ficam com a minha méae [...] (Afisri

Para Milanesi et al. (2006), ainda hoje a respdhdatie de cuidar dos filhos fica,
praticamente em sua totalidade, com a mulher; pdyuasta precisa se afastar por algum
motivo, sente ainda mais o peso dessa responsalalidssim, a mde que acompanha um
filho hospitalizado passa a se preocupar tambémosoautros filhos que deixou em casa, e
esse sentimento torna-se um fator de sofrimentoegdar

Além do medo pela gravidade do filho hospitalzad mae sente medo de que os
outros filhos venham a adoecer por causa de sumeasou da falta de cuidado e carinho

materno. Essa era uma preocupacao constante ndeviiaarilis.

[...] A minha filha de quatro anos estd com felsentindo falta da mae,
perguntando do irmédo... Eu acredito que seja tsdo, iporque junta na
cabecinha deles, fica uma confuséo, junta tudaculaljue deve ser febre
porque a gente ta longe, o pai ta longe, eu adquepé aqui [...] (Amarilis).

A preocupacédo e o sentimento de culpa por ter deixa outros filhos em casa, sob

os cuidados de outras pessoas, fazem com que reéeassse ausentem do hospital para
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dedicar-se as outras criangcas com certa regulaicedentanto elas fazem questéo de avisar

0 motivo do ndo-comparecimento a visita diaria esga auséncia por periodo determinado.

[...] enfermeira, amanha eu ndo venho na visithdegue ficar com minha
filha que esta doente, ta com febre [...] (Amarilis

[...] estou te avisando que vou embora ficar umcpocom as criangas.
Segunda-feira é aniversario de Begbnia, se eu mdeld vai ficar triste...
Ela nem quer presente, s6 quer que eu va [...jg@ul

Quando a auséncia materna se prolonga, a preocupagéenta em relacdo a
seguranca fisica e emocional das criancas que estdoasa. A0 mesmo tempo em que
precisa ficar no hospital, a mée sente muito por p@der dar atencdo aos outros filhos, e
torna-se impotente diante dessa situacgdo. Alénmg@téncia, vivencia o medo de que 0s
outros filhos ndo estejam sendo bem cuidados, guesentem dificuldades na escola ou
figuem doentes na sua auséncia. Por outro ladmdguestdo em casa se preocupam com 0
filho que ficou no hospital. Esta ambivaléncia datenentos causa dor e sofrimento a mée
(MILANESI et al., 2006; RIBEIRO, 2004; LIMA, 2004).

7.2 TENTANDO SE RESTABELECER DO IMPACTO CAUSADO PELA
HOSPITALIZACAO

Com o decorrer da internacdo da crianca, a famdi@rimeiro momento tende a se
desorganizar, em decorréncia da alteracdo na diaafamiliar imposta pela doenca e
hospitalizagdo de um de seus membros; no entaasago o susto inicial causado pela
hospitalizacdo do filho, essa familia se reorganileaforma a atender a crianca doente e
manter a vida diaria 0 mais proxima possivel danatidade.

Com excec¢do da mae, que é a pessoa que na masnazks permanece com o filho
durante todo o periodo de hospitalizagdo, os demaimbros voltam a desempenhar as suas
atividades rotineiras, como faziam anteriormentdoanca. Para a mae, porém, a vida se
modifica completamente: abandona a sua casa e g@idaigessoal e profissional, e 0 seu
mundo passa a acontecer dentro do hospital at®upecao ou ndo da crianga. Por isso ela

tenta se reorganizar e se restabelecer do impaaisado em seu mundo intimo pelo
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adoecimento do filho, como forma de amenizar ossérimento e dar apoio e sustentacao a
crianga.

Assim, esta categoria ir4 descrever, através dasaggorias e topicos, as maneiras
encontradas pelas maes para reestruturar o seardila-dentro do hospital, e assim se

restabelecer intimamente durante a hospitalizaQ&dha.

Tentando manter o equilibrio emocional

Passado o susto causado pelo adoecimento abrupt@oado filho, a tendéncia é que
0s sentimentos negativos déem lugar aos de espe@mfianca e fé.

Percebe-se que, conforme os dias vao passandcéess 3@ tornam menos ansiosas
diante da hospitalizacdo do filho. Come¢cam a omgaros seus sentimentos e pensamentos a
medida que vao compreendendo a doenca e o trataofetianca e a rotina da UTIP.

O relato de Tulipa evidenciou essa tentativa dptad&e a nova realidade, de manter-

se emocionalmente equilibrada.

[...] Se vocé ficar agoniada, angustiada, ficavapsda, pensando: o que eu
fagco? [...] Minha filha tem que ficar, ela est4 b&womigo ela é bem calma;
mas porque a gente tem que passar isso, nao ddguib, mas a gente tem
gue manter a calma [...] (Tulipa).

O processo de adaptacado vivenciado pela mée fazqoenela retome o equilibrio
perdido e aceite a doencga do filho como parte deviseer, do viver da crianca e do viver da
familia; que consiga adaptar seu tempo, suas atles] sua propria salude e bem-estar. Entao
ela pode assumir o cuidado do filho hospitalizadsto que, ao ser inserida na organizacéo
hospitalar, passa a combater os sentimentos desiestdores resultantes do processo de
transicdo de saude-doenca e hospitalizagdo do (BRANDALIZE; ZAGONEL, 2006;

MILANESI et al.,, 2006).

Orguidea acalmou-se quando desmistificou 0 ambantdTIP:

[...] a idéia que eu tinha é que ficava s6 eldadm um lugar frio, um lugar
cheio de maquina, escuro, aquela coisa assinPgprg mim era assim [...]
Depois que eu vi a UTIP, j& deu uma esperancavaeli, entdo ja € uma
esperanca de que ele vai voltar, de que ele polar;ventdo isso ai para
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mim j& foi dando uma acalmada, foi me dando maierasica ainda. Eu sei,
eu tenho certeza, ele vai sair dessa, ele vabesif...] (Orquidea).

Horténcia foi se acalmando e se reequilibrando &@lidaeque compreendeu o
funcionamento da unidade e as explicacdes dossprafiais:

[...] Depois, foram explicando como é que ia serfexursos que ia ter para
ela, a traqueostomia. Fui acalmando [...] (Hor@nci

Para Amarilis, o fato de ter vivenciado a inteéwadlo filho anteriormente na UTI
neonatal e de conhecer o ambiente hospitalar @algwfissionais da equipe multidisciplinar
de saude favoreceu o seu restabelecimento emodiamé da internacdo do filho na UTIP:

[...] A gente divide o sofrimento, por isso quedrba gente ter unido com
os enfermeiros, com as mées. A gente vai maisadhvpara casa. A gente
tem um vinculo familiar, porque vocé fica ali, ggega, pega amor nas
pessoas. Entédo tudo isso deixa a gente mais lggenta vai para casa mais
tranquilo [...] (Amarilis).

Durante a hospitalizacdo da crianca, a mae e sudidapassam a fazer parte do
mundo do hospital. Neste local, novos papéis ssunaislos pela cuidadora, na tentativa de se
adaptar a nova realidade e reorganizar-se parantarfresta experiéncia de viver e conviver
com a sua impoténcia em face da doenca, para fmstea reconstruir sua identidade

enquanto grupo familiar (GOMES; ERDMANN, 2005).

Consolando-se com o sofrimento vivenciado por outsamaes

Durante a longa permanéncia no hospital as méesgaoma relacionar-se com outras
maes, criam vinculos de amizade, tornam-se saisi@ntre si, compadecem e se consolam
com o sofrimento alheio, além de criarem uma redapmbio, para juntas poderem atravessar
esse periodo doloroso da hospitalizacéo de séws fil

Atentas ao sofrimento alheio, tentam consolar-seiamente e estdo sempre prontas
para acalmar e consolar as mées das criancas mwgadas a unidade.

Tulipa, como estava na UTIP desde bastante tenmpouiava conversar com 0s pais

que estavam apavorados com a internacgdo do fithmtuito de acalmé-los:
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[...] Os pais que chegam com os filhos na UTI figgravorados; dai eu falo:
calma! O que seu filho tem? Eu falo alguma coisamague acalma, que nao
€ tdo grave quanto as vezes a gente pensa. Ddicaelesmais calmos. SO
que falar € uma coisa, mas na pratica € diferert€Tulipa).

Camargo et al. (2004), ao relatarem sua experiécmia maes de recém-nascidos
internados em UTI neonatal, constataram que es&as,room o passar do tempo, tornam-se
fontes de apoio para outras mées que vivencianigmals semelhantes. Horténcia sentiu-se
mais aliviada depois que observou o sofrimentoi@lleeconversou com outras méaes que

também vivenciavam a prematuridade e a internagdithd na UTI:

[...] Eu vi que ndo era sO eu que tinha esse prahlgue 14 dentro muitas
maes também estavam passando pelo que eu estaamgmsDai a gente

escuta muita historia, que o bebezinho nasceu antag gramas, saiu dali e
foi bem para a casa, conseguiu ganhar peso. Daita fpi se tranquilizando

mais, tendo esperanca de que ela ia comecar awgeerar [...] (Horténcia).

E importante para as mées que estdo iniciando m@athamento do tratamento de
criancas de risco receber apoio e solidariedadedds que também estejam experienciando a
mesma situacdo, pois 0 apoio mutuo propicia 0 dedamento de novas expectativas e
esperanca diante de situacdes dificeis (CAMARGS. £2004).

Apoiar as maes recém-chegadas a UTIP era uma easupacdes de Primavera. Ela
fazia questédo de aproximar-se dessas mulheresassaghes os conhecimentos adquiridos e
a experiéncia vivida, na tentativa de evitar ouraase o sofrimento alheio:

[...] Pode ter outra crianga com 0 mesmo probleeaestiver perto de mim
ai eu digo: nédo faz isso porque ndo € bom. Eu poendendo e passando
para outras maes. Eu queria passar tudo o querendapdistribuir o que eu

sei. Porque eu estou vendo minha filha sofrer, @ quero ver outras

criancas sofrendo igual a Chuva-de-Prata e out@ssrmsofrendo igual a
mim [...] (Primavera).

Perceber que a outra mée também sofre diante efaagéo do filho possibilita olhar
em volta e ajudar o préximo, pois a0 mesmo tempogem sua vivéncia € Unica, essas
mulheres tém algo em comum, que € o fato de o éHltar internado em uma UTIP. Essa
situacao vivida pelas maes faz com que elas coitgant essa experiéncia, movidas pelo
sentimento de solidariedade. O conhecimento dardi&eeda soliddo e do sofrimento que as
envolvem resulta, na maioria das vezes, em um nepo® e uma comunicacao necessaria
para o enfrentamento materno. Esse compartilhdaaformar uma grande familia solidaria

(RIBEIRO, 2004; BELLI; SILVA, 2002).
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Durante todo o periodo de internagédo dos filho&JEP e na enfermaria pediatrica,
Primavera e Amarilis apoiaram-se mutuamente, ggonos dois setores dividiram o mesmo

espaco. Na reinternacao do filho na UTIP, Amaglisria saber noticias de Primavera:

[...] Vocé tem visto Primavera? Estou com saudae¢s. NOs combinamos
de ir uma na casa da outra, mas o0 Amor-Perfei® gexe internar. Sera que
ela sabe que meu filho internou de novo?]...] (Ahsr

Durante a longa hospitalizacao dos filhos as méeslacionam com outras, em maior
ou menor intensidade. Por encontrarem-se fragesssiweis a dor neste momento,
estabelecem uma relacdo solidaria entre si, vissammas enfermarias, conversam nos
corredores, salas de visita e recreacdo, compartith dividas, sentimentos, fragilidades,
valores materiais e as dificuldades impostas pelarmidade do filho, e acabam por criar
vinculos que ultrapassam os portais do mundo ladapi{RIBEIRO, 2004; MORENO;
JORGE; MOREIRA, 2003).

Quase todas as méaes criaram vinculo de amizadeoatias maes dentro da UTIP.
Faziam as refeicbes juntas, saiam da UTIP parairespa um pouco, conversavam
amistosamente, riam e consolavam-se mutuamente.eManto, Rosa ndo conseguiu
estabelecer nenhum vinculo de amizade durante iodpede internacdo do filho. Estava
sempre triste e abatida, aparentava muito canfagtgva-se apenas a conversar e brincar
com a crianga. Por mais que nos esforcassemosaparaima-la de outras maes, nossas
tentativas eram vas; Ela seguia solitaria e trigtesnciando o sofrimento pela gravidade da
situacao do filho.

Para Bezerra e Fraga (1996), algumas mulherescraranntensamente o sofrimento
do filho, priorizando objetivamente a atencdo a Eksa prioridade é acompanhada de uma
entrega tal, que a mae chega a descuidar-se dersyeigs necessidades, como alimentacéo,
repouso e sono.

A impossibilidade de manter-se por longo tempo seidar de si propria, tendo que
lidar com o sofrimento da crianca e com as preagigmdecorrentes de sua auséncia do lar,
desencadeia sinais evidentes de sofrimento psigaicode, como tristeza, deséanimo, insoénia,
perda de apetite, desconforto mental e depress80HBRA; FRAGA, 1996).

Sofrimento traz crescimento
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Apesar de o adoecimento e a hospitalizacdo causasstimentos negativos e
sofrimento a familia e a crianga, algumas médesmoem a gravidade do estado de saude
do filho, conseguiram perceber que a dor é umadgramiga, pois promove 0 crescimento
pessoal e espiritual do ser humano.

Tulipa, por exemplo, relatava que, desde a destbardoenca de Violeta, a sua vida
sofrera transformagdes dolorosas, mas muito valiosa

[...] De tudo que eu vivenciei, desde o nascimeetminha querida filha, foi
e esta sendo um aprendizado, um crescimento maiarrpinha vida [...]
(Tulipa).

Para Orquidea, a hospitalizacdo do filho na UTIRifila experiéncia positiva, apesar

do susto e da angustia que vivenciou:

[...] Vocé acha que é um bicho-de-sete-cabecasoednanto assim. Para
mim foi uma experiéncia incrivel... mas ndo queessar de novo [...]
(Orquidea).

Primavera percebeu todo o processo de doenchhdaéimo algo novo em sua vida

[...] Tudo isso que esta acontecendo com ela estdaixando bem, porque
cada dia é uma novidade, apesar de tudo, de t@dpsoblemas. Para mim
foi e esta sendo uma ligcdo de vida, eu aprendiencoisa [...] (Primavera).

A percepcédo de crescimento através do sofrimeme@réicompartilhada por Horténcia:

[...] Eu espero que no meio de todo esse sofrimamtba coisas boas [...]
(Horténcia).

Para Oliveira e Angelo (2000), o embate com o s@&nito possibilita a mae pensar e
enxergar a vida de outra maneira, uma vez quedelainencia o sofrimento pelo sofrimento.
Ela aprende a perceber o outro e a desenvolvarrse ser humano. Movimentando-se entre
a fragilidade e a fortaleza humana, ela passa aes@r diferente. O sofrimento da a

oportunidade de ela olhar para dentro de si, ne@l@eorientar as suas acdes na vida.

Esperanca em dias melhores
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A melhora progressiva da crianga ou a estabilizaighquadro clinico fazem que os
sentimentos de medo e tristeza sejam substituiglasgsperanca na recuperacao ou cura da
doenca. Esses sentimentos ambivalentes sdo o ciwebugie move algumas méaes e as
mantém firmes e fortes para lutar contra as adlemisis impostas pelo adoecimento e
hospitalizagéo do filho.

Amarilis alimentava a esperanca de receber notfoeis animadoras a respeito do
filho:

[...] Queria chegar na UTIP e ouvir: Olha, seudithelhorou, ndo aconteceu
nada de ruim, desde que vocé saiu - para a gedts fioar mais tranquilo
[...] (Amarilis).

Para Milanesi et al. (2006), 0 que move esses ifesl € a esperanca, mesmo que
remota, de sair dessa situacao e voltar para oeatebidomiciliar. A luta contra o sofrimento
€ constante e de crucial importancia, pois semadentde combaté-lo o individuo passa a
conforma-se com o sofrimento que o desestabiliza.

Para Orquidea, a estabilizacdo do quadro clinicofiltlo trouxe esperanca na

recuperacao e cura:

[...] E uma esperanca, esperanca de melhora npemmfio. E s6 botar na
cabeca que ele estd 14, o cuidado é mais intezrsoaquele cuidado a mais
[...] (Orquidea).

A familia, representada na figura materna, netzessanter a esperanca de melhora e
de cura do filho, pois é esse sentimento que melstia lutar contra a doenca. A tendéncia da
mae é a de concentrar suas for¢cas na palavra Beper®s sinais que indicam ou que ela
percebe como melhora (RIBEIRO, 2004, 2001; MOTT2Q4A.

Em contrapartida, a regressao do quadro clinichlltatrouxe mais tristeza e

desanimo a Horténcia:

[...] No comeco, eu tinha esperanca de que erdasgadhar peso para ela
sair. Eu tava tranquila, ndo conseguia ficar nexyvg®rque eu imaginava
que ela ganhando peso, iria também aumentar aéieaglela, e ela ia

conseguir respirar. Mas agora gque a ficha est&doaia médica falou de

fazer a traqueostomia. A gente tem aquela fé delatigente, aquela certeza
de que talvez alguma coisa - meu Deus - vai sty para ela ndo ter que
fazer essa traqueostomia. Mas a gente viu que dar afas coisas esta
caminhando para isso mesmo, e a gente tem quardcejt(Horténcia).

Os pais encontram-se em meio a sentimentos conéga que os levam a

experimentar, ao mesmo tempo, dor pelo que pedisguacédo e esperan¢ca num futuro, de
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modo que a busca da recuperagdo do filho norteds sigdes. Isso envolve medo e
sofrimento, que, ndo obstante, sdo condicionadesladade e a evolucao clinica do filho,
pois eles percebem que a piora do estado clinicaridaca condiciona e direciona seu
sofrimento (SOUZA; ANGELO, 1999).

Pedindo apoio e ajuda a Deus

A religido desempenha um papel fundamental na didaser humano. Ela esti
relacionada ao nosso crescimento moral e espid@ahnela que muitas vezes encontramos
consolo e alivio para as nossas dores. O homera tebhdscar a Deus nos momentos dificeis
da sua caminhada terrestre - foi 0 que constataamfalas das maes participantes do estudo.

Tulipa encontrava respostas em Deus:

[...] Deus nos mostra sempre onde devemos camiAlsaim, conseguimos
dar respostas as dificuldades que encontramo§Tfulipa).

E significativa a confianga que os pais depositanDeus e o conforto espiritual que
este acolhimento lhes proporciona, dando-lhes dogara superar a situagdo que estao
vivendo (ARMOND; BOEMER, 2004).

Rosa buscava fortalecimento em Deus:

[...] A gente tem que pedir forca todo dia a D&eseu nao tivesse pedindo a
Deus muita forga, eu ndo estaria aqui [...] (Rosa).

Milanesi et al. (2006) dizem que para encarar aimehto psiquico surge a
necessidade de um suporte, representado pelosai@sié pela fé em Deus. Ter fé € acreditar
que ainda existe uma esperanca de melhora ou ae cur

Mesmo sabendo do diagnéstico sombrio do filho, Alsae Rosa mantinham a

confianca em Deus:

[...] Mas eu tenho fé que tudo pode ser revertittavés de Deus tudo pode
ser revertido [...] (Amarilis).

[...] Ele vai se recuperar de novo, tenho fé emsDem nome de Jesus! [...]
(Rosa).
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Bezerra e Fraga (1996) afirmam que a incertezatquarcura da doencga faz a mée
visualizar a possibilidade de agravamento da doeng@&smo a morte do filho. Para n&o se
entregar ao desespero, ela recorre a fé em unugenso - Deus - confiando que teréa forcas
para enfrentar qualquer desfecho.

Primavera rogava a Deus protecédo a filha e unpsés divina que amenizasse 0 seu
sofrimento:

[...] Eu falava para Deus: Ah, Senhor, fala comgwgque eu preciso de uma
resposta. Toca sua mao santa nela, porque elz3raaito, estd necessitada
[...] (Primavera).

A busca da ajuda espiritual esta presente no poass hospitalizacdo da maioria das
familias. Ocorre independente da religido ou crediiferencia-se na forma, intensidade e
momento de seu inicio. Esta busca e a ajuda rexgiidsam por oracdes individuais,
correntes de oragcdo, promessas e consultas esigiridMuitas familias se mobilizam com
oracOes e pedidos, desde o0 momento em que peragleralgo ndo estd bem e outras o
fazem ap6s o aumento da gravidade; mas a maiodi@ peDeus protecdo a seus filhos e
forcas para enfrentar a situacdo de seu adoeciniRiB&IRO, 2004).

7.3VIVENCIAS DO PROCESSO DE INSERCAO NO CUIDADO AO FHO

Desde a década de 1950, inUmeros estudos vém idikcud importancia da
permanéncia materna junto ao filho durante o psacde hospitalizagdo. Segundo Imori et al.
(1997), um fator importante a favor da permanédammaes durante a hospitalizacdo de seus
filhos foi a publicacdo d&elatério Platf em 1959, na Inglaterra, recomendando a concessao
aos pais de visitas abertas e facilidades paraaapsumanéncia, com participacdo nos
cuidados a seus filhos, buscando o bem-estar pgicole emocional da crianga.

No Brasil, a Sociedade de Pediatria de Sdo Pantmla em 1988, a campanha “Mae
Participante”, que abria a possibilidade de a mé@enanecer junto a seu filho quando
hospitalizado. Em 1990, este direito foi incorparat Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) (SIQUEIRA; SIGAUD; REZENDE, 2002).

Destarte, a permanéncia materna junto ao filhardara hospitalizacdo ndo € um

assunto novo, pois ha mais de 20 anos vem sendotidis. No entanto, é visivel a
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dificuldade que nés, profissionais de saude, tepws aceitar e acolher a méae junto a
crianca, principalmente nas UTIs, mesmo sabenddeépsficios que o alojamento conjunto
traz para o binébmio.

A presenca da mée junto ao filho miniminiza osrras causados pela internacéo e é
fonte de amor e carinho, além de fornecer seguranganquilidade a familia, porque a mae
acompanha todo o desenrolar do processo de haspiéd, constituindo-se em peca
fundamental na recuperacao da saude da crianca.

N&o obstante, a insercdo da mae no cuidado, agesauito falada, ainda tem sido
pouco valorizada, visto que em muitas instituicBessileiras ndo € sequer permitida a
presenca da mae em tempo integral junto ao filmradelas UTlIs.

Nesta categoria, por meio das subcategorias eogjpgera descrito como as maes

vivenciaram o processo de inser¢do no cuidaddlamtiospitalizado na UTIP.

Importancia da presenca materna

Para a maioria das mées a UTIP era vista como upieats frio e agressivo, além de
restrito aos profissionais. Na concepcao dessabemad, seus filhos teriam que permanecer
sozinhos durante hospitalizacdo. Diante da infodmage que elas poderiam permanecer
junto a crianca em periodo integral, vislumbrarapossibilidade de ofertar cuidado materno
ao filho durante o periodo de sua hospitalizac@mocuma forma de expressar todo o seu
sentimento de amor e carinho. Assim, a percepcadJ ¥ e do cuidado formal foi
completamente modificada.

Para essas mulheres, o advento da internacaohdoefih UTIP estava sendo algo
novo em suas vidas. Elas desconheciam completaroent@vimento que vinha sendo feito
desde a década de 50 para inserir a mae no munklosgdal junto a criangca, € mesmo sem
nenhuma leitura ou estudo a respeito, elas in&untante sabiam da importancia da presenca
materna junto a seus filhos durante o processwoslgitalizacéo.

Na percepgdo de Orquidea, a sua presenca trouxt® ae filho e lhe transmitiu
calma:

[...] E importante a presenca da mie, o contat®.eSta sabendo que eu
estou ali, que o pai esta ali. Tenho certeza,eseslutar a minha voz, ele vai
ficar mais calmo [...] (Orquidea).
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Quando as mées permanecem junto ao filho as csafgaram menos, ficam mais
calmas, melhoram mais rapido e se sentem protegidasa mae sabe do que o filho gosta
(COLLET; ROCHA, 2003).

Primavera acreditava que a filha sentia sua prasermpm isso teria mais forcas para

vencer a doenca.

[...] ela esta vendo [...] eu penso que na cabedilgta passa assim. Ah, a
minha esta ajudando ali, eu vou lutar para mimrficam ela [...]
(Primavera).

Além de transmitir calma e alento, Orquidea dtaed que sua presenca poderia

auxiliar na recuperacao do filho.

[...] Eu tenho certeza que poderia ajudar na reagfe dele. Estar junto,
ainda mais agora que ele esta querendo acordast@udo préxima, ele vai
estar escutando a minha voz, eu acho que issorigudaito, ndo s6 no
cuidado com ele [...] (Orquidea).

A presenca da mae junto ao filho hospitalizado paod@imizar os efeitos
traumatizantes e estressantes da hospitalizacdoctusdo da familia no plano de atuacao da
equipe hospitalar e assegura o éxito de qualguetuta terapéutica na assisténcia a crianca
hospitalizada (SANTOS et al., 2001).

Primavera relatou que a sua presenca junto adi@igercebida pela criancga, tanto na

UTIP quanto na UTI neonatal, quando era apenasair@. b

[...] Quantas vezes |4 em Campo Mourdo eu seguravadozinha dela e

sentia que ela apertava a minha méo. Aqui elasestéda, mas eu sinto que
ela aperta a minha méo, eu sinto que ela estiderue eu estou do lado
dela, dando forca para ela. Converso com ela, gimtcela presta atencéo na
minha conversa, que ela sente que eu estou aliaselpuna maozinha dela

[...] (Primavera).

Para Horténcia, foi somente depois da sua preseaga assidua junto a filha e do

contato mais intimo entre ambas que se iniciouradgdo do vinculo mée e filha:

[...] Foi naguela hora que eu me senti mais maapraque eu peguei ela no
colo. Quando a gente passa a pegar no colo, a gemte mais vinculo com
a filha, como aconteceu ontem; eu me senti maismpeddela. Eu acho que
ela ficou mais calma. Foi bom para ela e foi bomapaim também [...]
(Horténcia).

A presenca da mée junto a crianca, além de patmibibndicbes emocionais mais

satisfatorias para ambas, tem uma série de ousmgmgens: cria um relacionamento mais
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proximo e intenso com a equipe; é fonte de infofmadireta sobre a evolucdo da doenca;
previne acidentes e permite a participacao ativeuntado a criangca. Com isso a crianca pode
ser mais prontamente atendida e ter seu perioddntenacdo reduzido (GOMES;
ERDMANN, 2005).

Nao obstante, nem todas as méaes sentiam-se barapfilho. Rosa, mesmo sabendo
da importancia da sua presenca junto a Kalachuéniom da hospitalizacdo da crianca
comparecia as visitas diariamente, mas permanexiaoptempo, porque ndo suportava o

sofrimento do filho.

[...] E muito triste ver meu filho assim, eu nadiagto [...] (Rosa).

No entanto, com o passar dos dias e a melhoraridaca, ela espontaneamente
decidiu permanecer mais tempo junto ao filho. Facaa UTIP durante o periodo noturno,
porque durante o dia tinha que cuidar dos outtbhssie da casa. Essa rotina perdurou por
mais de dois meses, acarretando a mae desgastesfismocional.

[...] Ficar com ele o tempo todo ndo da, fica pesaell tenho tanta
preocupacédo. Eu ja chego aqui cansada, ndo s&usagientar tudo isso
[...] (Rosa).

Collet e Rocha (2003) afirmam que as dificuldades abtidiano hospitalar
desencadeiam sentimentos ambivalentes, que vao sapdrados ou suportados pela familia
para o bem-estar da crianca, pois ao mesmo tempquenfazem tudo o que esta ao seu
alcance para ficar com o filho, as mées se sera@sadas e sofrem.

Apesar da liberacdo para a permanéncia da maesmpotintegral junto ao filho,
Tulipa era a Unica mae que permanecia na UTIP thueen24 horas. Raramente se ausentava
por periodos longos, e nas vezes em que se aus@ngwmo veio substitui-la. Portanto, foram
poucas as ocasifes em que Violeta permaneceu apzapnb os cuidados exclusivos da
equipe.

N&o era uma condicao facil para Tulipa, visto gageacomodacgdes eram ruins. Ela
dormia em poltrona reclinavel, fazia suas refeigg@aslocal improvisado e higienizava-se no
banheiro que fica localizado na enfermaria pedidtriiestinado aos pais. A falta de estrutura
fisica trazia desconforto para a mae, entretari@mferia permanecer junto a filha, embora

esbocasse o sentimento de causaco pelo confinamehtdIP.



145

[...] HA pessoas que ndo tém estrutura, ndo swpofiar aqui, ndo

aglentam, o emocional delas ndo da. Dai as pefdaas Nossa! Aquela
mae é desnaturada. Nao é isso, é dificil, a geneque ter muita estrutura
para ficar aqui, como diz o outro ‘confinado’. Estira e fé em Deus [...]
(Tulipa).

Gomes e Erdmann (2005) salientam que, em muitopitass a area fisica é
organizada apenas em funcdo da crianca. A famfia $80 destinadas acomodactes
adequadas, e a falta ou a deficiéncia destas a@mdesl potencializam o sofrimento
decorrente da hospitalizacdo, de modo que, geréémermotivo da hospitalizacdo preocupa
muito menos do que as consequéncias do confinar(itdNESI et al., 2006; BRETAS et
al., 2002).

Sentimentos negativos quando se ausenta da UTIP

Se a presenca materna traz inUmeros beneficiosophi@dmio, a sua auséncia faz
aflorar na criancga e, principalmente, na mae, samtios negativos, como angustia, tristeza e
inseguranca. Amarilis retornava todas as tardes @paasa de sua mae, para cuidar das filhas
que la ficavam. Primavera foi orientada a pernatarseu lar, porque a filha estava sedada,
intubada e em VPM. Era preferivel que ela poupasses energias para permanecer em
periodo integral com Chuva-de-Prata quando elasessie acordada, situacdo em que a
crianca iria precisar mais de sua presenca. No&ntalas sofriam quando se ausentavam da

UTIP, conforme evidenciam seus relatos:

[...] Quando estou em casa ndo consigo dormirddado a noite e a gente
comeca a pensar: sera que esta tudo bem? Seratqueentecendo alguma
coisa? Sera que aconteceu o pior com ele? Dai gesutrno dia, com aquela
ansiedade de chegar e achar ele bem [...] (Amarilis

[...] Da aquela aflicido. Quando eu chego em cagzhero, 14 eu ndo choro.
Vocé fica pensando: ‘0 que sera que ela esti fazendue sera que esta
acontecendo 147’ [...] (Primavera).
A mae, quando se ausenta do hospital por algumvmosente-se culpada,
principalmente se na sua auséncia houver um agemtando estado clinico da crianca. Ela
nao vé a doenca como um processo em curso, etacged a sua presenca tem o poder de

alterar o processo, conforme afirma Ribeiro (2001).
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Oliveira e Angelo (2000) comentam que, em algunsnerdos na sua vivéncia de
acompanhante, a mae sente-se ndo dando contgpdadesa todos 0s papéis que ela define
como seus. Ela se descobre querendo cumprir cora deueres para com o filho
hospitalizado e os demais elementos da familia. fiamgédo disso ela se sente dividida,
pressionada, sobrecarregada, ndo conseguindo Bgadewem do filho doente nem dos
demais membros da familia, e isso a leva ao lidétsuas forgas.

Desejo de cuidar do filho

Quando as maes sdo encorajadas a permanecer naeldiltRanter o contato fisico
com seus filhos, os traumas infantis decorrentestdenacdo sdo amenizados e as criangas se
tornam menos estressadas, 0 que pode contribailgpsra recuperagao.

A maioria das maes nutria um intenso desejo deaculd filho durante a internacéo
na UTIP, mesmo quando a crianca estava sedadaresda a VPM. Era como se sentissem
necessidade de expressar todo o seu amor atrav@sddalo. Diante da informacdo de que
poderiam permanecer em alojamento conjunto e deiteoa participarem do cuidado do
filho, demonstraram alegria e euforia, conforme tnams os relatos:

[...] Ah, eu sempre quis cuidar dela, mas no inéticndo sabia como € que
eu tinha que fazer [...] (Tulipa).

[...] Claro que eu gostaria de cuidar dele! E mof Tenho muita vontade
de cuidar [...] (Orquidea).

[...] Eu ficaria mais feliz, porque a gente vaiaestuidando da filha, sabe? E
um amor maior, vocé esta ali, esta ajudando Prijravera).

[...] Agora eu vou ser mée! Eu j& sou mée, mas &ammho diferente, de
poder tocar, de poder pegar, de poder trocar. Egseng leve depois que
vocé falou que eu poderia cuidar dele ali na pedpiTl. Entdo amanha eu
vou cuidar dele? N&o vejo a hora de pér a méo melmecar a trocar a
fraldinha, igual eu fazia na UTI neo [...] (Amas)li

Motta (1998) salienta que a familia é fonte decaéeseguranca e atua como mediadora e
facilitadora da adaptacdo da crianca ao hospitath B familia, € prioritario estar presente no

cuidado da crianca, estar perto, mantendo ou dstamelo os lacos afetivos.
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Além do desejo de cuidar, as maes expressaramaoeitmmle cuidado que elas tinham e
quanto a sua participacdo no processo de cuiddremgfica tanto para os filhos quanto para

elas.

a) Definindo o cuidado

[...] Cuidaré o toque, tocar nele, fazer um carinho. E ter mamato, como
eu tinha em casa, no trocar a fralda, no dar bamhd,ocar a roupa, essas
coisas assim. Porque eu amo muito meu filho, temh@ontato muito forte
com ele, sou muito cuidadosa, eu gosto de tocaminkha familia € muito
carinhosa. Uma troca de fralda para mim é uma fatenearinho, de amor e
de atencdo [...] (Orquidea).

[...] Cuidar é transmitir carinho, amor, é aumertavinculo entre filho e
mae [...] (Amarilis).

Waldow (2006) define o cuidado como uma expresgioassa humanidade, sendo

essencial para o0 nosso desenvolvimento e realizagéo seres humanos.

b) Beneficios do cuidado ao binbmio

[...] Ontem eu ndo dormi direito a noite, fiquéigensando na tarde que eu
fiquei com ela aqui (mée pegou a filha no colo gelemeira vez). Fiquei o
dia todo, a noite inteira pensando, com vontadeuigar dela, de troca-la.
Eu sempre tive vontade, desde a UTI neonatal, énatek (profissionais)
nao deixavam. Sé aqui que pode. Na hora que epefyar ela no colo eu
pensei: ah, Virgem Maria! Hoje eu vou sentir ela boacos. Foi uma coisa
bem diferente, foi naquela hora que eu me senti d&everdade [...]
(Horténcia).

[...] Ah, cuidar € uma sensacgdo diferente. Ficosnteanquila. Eu estou
vendo que ela estd bem, estou interagindo mais @amsegurando a
maozinha dela. Assim, ela se sente mais segura m&s forca para reagir.
Entdo eu fico mais tranquila e ela também. Eu seiey estou participando,
ela estd vendo, estd sentindo que eu estou partgp Dai é mais afeto,
mais carinho, ela vai ter aquela forca de vontaglsabreviver, porque ela
vai pensar: ‘minha mde me ama, ela est4 aqui dolaxey esta lutando por
mim’ [...] (Primavera).

Quando a crianca necessita de hospitalizacdo teéhada na enfermaria pediatrica,
geralmente a familia continua a prestar-lhe cuidadgxpressados pelo afeto, carinho e
atencdo. Assim ela busca adaptar-se a nova realidagorganizar-se para enfrentar esta
experiéncia de viver e conviver com a sua impo&gndiante da doenca (GOMES;
ERDMANN, 2005).



148

Sofrimento materno quando néo participa dos cuidade

Quando, por algum motivo, a mae nao é inseridaudado ao filho internado na
UTIP, ocorre uma exacerbacdo de seu sofrimentauipsigporque se sente impedida de
exercer o seu direito enquanto mae. Orquidea esgrgsrbalmente o sofrimento que

vivenciou quando ainda ndo havia sido inseridauiacio ao filho:

[...] D& um desespero [...] E horrivel! Vocé estdatio de fora, sabendo que
seu filho esta la dentro e vocé ndo sabe como @sfaesendo cuidado [...]
(Orquidea).

Dias e Motta (2004) ressaltam que a familia realirefas de cuidados essenciais para
a vida humana, no nascimento, crescimento, desemaiito e sobrevivéncia da crianca,
sendo influenciada pela cultura, estrutura soc@alenbiente fisico, portanto o cuidado nao é
exclusivo da enfermagem. A familia também cuidanioeu de experiéncias decorrentes de
conhecimentos populares e conhecimentos oriundsspduissionais de saude, devendo a
enfermagem respeitar e valorizar esse cuidado tduaamospitalizacéo pediatrica.

Além do sofrimento por ndo estar participando ddauo a filha, Primavera tinha que

conviver com a desconfianga que sentia da equgsya auséncia.

[...] Eu pensava: 1Sera que ela vai ficar bem? Gaedamanha ela vai estar
aqui ainda? Sera que eles ndo escondem nada?uBsaea assim: eu acho
gue eles falam tudo na sinceridade ali, porquesgauiov molequinho do lado:
dizem que a doenca dele ndo tem cura: se ndo teamnaamo que eles nao
iam falar para a mae [...] (Primavera).

Apesar de se conhecerem os beneficios do cuidatiwnmogara o binbmio, esse ainda
€ pouco dispensado a crianga na maioria das U&kildiras, ficando esse cuidado restrito
aos profissionais, porque essas unidades saociaas fechadas e possuem regulamentos e
normas muito rigidos.

Alguns autores (MOLINA et al., 2007; GOMES; ERDMANRO0O05; LIMA, 1999)
afirmam que a presenca dos pais durante a interria&lho ainda ndo é uma realidade em
muitas instituicoes brasileiras, principalmente bdss, mesmo sendo estabelecida por lei; e
quando a permanéncia é permitida, muitos profisssominda apresentam resisténcia a
participacdo da familia no cuidado a crianca, ptBgam que estes atrapalham a dinédmica do

trabalho institucional.
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Faz-se necessario que os profissionais atuanteamdades de cuidados intensivos
reformulem seus conceitos e praticas, visto queuidado materno é de fundamental
importancia para a crianca, pois a mae é uma faterotecdo e seguranca para o filho. A
sua presenca e o0 seus cuidados possibilitam uaghicete estimulos agradaveis no binémio,
tornando o ambiente menos agressivo para a cr{&iceA; CORREA, 2006).

Para incluir a familia no cuidado a crianca, a peuespecialmente o enfermeiro)
precisa estar aberta e atenta as necessidadesc@dddes vivenciadas pelos membros
familiares, as interacfes entre eles e a criamgampacto das vivéncias e da doenca no
contexto familiar; precisa conhecer as dindmicasudeionamento da familia, bem como
suas crencgas e culturas, e as formas de adaptaiifiagbes diversas; contudo, é preciso que
se tenha ciéncia de que esses saberes ndo saensedigpara se conseguir cuidar da familia,
pois 0 contato acontece em um contexto interagiodal vivéncias compartilhadas
(WERNET; ANGELO, 2003; BOYKIN; SCHOENHOFER, 1993).

Necessidade de aprender a realizar os cuidados dind na UTIP

Algumas maes tinham plena consciéncia da necessilaédprender ou reaprender a
cuidar do filho na UTIP, pois sabiam que levariagnssfilhos para casa necessitando de
cuidados especiais; porém outras nao desejavardmpearcebiam isto. Em vista disto estas
ltimas elas foram orientadas sobre a importargisua participacdo no cuidado como forma
de aprendizagem, pois nés sabiamos que elas, psidocda alta hospitalar, levariam para
casa seus filhos com necessidades de cuidados eoaraple por isso necessitavam de
treinamento.

Tulipa, Amarilis e Rosa, além dos cuidados maigkds, sabiam da necessidade de
serem treinadas para realizar cuidados mais comgleomo aspiracdo de tragueostomia e

administracédo de dieta por sonda nasoenteral drotEsnia.

[...] Desde do banho, porque eu vou ter que faster em casa, aspirar a
traqueostomia. S&o as coisas que fogem do quegeuntamalmente com
ela em casa; porque trocar eu troco, agora darobdater curativo, aspirar,
trocar a gaze da traqueostomia, essas coisas gemi@uvendo que sao 0s
cuidados mais assim [...] (Tulipa).
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Almeida et al. (2006) propdem que a mae seja @enp cuidado a criangca e ao
adolescente com cuidados especiais muito antesodeamacéo de alta hospitalar, e que esse
processo de insercao se inicie de forma lenta @agiva e va progredindo em conformidade
com seu processo de aprendizagem e na medida ersugsedividas vao sendo sanadas.
Assim, os cuidados aprendidos durante a internhg&pitalar poderdo ser executados por
essas cuidadoras em casa. Estas maes se tornana apadizar esse cuidado de forma pratica
e eficiente, o que pode ser um fator determinaatgreavencédo de reinternacdes dessa criancga,
fato que redunda em prejuizos emocionais e fineogei

Apesar disso, Rosa e Amarilis se recusaram a agresdécnicas para a realizagéo da

aspiracao traqueal.

[...] Aspirar ndo, Deus me livre! Eu ndo consigaaar isso. Penso que um
dia ele néo vai precisar disso (referia-se a trasfoenia). Deus me livre e

guarde! Nossa! Deus me livre! Eu penso que naaueoja acabou toda a
infeccdo generalizada, agora ele s6 esta com pmeajmofelizmente, mas

ele vai se recuperar de tudo, tenho fé em DeligRosa).

[...] Ah, aspiracdo é complicada! Eu nem quis ageeere eu acho que nem
guero aprender, porque eu acho que machuca etleptrn. Olhando parece
facil, mas na pratica é mais dificil. Eu tenho metk machucar, fico

pensando: sera que esta indo no lugar certo? Ser& @ssim mesmo? E
medo de machucar por dentro, coisas de mae [ma(As).

Algumas mées nao se sentem confortaveis na re@izée cuidados mais complexos,
sentem-se inseguras para participar em areas sp@sializadas de cuidado, como banho em
criancas que tenham sido submetidas a algum proeethh mais complexo (WONG, 1999).

Para Horténcia, os cuidados dispensados as criaemaso da UTIP eram de
responsabilidade dos profissionais atuantes nessdades. Ela acreditava que o seu papel
como mae se limitava a se fazer presente e a #aalenfilha no colo, e sendo assim,

participar do processo de inser¢cdo no cuidade@stndo algo novo para ela:

[...] S6 pensei em cuidar da minha filha o dia em gocé falou comigo,
porque eu achava que aqui dentro a mae nao paderaito acesso, como
vocé fala, de cuidar. Por ser uma UTI, eu imagingua sé médico e
enfermeira que fazia os cuidados com as crian¢@sagnée sé vinha aqui e
ficava junto, ficava sentada o dia inteiro e pegawaolo, era assim que eu
imaginava (risos). Essa parte de dar banho, deaasfgso nunca passou
pela minha cabeca [...] (Horténcia).
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Horténcia estava um pouco assustada diante dabpiolsgle de cuidar da filha, pois
precisaria aprender desde o banho. Todos os cdao a crianga eram uma novidade para
ela, visto que Angélica era sua primeira filha @ mlinca havia cuidado de nenhum recém-

nascido anteriormente.

[...] Tenho que aprender desde as coisas mais esmpbrque 14 na UTI
neonatal ndo deixavam eu cuidar. Na verdade, egancuidei de bebé. O
gue eu fazia era trocar uma fralda. Eu nunca daidaOntem eu ajudei a
dar banho nela. Foi uma coisa inédita para mimgbérna banheira; foi
gostoso e interessante. Eu quero aprender, potgsei €ue eu vou ter que
fazer isso para sempre, dar o banho, o leite,tfadaHorténcia).

Fracolli (2005) afirma que no inicio do processadativo € comum a familia,
representada aqui pela figura da mae, ndo se peapiarada para tamanha responsabilidade,
seja do ponto de vista técnico e de conhecimeldcssb 0 aspecto psicoldgico.

No mundo da UTI, algumas mées dizem que ndo salbeque ndao podem realizar
nenhum cuidado, porém antes de se questionarrglartamento € importante visualizar os
dois lados dessa interacdo humana: o da mée qda quando ela mesma necessita ser
cuidada, e o do bebé enfermo, que necessita degtsdc para garantir a sua condigéo
humana, cada um como um ser unico, com seus direitdeveres dentro de um mundo
existencial unico - o mundo da UTI (MORENO; JORGE)REIRA, 2003).

Déficit do desejo de cuidar

O adoecimento, a piora clinica e a internacao @dega na UTIP trazem um intenso
sofrimento a familia, principalmente para a mée ac@mpanha de perto todo o desenrolar
dos fatos e acontecimentos. O estresse pode der tare a mée nao consegue cuidar da
crianca, mesmo depois de dias de internacdo. Resaciava o sofrimento dela e do filho de

forma téo intensa que isso se refletia negativaenemiseu desejo de cuidar de Kalachué.

[...] Nao tenho vontade; dizer assim que eu terdmiade de dar banho, ndo
tenho. Eu posso ajudar quando eles (profissiopaidiyem para mim ajudar;
mas a minha vontade € de dar atencdo para elehcafanho, ndo. Se
precisar eu tenho que fazer, e eu vou fazer. Agongida é o que eu mais
quero dar, porque eu sei que vai fortalecer eleyuRoé assim eu venho para
ajudar ele, dar atencéo para ele. Se for para mimaténcdo, dar banho, dar
comida, dar tudo, eu acho que fica pesado para fBiUmjA chego aqui
cansada, ndo sei se aguento. Mas tem coisas eéobrigada a fazer.
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Se tiver que dar banho no meu filho porque eleigaeficar limpinho e €
bom para a salde dele, entdo eu tenho que fazerséide cuidar vai me
deixar mais feliz, mais triste, isso eu ndo sek s&for preciso eu tenho que
agir [...] (Rosa).

Para Wong (1999), nem todas as maes se sentermantal confortaveis em assumir
a responsabilidade pelo cuidado de seus filhosurAs podem estar sob grande estresse
emocional, de modo que necessitem de um afastartempmrario da participacdo total nas
atividades de prestacao de cuidados.

Na verdade, Rosa queria poder ofertar ao filhocurdado mais afetivo, dedicar-se a
cuidar do lado emocional da crianca de forma aatoarhospitalizacdo menos traumatizante, e
ajuda-lo a aceitar a amputacdo do pé direito, pliownto que foi necessario devido a
necrose do membro.

[...] Eu venho aqui para dar atencéo a ele [...h&wca imaginava uma coisa
dessas, tdo esperto e perder o pézinho (silérgipespero que ele supere,
porque eu ndo quero que ele sofra, tenho fé em.[3¥ude pensar que ele
vai ficar triste por causa do pé... A gente nd@ aimo € que ele vai reagir,
a cabecinha dele. Pode ser que ele fique meio BagoisPor isso, eu tento

passar alegria para ele, eu ndo deixo ele tristeypalquer motivo, eu nao

deixo ele encabulado com qualquer coisa, eu copsigsar coisa boas [...]

( Rosa).

Gomes e Erdmann (2005) ressaltam que o cuidaddidar@iimbuido de afeto, de
querer estar junto, de protecdo, de auxilio naragfie da internacdo. E um cuidado t&o
necessario para a crianca quanto o sdo os cuidkdoprofissionais de saude. Estando em
casa, a familia cuida e se cuida, e no hospitalde#a de fazé-lo. Sendo assim, as familias
necessitam ser orientadas e preparadas pelossprofits de saude para enfrentar melhor as
adversidades que aparecem no curso natural daaldarggianca, de forma a cuidarem dentro
de sua capacidade e de suas potencialidades pai@daolo.

Collet e Rocha (2003) salientam que para transformmpermanéncia materna de
fatigante em uma permanéncia agradavel, além dmapresspecifico dos profissionais de
saude para lidar com familia, torna-se necessdexibflizar e organizar um projeto
terapéutico, de modo a deixar maior liberdade a padia reorganizar o0 seu modo de cuidar
do filho, exercendo assim sua autonomia e cidadé&daassim ela podera encontrar 0s
aspectos que sdo capazes de lhe fornecer praassis&éncia a crianca e, consequentemente,
minimizar seu sofrimento psiquico.

Horténcia mostrava-se um pouco resistente a peweaap@nto a filha na UTIP e a

prestar-lhe cuidados maternos; mas era compreénsigeu comportamento e o seu déficit
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no desejo de cuidar, pois ela repentinamente pemdrebé tdo sonhado e estava diante do
bebé real, que era muito diferente do filho ideaml era um bebé& com necessidade de
cuidados especiais, e essa condicdo |he causauaesaios muito negativos, que se refletiam

na sua vontade de cuidar.

[...] Foi uma coisa que aconteceu. Ela ndo temagdpyente ndo tem culpa
também, e tem que aceitar ela, porque eu que géaed,da familia, ela é um
ser humano como qualquer outro [...] (Horténcia).

A internacao hospitalar do recém-nascido € vistaccalgo negativo, que desperta os
mais variados sentimentos maternos. Durante aggestes maes alimentam a fantasia de um
nascimento perfeito, a amamentacéo, os cuidado®a@eem-nascido e até a alta, levando o
filho para casa, tudo é programado. Com 0 nascorammaturo ha uma mudanca em todos
os planos familiares, levando a uma realidade adiéria. Esta situacdo, como afirmam

Fraga e Pedro (2004), pode dificultar a aproximagéce os pais e os filhos.

Sentindo medo de cuidar do filho

Para a maioria das mées participantes, o iniciprdoesso de inser¢cdo no cuidado
junto ao filho foi permeado por sentimentos comalone angustia, pois era a primeira vez
gue se deparavam com um ambiente tido como esitessasombrio e vivenciavam um
mundo restrito, de dominio técnico, pois grandetepatos cuidados supunham certa
habilidade técnica, devido aos aparelhos e equip@E®meconectados a crianca, além das
sondas, drenos e tubos. Tudo era novidade, e cemprs, 0 novo provoca fascinio no ser
humano, mas ao mesmo tempo um certo temor.

Essas mulheres relataram ter sentido medo de cdadéitho, do desconhecido e do

sofrimento da crianca

[...] No inicio eu tinha medo quando tinha que @spMedo de puxar, pegar
ela. A primeira vez que ela internou eu ndo aspo@ique na verdade eu
nao tive um treinamento [...] (Tulipa).

[...] Com aparelho é outra coisa, mas € normal raegeer medo, ndo €?
Porque a gente ndo entende. Vai que a gente meagama coisa e estraga
outral! Eu ndo estudei, ndo sei onde € que estdizamda aquilo ali

(aparelhos), ndo sei para que €, ndo sei a inswesichdo sei até onde eu
posso fazer, se posso virar ele para c4 e pakdakeu vou ter que cuidar,
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porque eu ndo vou deixar o meu filho com probleoracpusa do meu medo
[...] (Rosa).

[...] A gente tocava nela, fazia carinho, mas muicede medo de encostar
nos fios, nos tubos, naquelas coisinhas que tinhaua.medo era de pensar:
sera que eu vou ter que dar remédio de gotinhagta?h..] (Horténcia).

[...] Aqui na UTI ndo estou fazendo quase nadaiea coisa que eu faco é
conversar com ele, porque ele esta intubado ematrapalha, ele se agita
bastante [...] (Amarilis).

Para as maes € um desafio consideravel para asam@sesler a realizar os cuidados
desenvolvidos pela equipe de enfermagem juntoaagai dentro das UTIPS, pois 0 processo
de aprendizagem é lento e exige da familia e dadispionais um intercambio de
informacdes, necessario para que os familiaresadorgs se tornem aptos para o cuidado a
crianca (LIMA, 2004)

Para Monteiro, Pinheiro e Souza (2007), os medhs/glas mais frequentes da mae e
de seus familiares, quando inseridos no cuidado filkm na UTI, relacionam-se
principalmente ao aparato tecnoldgico conectadari@nca, aos cuidados complexos de
enfermagem e a terminologia empregada nas inforesagi@recidas.

Mesmo depois que estavam mais familiarizadas comaisriais e equipamentos, 0
medo ainda rondava essas maes. Agora este se piegante porque elas nao tinham
habilidades suficientes para realizar algumas ¢tésniSendo assim, preocupavam-se com 0

risco de causar algum dano a crianca.

[...] Ele estava soltando a m&o. Como eu sei qdeldrido, que tem que
colocar o tubo tudo de novo, eu fui e puxei e pemexa eu ajustar aqui
melhor, para ele ndo mexer naquilo (tubo). Da ugumia ter que colocar de
novo, fazer todo aquele processo dolorido de noVenho receio de tocar
em alguma coisa que possa prejudicar ele, prejudicacuperacao dele [...]
(Orquidea).

[...] Medo da gente fazer alguma coisa ali, mexaragum fio, alguma
coisa que vai prejudicar ela [...] (Horténcia).

[...] Medo de sair o tubo e ter que intubar elendeo. Tenho medo de
machucar ele, porque ele é um bebé dificil de artukntdo prefiro ndo
mexer, para nao extubar, para ndo prejudicafAmiarilis).

Ao acompanhar a crianga ou realizar nela procedomsemnvasivos, as maes
manifestam sentimentos relacionados a “d6” da caapois elas sofrem ao perceberem o
sofrimento do filho, e com isso sentem necessidiedajuda-lo, dando-lhe apoio emocional.

Este fato tem um significado muito importante pasamaes, pois € um dos momentos mais



155

dificeis para a crianca e é quando precisam aiga$ internas para acalma-las (RIBEIRO,
2004; COLLET; ROCHA, 2003).

Receio de ser avaliada ou advertida pela equipe

Além do medo experimentado no momento da realizalgio cuidados simples e
complexos, as maes relataram que tinham receioatdpoiar o filho sem a minha presenca,

porque algumas vezes tinham sido advertidas imesite pela equipe de enfermagem.

[...] Tenho receio de mexer, tenho preocupacgédo rdpidicar ele. Eu so
penso na saude dele. Esses dias, ele falava: ‘M&eexo virar’, eu virava
ele, ai de novo “M&e eu quero virar’, eu desvirala de novo; ai uma
enfermeira falou: ‘Mae, antes de vocé colocar azindia ai vocé fala para a
gente”. Dai eu fiquei até meio assim, porque ea@isos) onde eu ponho
minha mao (risos). Porque ela mesma tinha ido tiale desconectado a
sonda, eu nao tinha visto, ela saiu e largou ti(&RE aberta); quando eu
fui ver estava derramando, ai eu chamei alguéralaafalou que eu tinha
gue avisar antes de colocar a mao. Ela achou gba 8ido eu, eu fui
educada, chamei outra pessoa para ver a sonda.da@a fui eu que deixei
aberta foi ela (risos) [...] (Rosa).

[...] Ontem mesmo ele tava agitado, querendo mexetubo, eu fui e
arrumei a faixa para amarrar a mao dele na camafeameira achou que eu
estava tirando a faixinha da méo dele [...] (Orqajd
Amarilis e Horténcia, para evitar possiveis atrégodesentendimentos que pudessem
surgir entre elas e alguns profissionais da equipkidisciplinar, evitavam tocar, manipular
ou cuidar da crianca quando ndo estavam em treimtan@m em companhia de algum

profissional.

[..] Tenho medo de acontecer alguma coisa e depsis outros
(profissionais) me culpar: ‘A mae foi mexer, oldaol que é que deu’. Medo
de fazer alguma coisa errada, sei 14, vai fazer coisa ali que vocé acha
que esta fazendo certo de repente esté erradoggii@sabilidade cai onde?
[...] (Horténcia).

[...] A gente quer tentar mexer nele, se vocé pstéderto a gente mexe. Eu
sou daguelas pessoas meio sistematica, se eue@dquda, eu procuro nao
mexer para ndo atrapalhar mais [...] (Amarilis).

Atualmente é reconhecida a importancia da perma&noénaterna junto a crianca no
hospital, compartilhando com a equipe o cuidadaiagng¢a. O envolvimento materno no
cuidado vem trazendo muitas mudancas positivasganizacdo das unidades pediatricas. No

entanto, o que ainda vemos é que, em geral, adcelagtre as maes e os profissionais da
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saude tem se mostrado bastante conflituosa, vi@gem determina o que deve ser feito é o
pessoal do hospital, pois esses profissionais est&a posicdo de controle. As mées aceitam,
as vezes nao concordam, mas acabam fazendo e ediogando, porque ndo estdo numa
posicdo de tomar a iniciativa, de negociar os cddae ndo encontram estratégias para
persuadir a equipe. Entretanto, quando o famiiG éstressado, muitas vezes @lestiona
sobre a doenca e os cuidados, sendo que algun®oentps da equipe, principalmente os da
enfermagem, tém diferentes reacdes diante do taneditressado: ficam com medo, chamam
a enfermeira, perdem a paciéncia, enfrentam, alaais ignoram (MONTICELLI; BOEHS,
2007; GOMES; ERDMANN, 2005; COLLET; ROCHA, 2004).

As UTlIs sédo unidades preparadas para atender s8gsesom risco iminente de vida,
por isso sao unidades carregadas de fatores gam gen estresse emocional, tanto na equipe
como nos pacientes e seus familiares, pois oselméintre a vida e a morte sdo muito
estreitos.

Os ruidos, a luminosidade constante e a falta dmadacdo adequada ndo permitem
que familia e paciente tenham periodos prolongddasono e repouso, e isso € um fator que
influencia, significativamente no nivel de tensas gessoas ali presentes.

Se para os profissionais que atuam nessas unifiadesonfinado por seis ou doze
horas é dificil, imagine para a mae, que fica d@svivendo com o filho e demais pessoas
nesse ambiente altamente estressante sem privactdado que dividir o pouco espaco com
pessoas estranhas, com habitos e costumes diferetisputando uma poltrona mais
confortavel, utilizando um banheiro comum a todescompanhantes e, muitas vezes, sendo
desrespeitada nos seus horérios de alimentacdme so

Diante de tantos fatores estressantes é inevitdwebrréncia de atritos entre a equipe
e as maes acompanhantes. Tulipa e Rosa, por tezamamecido longo tempo com seus
filhos internados na UTIP, expressaram o descaatgmito com o comportamento de alguns
componentes da equipe multidisciplinar, mas demracéaro que preferiram calar-se para

manter a politica da boa convivéncia

[...] Tento manter a calma, mas se ndo vem o swo@pido, eu fico

angustiada, meu Deus do céu! As vezes, elas (gimims) estdo ali

conversando, eu penso: sera que elas ndo vém Tagomomentos que ela
fica roxinha de repente, coisa de minutinhos, dpirsgos, fico em volta,

nossa! Fico sufocada, mas penso: elas (enfermaraticnicas de

enfermagem) devem saber o que estdo fazendo. S&&oaBsas que eu vejo,
gue me deixa mais angustiada [...] (Tulipa).
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Santos et al. (2001) comentam que os profissiatm&aude sdo avaliados pelos pais 0
tempo todo quanto as suas praticas, suas dispdailels para atender seus filhos e aos

sentimentos que eles tém pelas criancas sob sielaglos.

[..] Quando eles (equipe multidisciplinar) chamaminha atencéo
injustamente, eu penso: misericordia! A gente tamt®m que ter paciéncia,
além de tudo. As vezes a gente n&o esta bem, @ st preocupada com o
filho, mas a gente vai aprendendo, porque as pesscam, eu erro. Entéo,
se a gente ndo souber entender, ndo tem como r@eviser (risos). Mas
as vezes é dificil, porque ninguém gosta de fieads chamada a atencéo
sem motivo; eu ndo ligo muito, mas é chato. O retesnento humano é
dificil em toda a parte, os humanos séo fracosoet as vezes vocé pode
fazer uma coisa errada sem querer, as vezes eo passtratar bem uma
pessoa sem querer, porque eu ndo estou bem gsi)R

Collet e Rocha (2003) afirmam que quando a maeeperalgo estranho no
comportamento ou tratamento do filho e fala corpro§issionais de saude, seu conhecimento
nao € levado em consideracéo e muitas vezes efaeendida por ter solicitado informacdes
ou esclarecimentos sobre algum procedimento. As fié@m revoltadas com tais atitudes,
principalmente se o profissional ndo é carinhosu etas ou com seus filhos, mas preferem
calar-se diante de atitudes grosseiras, poissaant®e a relacdo equipe-maess a autoridade do
profissional se sobrepde a da mée.

Os pais percebem a hospitalizacdo do filho por rdaimteracdo com os membros da
equipe de saude e do cuidado prestado a criandari2éan as atitudes de respeito e
consideracdo, julgando-as indispensaveis na relag@opessoal. Também valorizam a

tecnologia e a dedicacao dos médicos e enferm@tdsiHA, 2000).

Sentindo necessidade de suporte profissional paraidar do filho

A medida que as mées foram sendo inseridas nodwida filho, surgiram muitas
davidas a respeito dos cuidados mais complexosnamasedida do possivel, foram sanadas.
Era nitida a inseguranca dessas mulheres na igizke técnicas e procedimentos, mas com
0 treinamento a maioria delas superou a inseguraragla uma a seu tempo. Entretanto,
Orquidea e Horténcia, mesmo com o treinamento,seasentiam aptas para cuidar de seus

filhos sozinhas. Elas deixaram transparecer quesepca de algum membro da equipe junto
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ou préximo delas trazia-lhes seguranca e trangidiécddurante a execucdo dos procedimentos
gue elas consideravam mais complexos, pois sahignseriam socorridas caso acontecesse

alguma intercorréncia com o filho.

[...] Ah, eu ia gostar muito de ndo ficar sozintiEdando dele sozinha. Tem
gue ficar alguém ali, se precisar de alguma ca@sadlguém para chegar e
me ajudar [...] (Orquidea).

[...] Enquanto for aqui, como vocé falou, a gerde fazer um treinamento
primeiro de tudo, eu acho que é mais seguro engeanestiver aprendendo.
Acho que em casa é diferente. Aqui a gente eseéndendo, esta fazendo
ali, mas com aquela seguranca de que tem alguémedws que possa
socorrer... Como eu te falei, cuidar dela aqui mdeetu ndo tenho medo,
porgue aqui eu estou sendo acompanhada por pgsgddatorténcia).

O cuidado pode ser aprendido, desaprendido, redideer partilhado, apesar de ser
anico, particular e singular. Tanto a familia coasoprofissionais da satde mostram-se como
animadores do sistema de cuidados; por isso agredé é fundamental que o cuidado se dé
de forma compartilhada, estabelecendo confiangcguraeca e sentimento de protecao
(GOMES; ERDMANN, 2005).

Amarilis sentia-se mais segura na realizacdo dmmaados mais simples, como, por
exemplo, o banho, troca de fralda, mudanca de decébadministracdo de dieta enteral,

porque ja havia passado por um treinamento antegioe na UTI neonatal

[...] Ajudou, mas eu ja passei por isso. Eu vimarfaite, apesar de tudo,
vim mais forte. Mas eu tive um pouco de medo (Atharilis).

Durante a permanéncia da crianca na UTIP, que adelonga, os pais vao
comecando a se sentir mais aptos e mais a vondéadeferecer auxilio no cuidado ao filho e
também para fazer perguntas. Além do mais, comegatonfiar na equipe que presta
assisténcia a crianca, o que resulta numa dimioudz ansiedade que o ambiente Ihes
transmite (ROSSATO-ABEDE; ANGELO, 2002).

Primavera era uma garota muito esperta e intekgeampreendia com facilidade as
orientacbes e comportava-se de maneira segura nglil@® comportamento que era
maximizado quando a equipe de enfermagem estav@eptar. A grande preocupacao da mae

era 0 modo como iria manejar adequadamente a ash@mcilio.
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[...] Estou tranquila. Aqui fica mais facil, as emheiras estéo ali ajudando;
mas em casa nao, a gente vai ter que cuidar sozifitdo eu queria
aprender mais sobre a asma [...] (Primavera).

A mée, na maioria das vezes, € uma grande parceledgoradora e articuladora entre
as necessidades da crianca e as acdes que preeisarecutadas para melhorar a qualidade
de vida do seu filho e diminuir os agravos quet@asio de internacdo possa deixar para a
crianca (ANDRAUS; MINAMISAVA; MUNARI, 2004).

7.4 AVALIANDO A EXPERIENCIA DE TER UM FILHO INTERNADO NA UTIP E DE
SER INSERIDA NO PROCESSO DE CUIDADO JUNTO AO FILHO
HOPSITALIZADO

O cuidado é inerente ao ser humano, todos nésmoglae alguém ou alguma coisa
ao longo da vida. Cuidar de um filho é uma dadieeDeus e um desafio para cada um de
nos, pois ndo cuidamos por cuidar, cuidamos pompima de tudo, amamos e desejamos que
por meio de nossas maos a crianga cresca e sevdesecomo ser humano, sempre trilhando
0 caminho do bem.

Ofertamos aos nossos rebentos ndo s6 o cuidado,fisias também o cuidado
emocional e espiritual. Cada méae cuida de uma maamsipecial, influenciada por suas
crencas e sua cultura. A mae néo deixa de cuumdp a crianca adoece e necessita de
hospitalizacéo, pois geralmente € ela quem adentrando do hospital e assume os cuidados
do filho nesse contexto, agora sob novo enfoquareaobjetivo de que, com o seu cuidado,
a crianca se restabeleca o mais rapido possivel.

O processo de insercdo da mae no cuidado dentridTdRa foi lento, gradativo,
especifico e Unico para cada mée, pois cada unmes dadtava imbuida de desejos e
perspectivas diferentes, de forma que o nivel depceensdo do plano de cuidado, elaborado
especificamente para cada crianca, oscilou sigiifi@mente. Sendo assim, as atividades
relacionadas ao cuidado eram programadas e des@lagjunto ao bindbmio, de acordo com
as necessidades percebidas ou expressadas pelaasdsmpre respeitando suas limitacoes,

seu estado emocional e seus desejos.
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Nesta categoria sera descrita, através das sgbdake a avaliacdo que as maes
fizeram da experiéncia de ter vivenciado com oofiéghinternacdo na UTIP, bem como sua

insercao no cuidado ao filho hospitalizado.

Vivenciando e vencendo as dificuldades

Considero o medo um dos maiores empecilhos ao ggoce ensino e aprendizagem,
processo que é necessario a insercado no cuidadogegs® sentimento nos faz recuar muitas
vezes diante das dificuldades do processo. Paes esfes, que cuidaram de seus filhos
durante o tempo em que eles permaneceram na UTiRja dificuldade estava relacionada
ao medo na hora de realizar os cuidados, simplemplexos, por causa dos aparelhos e
equipamentos conectados no filho, como tubos, drengsondas e outros; mas era de se
esperar que elas ficassem receosas diante do mordague estava se descortinando diante
delas.

No término do processo de insercdo, quando questis sobre as dificuldades
sentidas, as mées relataram medo em varias ocassitescoes, podendo-se afirmar que esse

sentimento permeou todo o processo cuidativo, GExposto a seguir.

a) Medo de manipular o filho devido aos materiais aimmento conectados na
crianga:

[...] No momento em que precisava manipular o aewbtive inseguranca de
ambuzar, pois tinha medo de prejudicar o pulméamidgha filha [...]
(Tulipa).

[...] Foi mais por causa dos aparelhos. Ele taitagg tem mais essa. Acho
gue se ele estive mais tranquilo eu poderia nemwan¢a dificuldade, mas ele
estava bastante agitado [...] (Orquidea).

[...] Quando estava com bastante aparelho, no oixigéu tinha medo [...]
(Primavera).

No entanto, 0 medo diante dos aparatos tecnolégiéms impediu as maes de
cuidarem dos filhos, apenas causou algumas lingt&a@ inseguranca na realizacdo dos
cuidados, pois elas sabiam que 0s equipamentostedis na crianga eram o suporte de que

ela necessitava naquele momento para sua recuperaca

b) Medo de tracionar ou retirar os drenos, sordass e cateteres, durante o cuidado:
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[...] A Unica dificuldade que eu tive foi na asgé#a, por causa do tubo, por
causa do sorinho, por causa do cateter. Tive medextubar e ter que
intubar de novo; mas depois que tirou o tubo, nd&spertranqilo! A gente

pega com mais firmeza, sabe que ali ndo tem riS6oestou preocupada
agora, com a pneumonia. Eu nunca cuidei de ninguoémisso, tenho medo
da pneumonia [...] ( Amarilis).

[...] Tinha medo de cuidar. Quando ela fez a dremago térax, deu muito
medo. O maior medo foi do dreno, porque eu achoaguéo 14 é muito
dolorido [...] (Primavera).

¢) Medo de machucar o filho durante a realizacdoulgados simples e complexos,
devido a falta de destreza manual:

[...] Na hora da fralda eu achei que seria mais, fAras nédo foi. Eu achei
gue seria mais simples, pelo jeito que vocés fazistho que a partir de
uma segunda vez eu poderia achar mais fécil, poagpemeira vez foi

complicada. Mas o meu problema mesmo foi com aragjm, nossa! Eu
fiquei firme e forte ali, mas eu fiquei impressidaa Foi feito tudo com

cuidado, mas eu achei muito agressivo. Se fossequafazer eu faria, mas
eu ndo gostei, me senti até um pouco mal de verissd. Eu ndo imaginava
gue aspirava o nariz, a boca, a garganta, ave !nBssado gostei [...]

(Orquidea).

[...] Na hora do banho era meio complicado, eavic com medo de
machucar meu filho [...] (Amarilis).

[...] Ah, aspiracao foi dificil, porque deu medofdeer alguma coisa errada
e machucar minha filha. Me meu medo era de apat@mbinha errada, s6
iSs0; do resto eu néo tive medo [...] (Primavera).

Orqguidea sentiu muito medo e desconforto diantéédaica de aspiracdo das vias
aéreas; inclusive, mesmo depois que seu filho xtibado, sugeriu que nos utilizassemos
outras maneiras ou técnicas para retirar a secypgéwnar das criancas que adoeciam por

problemas pulmonares.

[...] Eu ndo gostei da aspiracdo. Tem aquela messague elas fazem
(fisioterapeutas) para soltar a infeccdo do pulntfcatarro das criancas;
acho que aquela seria uma forma, s6 que essa idgcaspé mais rapida [...]
(Orquidea).

Era esperado, do ponto de vista da equipe de eajerm que durante a realizacao de
cuidados simples e complexos, as mées se sent@ms@urontadas, pois nds, que tivemos

guatro ou mais anos de treinamento universitane,assustamos e nos amedrontamos diante
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do cenario complexo da UTI, onde técnicas e procedios sdo desenvolvidos
concomitantemente a monitorizagdo hemodindmica acdepte, exigindo conhecimento
técnico-cientifico, habilidade e destreza manuasrapurada, para a realizacdo dos cuidados.
Ademais, para essas maes, além da falta de corgr@oirientifico e técnico, que ja era um
fator de estresse e tensdo, o paciente sob suansadjlidade era nada menos do que o seu
bem maior, o filho em situag&o de risco.

E importante lembrar que as maes em processo degdimsno cuidado ao filho ndo
possuem conhecimento nem habilidade técnica peraliaacédo de técnicas e procedimentos,
principalmente quando a tecnologia disponivel dentas UTIs esta sendo utilizada em
beneficio da crianca. NG@s, profissionais atuantdrd das UTIs, ndo podemos nos esquecer
de que, para chegarmos a nossa condicdo atuaterdgderarmos simples e rotineiros os
cuidados prestados a crianca gravemente enfepassamos anos nos bancos das escolas e
universidades. Assim, buscar no nosso passador®ssas proprias vivéncias 0s sentimentos
de inseguranca e medo experimentados ao longoss®n@rimeiros anos de formacéo e de
atuacado profissional nos possibilita aproximar-dassensacdo experienciada pelas maes
expostas a tais exigéncias e desafios, tornandorads aptos a compreender 0 universo de
necessidades a serem trabalhadas na busca da maigdmido medo e da consolidacdo da
aprendizagem efetiva do cuidar (ALMEIDA et al., 8D0

Realizar os cuidados junto ao filho nem sempreréfaafacil para a mée, pois a
execucdo de uma técnica apresenta peculiaridadesiesmo dificuldades, que variam de
crianca para crianca. Além disso, essas maes nugrEs se percebem exercendo um duplo
papel: o de especialista que executa os procedimeonim destreza e prontidao, e o de mae
que ndo quer causar desconforto algum a criancg pnagegé-la de todo sofrimento. A méae
sabe gque os procedimentos ndo séo isentos deafsta, manejam dispositivos relacionados
a alimentacdo, respiracdo, e outros processoss.vitassim, ela quer obter todo o
conhecimento especifico que a ajude a manipulaguadiamente os aparatos tecnoldgicos
indispensaveis para recuperar a condicdo de saldegamca, mas fica receosa e com medo
de provocar sofrimento no filho, devido a sua pohahilidade técnica e falta de destreza
manual (SILVA; KIRSCHBAUM; OLIVEIRA, 2007; FRACOLL,I2005).

Beneficios do processo de insercéo no cuidado parande



163

Por ocasido do término do estudo, quatro maes faramamente entrevistadas, e
relataram que a presenca junto ao filho e a ppa&ipéio nos cuidados da crianca fizeram
aflorar sentimentos de alegria, prazer, seguramgi@e outros. Afirmaram igualmente que,
com o treinamento, a maioria das davidas sobrelidados foram sanadas, os desafios foram
vencidos, as barreiras, derrubadas, e o objetivcada uma de aprender a cuidar do filho com
necessidades de cuidados especiais em um ambsérsteh® foi alcancado.

Tulipa, apos o treinamento, sentia-se muito separa realizar os cuidados da filha.
Refere ter conseguido aprender corretamente osadnsdsimples e complexos porque tinha
muita determinagdo e sabia da importancia do coidade sua responsabilidade perante a
crianca; além disso, sentia muita vontade de cuidar da filha quando ela tivesse alta da
UTIP.

[...] Acredito que basta querer e pér a mado na aasseber o treinamento
com profissionais especializados, mas principalmeodm amor em tudo
que tivermos que exercitar e aprender, vivenciasdom a pratica, pois com
grande certeza dara tudo certo. Fui bastante adanQuando surgiu davida
eu sempre procurei perguntar, para saber como ewirdeterminada
situacdo. Claro que na pratica sempre surgira agddvida, pois 0s
cuidados, ou até os primeiros socorros em domjc#cei eu quem tomarei
a primeira atitude. Mas hoje eu posso aspirar ralagtilamente em casa,
depois do treinamento. Isto nos da grande segur&ngauito gratificante
saber que podemos estar pertinho de nosso filhar @ deguranca que a
crianca precisa. Assim a crianca se recupera rapigda; e é maravilhoso
tudo isso, pois a mae ou o responsavel pela cri@raconchego que ela
encontra e necessita [...] (Tulipa).

Orqguidea sentia-se mais segura e tranquila padarcdo filho na enfermaria, porque
tivera a oportunidade de cuidar da crianga na WIIPom a participagdo no cuidado, pode
“matar” a curiosidade que nutria sobre a assisééaars cuidados de enfermagem prestados
ao filho na sua auséncia e a funcdo e o funcionmmdos materiais e equipamentos

conectados a crianca. Com isso, passou a confiaremasi e na equipe.

[...] E melhor ficar junto |& (UTIP), porque serfima pensando: sera que a
medicagdo esta sendo administrada? Como é qustélsendo cuidado 1a
dentro? Como que € a troca? Essas coisas que fcangente que é mae
tem curiosidade, como que €? Como fica quando ewestbu? Porque eu
ndo tinha visto ainda o cuidado dele. Troca del#&alu ja tinha visto, mas o
banho dele, como era feito todo aquele procedimdatdirar curativo, a
limpeza da boca, a aspiracao [...] Para mim foitenuélido, nossa! Vocé
nao conhece a equipe, vocé ndo sabe como é. Huetdfilho assim, eu
entrava la dentro e ficava um pouco com ele, dapagsnbora. No periodo
do cuidado dele eu ndo sabia. Na visita ele edtacado, ele estava todo
bonitinho, mas eu ndo sabia como era feito nadde ¢odo daquele jeito
(com os aparelhos conectados). Eu tinha muitasddgviAquele tubo na
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boca dele junta muita saliva. Como elas fazem? Clomuma tudo aquilo?
Como é que dava banho? Vocés falavam do banhapoda, ttom aquele
negaocio (tubo) na boca ter que levantar ele, sgu@oaquele negocio esta
dentro dele, aquele monte de fio. Para que servéioe8. Foi boa as
instrucdes. Por exemplo, no quarto (enfermaria)évoéo esta vendo
aparelho ali, mas o banho ainda é complicado, gosa disso aqui (acesso
venoso periférico) que ndo pode molhar [...] (Cdga).

Molina et al. (2007) afirmam que a presenca da n@bTI, além de proporcionar o
bem-estar da crianca, € fator de seguranca pgrafiois eles acompanham e participam do
cuidado dispensado ao filho durante toda a intémag que lhes d4 a certeza de que esta
sendo feito o melhor pela crianga, além de minim&aulpa sentida pelo adoecimento do
filho.

Ao patrticipar do cuidado ao filho, a méae passaregi®r o comportamento e a postura
do profissional com relagcdo ao desempenho de sg@ssade cuidado; e quando esse
comportamento é positivo, a mée se sente mais aeguassim pode confiar seu filho aos
cuidados desses profissionais sem restricdo, paiselpe que a crianca estd sendo bem
cuidada e continuara assim, independentemente al@resenca ou auséncia (SIQUEIRA,;
SIGAUD; REZENDE, 2002; COSTENARO; DAROS; ARRUDA,9%).

Para Orquidea foi prazeroso cuidar do filho durantsua permanéncia na UTIP,

principalmente quando mantinha contato mais intora a crianca.

[...] Eu ndo senti dificuldade no banho, eu até fiwazer no banho dele.
Acho que foi por causa do banho, ele até ficou mmaigjilo; ndo sei se é
por causa do toque, que ele estava ali, paradinrh@ente mexendo nele
todo, ele acalmou, estava mais tranquilo [...] (Qaga).

A mae cuida e tem dificuldade de dividir esse adigacomo se somente dela fosse
essa atribuicdo. Cuidar, no momento da hospitd@lzap filho minimiza uma possivel culpa
que pode encontrar-se latente em seus pensameniidgr traz tranquilidade para a mée e
para a crianca, gerando sentimentos de aconchegoramca prazer e plenitude em ambos
(DIAS; MOTTA, 2004).

Para algumas maes, o fato de ter participado dtado do filho as deixou mais
tranquilas, porém mais atentas, cuidadosas e redpeis pela crianca, principalmente diante

de algumas alteracdes fisioldgicas do filho:

[...] Vocé fica mais cuidadosa depois que passaspgor bem mais. Eu ja sou
cuidadosa com os meus filhos, s6 que parece cuerfiicdobro. Vocé presta
atencdo. Eu me sinto mais segura, tranquila; sk d$T1P) mais segura, eu
ja sabia como é que ele estava, molinho, parecemdoebé recém-nascido.
Se eu néo tivesse tido contato com ele 14 dentréa ene deparar com ele
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aqui assim, e ai 0 que eu iria fazer com o meo fikesse jeito, do tamanho
gue ele esta e naquela situacdo, parecendo um -rexgado, quase nao
abria o olho, como é que eu ia cuidar? [...] (Qiga).

[...] Sei que minha filha agora estara diretamextie meus cuidados [...]
(Tulipa)

[...] Agora eu sei, se acontecer alguma coisinhg esei como controlar. Se
for para eu fazer em casa eu sei; aprendi magalji um pouco. Se tiver
que socorrer ela, vai ter que ser eu, porque tagmdmtrabalha, s6 eu que
fico em casa com ela [...] (Primavera)

Collet e Rocha (2003) comentam que a mae, quandigipa dos cuidados do filho
durante a sua estadia no hospital, incorpora camoresponsabilidade alguns cuidados e
acaba introjetando isso como sua obrigacdo. Istmtece porque é comum, dentro das
instituicbes hospitalares, as maes ficarem respeisfelos cuidados bésicos da criangca. Na
maioria das vezes ninguém pergunta ou observaasest realizando ou ndo cuidados como
higiene, alimentacéo, entre outros, pois a enfgemasubentende que sim. O ponto positivo
disto € que as mées vao conquistando autonomia,dd&lestreza manual, a medida que vao
cuidando de seus filhos.

Ter cuidado do filho na UTI neonatal trouxe maslidades do que dificuldades para
Amarilis e Primavera, ao vivenciarem o cuidado dassfilhos na UTIP e na enfermaria

pediatrica.

[...] Tinha medo de fazer qualquer coisa ou dgiessar qualquer coisa, mas
eu j& sai de la (UTI neonatal) mais segura. Pana ehé ja estava 6timo, s6
de ter saido de 14 (UTIP). O resto eu achei sugi€réds cuidados achei facil,
porque eu ja tinha noc¢ao [...] (Amarilis).

[...] Para mim foi facil, porque eu j& sabia, jdht cuidado na UTI neo. Se
ela tivesse recém-nascida, eu nao saberia cuatéa,mais dificil para mim;
mas eu ja tinha um pouco de nog¢éo. Trocar fraldg eabia, limpar ela,
fazer massagem, essas coisas, e ajudar a dar Eaméo, foi tudo facil aqui
(UTIP), e tinha aparelho. Na pediatria vai ser nféid, porque aqui (UTIP)
eu aprendi trocar um curativo, que eu nunca tindito,f dar banho...
Aprendendo ficou melhor para mim, melhor para edatuna pediatria e
melhor para eu cuidar em casa [...] (Primavera).

Collet (2001) afirma que os pais que passaram @gbdariéncia de acompanhar um
filho numa situacao de hospitalizacdo por recidi@aloenca, por nova patologia ou pelo fato
de a crianca portar uma doenca cronica que impligoe hospitalizagcées frequentes,
geralmente se sentem mais a vontade no ambienpédiase apresentam menos dificuldade

na realizacédo dos cuidados da crianca.



166

Com o passar dos dias, Amarilis foi se familiardtanom o ambiente da UTIP, com a
forma de assisténcia prestada a crianga, com aimate equipamentos utilizados durante a
realizacdo de técnicas e procedimentos. Ela se@daprotina deste novo contexto, e esta
vivéncia a deixou mais tranquiila diante dos cuidadio filho na enfermaria, embora soubesse
que iria enfrentar muitas situacdes novas, devidoralicdo de cronicidade da doenca do
filho.

[...] Supertranquiilo. A gente pega o filho com nfaimeza, sabe que ali ndo
tem risco; é supertranquilo. A cada dia que euaviidar com ele, eu achava
bem mais facil e eu me senti bem melhor cuidande. déh, o banho eu
achei facil, as trocas de fraldas, isso € normeah Eacil. Pegar também foi
facil, s6 a aspiracdo mesmo. Todos os cuidadogpmna@i na UTI neo e
aprendi aqui com vocés (UTIP). Hoje eu me sinto besis segura, porque
eu aprendi. Agora tenho mais facilidade para cuigde, entendi o jeito de
pegar, o jeito de cuidar. Com o passar dos diakei mais facil, apesar de
que a cada dia é uma coisa nova. Por ele ser uarg&respecial, tudo é
novo, até a pneumonia pra mim é uma novidad€Amirilis).

No entanto ela sabia que em casa seria mais cadpliralizar os cuidados mais

complexos, porque néo teria o suporte profissidisgonibilizado no ambiente hospitalar.

[...] Em casa vai ser mais dificil. Aqui no hospitagente sempre tem
alguém que orienta, ‘pode isso, ndo pode aquifo’casa vou estar sozinha
[...] (Amarilis).

Geralmente, as maes de criangas portadoras de agoengnicas saem do hospital
levando nos bracos seu filho com necessidade diadmns complexos e carregam sobre os
ombros novas tarefas, que irdo desencadear umaegrandanca de habitos pessoais e
familiares. Apesar de levarem desta vivéncia umie s conhecimentos e experiéncias,
carregam ainda muitas duvidas e receios quantaas competéncias para lidar com isto
(ALMEIDA et al., 2006).

Aumento da gratiddo a Deus pela recuperacéo do fith

Crer na onipoténcia e bondade de Deus é a chamsegueantém acesa e alimenta a
esperanca de uma mae diante da condicao de grawvidafilho. Apos transpor a situacéao de
risco de vida do filho, as mées participantes dmides sentiram-se gratas a Deus pela
recuperagdo da crianca e relatam que a fé no Craaduentou, por ele ter ouviu as suas

preces nos momentos de aflicdo e desespero:



167

[...] Tenho certeza de que Deus estara me orientaeenpre. Finalizo

dizendo que encontrei 0 ‘Cristo’ no meu préximagueles que me ouviram,
me ajudaram e ajudam a cada dia, nos amigos, rikaf@em todos aqueles
gue vivenciam com amor, ndo o meu sofrimento, neagdos que sofrem
juntamente comigo: marido, meus filhos e a Viol&aligo: sofrimento néo,

jamais - e sim, dificuldades. Posso escrever enassimbaixo: sou feliz e
abencoada [...] (Tulipa).

[...] Nossa! Agora ele estd bem, gracas a Deu@Drduidea).

[...] Tem uma conhecida, ela tem uma crianca goeaanesmo problema
que ele, e eu disse a ela: ndo desanima, porqu@&ocedesanimei e ndo vou
desanimar, e quanto mais fé voceé tiver fé é mglhp(Amarilis).

[...] Diante da bencédo de ver minha filha bem, egoppara Deus aumentar
ainda mais a minha fé [...] (Primavera).

Barbosa, Ximenes e Pinheiro (2004), em um estudeesoimportancia da rede social
de apoio as mulheres mastectomizadas, constataram ¢¢ em Deus torna-se um suporte
para o enfrentamento da doenca. Em geral o softoreggroxima o homem de Deus e da
religiosidade, e é nessa crenga em Deus que npatese sentem como uma extensao divina,
filhos de um ser supremo e bondoso. Como criatdraste do Criador, colocam-se na
posicdo de entrega, e, confiantes, colocam o @edérseu filho nas maos desse Ser Supremo,
porque ndo véem melhor escolha do que esta paositlpseu sofrimento e sua confianca
(SOUZA; ANGELO, 1999).

A participacdo da familia extensa na hospitalizacada crianca

A doenca grave de um filho, que nada menos é dadja”’ que Deus nos confiou,
€ motivo de muita tristeza, angustia e desespeeogeoracao materno, pois nos deparamos
com a possibilidade de ter que devolvé-lo a Deabefos que o filho ndo nos pertence,
porque ndo somos donos de ninguém, recebemos agpémasmbéncia de cuidar dele com
amor, dedicacdo e abnegacéo e coloca-lo em um homnmlco. No entanto nos afeicoamos
tanto aos filhos, que estes se tornam a razéo skonaver; por isso, quando este bem maior
adoece e,corre risco de vida, ficamos muito desadas, porque ndo queremos em hipotese
nenhuma devolver a “jéia” confiada.

Esta situagéo singular € permeada por duvidaseet@zas, 0 que acarreta um intenso

sofrimento psiquico para a mae, que, muitas veaéarg, adentra o0 mundo do hospital e
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precisa enfrentar sozinha a hospitalizacdo dagaiam uma UTIP, devido & gravidade do
caso. Nesse momento tao dificil na vida dessa muthgue pode acalma-la é o apoio de
pessoas proximas e queridas para ela, como osgsafghos, o esposo, amigos — enfim,
alguém que possa ajuda-la a enfrentar com coragessperanca todo o processo de
adoecimento e hospitalizacao do filho.

A ajuda recebido por uma pessoa para ela consegngpor as situagdes dificeis que
a vida lhe impde, conforme Jussani, Serafim e Maf@007), pode ser de diferentes tipos:
a) apoio instrumental, que consiste de ajuda sicd@u material; b) suporte emocional,
que inclui afeto e admiracdo; c) suporte de afidoacque consiste de reforgco de
comportamentos, percepcgoes e valores; d) suporief@enacédo e orientacdo. De alguma
forma e em algum momento de nossas vidas, todobustemos e recebemos um suporte
social para satisfazer nossas necessidades pessoais

Os suportes sociais recebidos e percebidos pekEsoa®e sdo fundamentais para a
manutencdo da saude mental, para o enfrentamersitudedes estressantes - como tornar-
se pai e mae ou cuidar de alguém doente por marnipd - e para o alivio do estresse fisico
e mental (DESSEN; BRAZ, 2000).

Todas as mées deste estudo tinham suporte farddiado sustentagdo a sua vida fora
dos muros do ambiente hospitalar; algumas maisa®unenos, todas elas, em algum
momento, revelaram que a familia ocupava um espagto importante na sua rede social
de apoio, e era junto a seus familiares que el@@vewam suas for¢cas para prosseguir na
luta pela vida de seus filhos.

Tulipa revelou que o apoio recebido do marido eratanimportante, pois era ele
guem cuidava dos filhos que ficaram em casa, caidios afazeres domésticos e da
alimentacdo das criancas e revezava-se com elarnaapéncia junto a Violeta dentro da
UTIP, além de ser o provedor do sustento famikda, por sua vez, oferecia-lhe apoio
emocional nos momentos de tristeza e desanimospbia que, com a internacao da filha e
a desestruturagao da rotina familiar, o maridoeg@va em seus ombros um fardo muito
pesado.

O apoio mutuo entre marido e esposa era evidertg para que ambos pudessem dar
conta de tantas responsabilidades impostas pelegaaehospitalizacdo da filha, a familia
extensa de Tulipa as vezes precisava ser acioBaddo assim, a irma e os pais de Tulipa
davam sua parcela de contribuicdo cuidando daecdsa filhos enquanto Cravo trabalhava.

Este tipo de auxilio eles ndo recebiam da famikgeresa do marido, porque mantinham
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pouco contato com ela, e além disso todos tinhanpoamisso com o trabalho. No entanto,

Tulipa relatava que as vezes um irméo de Cravecifenjuda financeira:

[...] As vezes meu marido liga e pergunta: ‘Amanncquem vou deixar as
criancas?’ Dai eu falo: ‘Deixa com a minha made ocom minha irma’.
Quando meu marido esta trabalhando, quem cuidangos filhos sdo os
meus pais ou as minhas irmas. Com a familia do maido, ndo tenho
muito contato, mas as vezes um irmao dele ajudadooneiro [...] (Tulipa).
Dessen e Braz (2000) salientam que as méaes, questdo vivenciando momentos
dificeis em sua vida ou na vida familiar, como@&so do adoecimento da crianga, apontam
0 suporte do marido/companheiro como o0 principaltrde os apoios recebidos, e, em
segundo lugar, o de suas proprias maes. O apaatdes membros familiares ou de amigos
e vizinhos é considerado menos importante para elas
E o caso de Amarilis, que recebia muito apoio eamatido esposo, mas nido podia
contar com ele para revezar-se com ela na permanémdospital, porque ele trabalhava a
semana toda. Nos finais de semana, no entantvaestmpre junto com ela nas visitas e
gostava de participar dos cuidados do filho, cotilpando com a esposa momentos de
intensa alegria e satisfacdo. Amarilis também e@antam o auxilio da mae, de quem falava
com muito carinho e gratiddo, pois as filhas eramdadas pela avdé enquanto ela

permanecia com o filho no hospital.

[...] Minha m&e me ajuda muito. Quem cuida das asnfilhas é a minha
mae, ela é a minha sustentacao [...] (Amarilis).

Para algumas mulheres, “a mae é o apoio da famdligue as leva a considerar que
nao existe no mundo uma pessoa melhor para forqeedguer tipo de ajuda em diferentes
situacoes, especialmente aquelas relacionadas gata am familia (JUSSANI; SERAFIN;
MARCON, 2007).

Primavera, por vivenciar um relacionamento cordkicom Narciso, mesmo antes da
internacéo da filha, recebia pouco apoio do comgiamimo inicio da hospitalizacdo, e por
iISSO vivia entristecida. Foi preciso eu fazer untarvencao junto ao casal. Depois de muita
conversa com ambos, houve uma melhora na inter@agde eles. Narciso modificou seu
comportamento e passou a apoiar Primavera.

[...] Narciso estd me dando muito apoio agora. dloego ndo estava dando
apoio de jeito nenhum, a gente sé brigava; agerasta me dando apoio,
mas no comeg¢o quem me dava apoio era minha sagcte que foi o seu

conselho de que a gente ndo podia brigar, a gehte que ficar junto nesse
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momento. Ele ja estava meio distante, mas quanduaCthe-Prata veio para
cé foi que ele ficou rebelde, muito rebelde. Naahque eu mais estava
precisando dele, ele ficou rebelde, tava com medaodb [...] (Primavera).

Barbosa, Ximenes e Pinheiro (2004), citando Roesg1999), revelam que quando o
relacionamento conjugal ja possui conflitos, o suemto de uma doencga no ambito familiar
pode contribuir para um maior desajustamento emtoasal, pois 0 adoecimento de um
membro da familia traz um desequilibrio emocionaitongrande para seus membros, ainda
mais se o doente for um filho.

Além de receber pouco apoio do companheiro, a d@aPrimavera revelava a
dificuldade de relacionamento com sua mée e tAastem sua indiferenca em relacédo ao
estado de saude da neta, visto que nunca veica-lasilurante todo processo de
hospitalizacao.

[...] Sinceramente, ndo tenho apoio da minha fam@eralmente minha méae
s6 pergunta, mas ndo vem visitar. SO quer sabeotitgas [...] (Primavera).

E provavel que a avé tenha dificuldade em lidar cosentimento de medo que sentiu
quando da hospitalizacdo da neta em uma UTIP, @aivir visita-la; afinal, na visdo da
maioria da populacdo leiga, a UTI € um lugar deirsehtos e perdas; mas no fundo é
provavel que ela se interesse pela crianca e palestado de saude, pois, como diz a prépria
Primavera, ela sempre pergunta pela crianca. RParo ¢éado, a fragilidade de Primavera
diante do adoecimento da filha faz com que elarthgberize as atitudes e 0 comportamento
das pessoas que estao ao seu redor.

Segundo Ribeiro (2004), para algumas pessoas nmd#oomadas, a UTI significa um
lugar onde ndo se podem fazer visitas; mas, pdeandia, a visita € a possibilidade de
novos estimulos para a crianca e solidariedadeie aps pais.

Em contrapartida, Primavera revelou que sempréesceuito apoio e ajuda dos pais
de Narciso, tanto no aspecto emocional como nondieo, pois quando mae e filha
retornaram da primeira internacdo na UTI neondtal,a sogra quem a auxiliou nos
cuidados com a crianca, e desde entdo a vem ajodacdidar de Chuva-de-Prata. Além
disso lhe oferece suporte financeiro, haja vista era ela quem fornecia o dinheiro das
passagens de O6nibus para Primavera vir ficar cbinaatodos os dias na UTIP e o dinheiro
para o lanche. Além do mais, os familiares de Mar@egundo Primavera, estavam sempre

interessados e preocupados com a condi¢cdo de dauwdenca.
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[...] A familia do Narciso me ajuda muito. Eles véisitar a nené, ajuda a
gente vir para ca, dao dinheiro, perguntam comov&iae-Prata esta, tudo
eles querem saber; entdo eu acho que eles estd@reacupados. Quando
ela ficou 14 na UTI neo em Campo Mourdo eu ndoasahda, cheguei em
casa e nao sabia nada. L4 ninguém me ensinou & délh, de bebé, quem
me ajudou foiminha sogra. Sabe, minha sogra sempre me ajudaidar c

dela. Quando ela saiu da UTI neonatal eu fui moaacasa deles e ela me
ajudava a cuidar da Chuva-de-Prata [...] (Primgvera

Segundo Dessen e Braz (2000), a segunda fonteoite gge uma mulher recebe nos
cuidados com o filho é sua prépria mae, pois eralgemulher prefere a avdé materna como
fonte de ajuda nos cuidados dispensados a crifNgaentanto, este ndo foi o caso de
Primavera, visto que 0 maior apoio que ela receliaa da avo paterna, pois, segundo ela,
a avé materna trabalhava o dia todo fora de casai® se importava com ela e com a neta.

Rosa, muito desconfiada, depois de muita conversaevelou que familia para ela
eram os filhos e que vivia mais isolada e solit4Ralacionava-se muito pouco com sua
familia extensa, pois tinha um relacionamento @omioo com o pai. Nao obstante, as vezes
recebia suporte instrumental e emocional de sua coéequem tinha uma boa convivéncia;
mas sempre que a mae a ajudava, fazia-o as esasng@inis seu pai ndo aceitava que a
esposa ajudasse a filha, devido a animosidadesaiéséntre eles.

[...] Tenho muita magoa do meu pai. Da minha ma&e BB € boa, me ajuda
com dinheiro. As vezes eu converso muito com @sallafo. Agora mesmo
ela e minha irmé estdo cuidando dos meus outressfilporque eu estou
aqui com Kalachué, mas contra a vontade do meuFpaiilia na verdade
sdo s6 meus filhos e eu [...] (Rosa).

Marcon e Waidman (2003) salientam que, para coempler e cuidar da familia, o
profissional de enfermagem precisa voltar-se padas as suas relagdes, tanto intra como
extrafamiliares, visto que interagdes perturbadda® elois membros de uma familia podem,
em algum momento, dependendo do suporte da familiade suas reservas de
enfrentamento, perturbar toda a rede de interagaalidr, pois, conforme forem as
condi¢Bes das interacdes entre os membros farsiliarsadde da familia como um todo
estar4 comprometida.

Ao contrario de Rosa, Orquidea nos revelou queahawi vinculo muito forte entre
sua familia nuclear e a sua familia extensa. Rja@ma mae, a avd materna e os tios sempre
foram muito carinhosos com ela, na tentativa deilsapauséncia do pai, com quem nao
pdde conviver devido a desaprovacdo do relacionamme® seus pais pela avdé materna.

Dizia que as vezes recebia da irma cacula ajudaudados com a casa e com os filhos,
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além de suporte emocional. Por ocasido da hoggit@o da crianca, a irma havia se
responsabilizado totalmente pelo cuidado do filhmpgénito, que havia ficado em casa. O
marido, por sua vez, revezava-se com ela na permoi@@o ambiente hospitalar. Assim ela
ficava durante o dia e ele durante a noite. Ela netetou também ter recebido apoio
emocional dos patrdes, os quais a liberaram daltralpara que pudesse cuidar do filho
durante o processo de hospitalizagdo, sem quéhissmuxesse algum tipo de prejuizo.

[...] Adoro minha irma mais nova; ela € irma portpale mée, mas a gente
se da superbém. Na verdade a minha familia € maiiohosa - avd, méae,

tio, todos temos muito carinho um pelo outro. A Imaiirma € quem esté
cuidando do meu filho para mim, ela € muito respeas Quando meus

patrbes ficaram sabendo que meu filho estava nd Ufiandaram eu vir

ficar com ele. Eles sdo muito bons, s6 ndo seio#te wabalhar. Aqui na

enfermaria, meu marido posa com ele para eu descqusque eu fico o dia

inteiro [...] (Orquidea).

Vérias sdo as pessoas que oferecem suporte agfansb individuo ao longo da vida,
inclusive nos momentos de transi¢ao ou crise, comncaso de adoecimento, hospitalizacao
ou morte. Entre essas pessoas se destacam osoprommbros familiares, como pais e
irmaos, outros parentes da familia extensa (avds, primos), amigos, companheiros,
colegas de profissdo, vizinhos e profissionais, pogem auxiliar de diversas maneiras,
fornecendo apoio material ou financeiro, executaadefas domésticas, cuidando dos filhos
gue ficaram em casa, orientando e dando informagf@es oferecendo suporte emocional.
De certa forma essas pessoas contribuem para amensofrimento ou para melhorar a
gualidade de vida do beneficiario (DESSEN; BRAZ)@0

Para Horténcia, o marido era o seu sustentaculete€éa-lhe incondicionalmente
muito amor, apoio e ajuda, principalmente emocioa&stava sempre presente ao seu lado,
sempre muito atencioso e carinhoso. Ela nos revelmbém que recebia apoio emocional
de uma irma mais velha e da mée, pois ambas contiaee seu sofrimento. Por outro lado,
recebia pouco ou nenhum apoio da familia extensasp@so - ao contrario era muito

criticada, devido a falta de vinculo materno cofitha.

[...] Minha m&e e minha irma& me ajudam muito, ef@sentendem, sabe que
eu estou sofrendo; mas eles (familia extensa doda)asdé sabem me
criticar, me condenar. Meu marido até brigou comaumMma porque ela
falou para mim que se eu ndo quiser a Angélicageda. I1sso me deixou
muito magoada, muito triste. Ainda bem que eu texladmarido) do meu
lado, porque a familia dele ndo entende que élgifica mim ficar aqui com
ela[...] (Horténcia).
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Geralmente a doenga, como afirma Motta (1998), éelemento externo que, ao
ingressar no mundo da familia, estremece a relagin o outro e gera situacdes
contraditorias; e a dor e o sofrimento sdo sentioseque podem tanto aproximar como
distanciar as pessoas. Pelo que parece, a predazateirde Angélica e as conseqiéncias
desta condicdo foram o que precipitou um desenterdo de Horténcia com a familia
extensa do esposo.

Por outro lado, o ocorrido com gestacdo de Horééaca condicdo de saude da filha
fortaleceram os lagos de afeto e unido entre ol,cpsavavelmente porque ambos ja
compartilhavam um espaco de amor, carinho e compéee Motta (1998) afirma que a
compreensdo e a solidariedade na relacdo entrarodiafes, principalmente entre os
cbnjuges, atuam como fonte revitalizadora das @émepara manter o cuidado do filho.

Sendo assim, sentir-se parte de uma familia € @stqrara o desenvolvimento da
crianga, mas também para os demais membros dagddEliISEN, 2004).

Destarte, ao refletimos acerca dos aspectos imsragalude-doenca-hospitalizacédo da
crianca, faz-se fundamental destacar o relevargel g familia enquanto grupo humano
gue tem como premissa original a protecdo e a rengad da vida de seus membros, o
desenvolvimento psiquico e a aprendizagem da gé&ersocial (SCHAURICH et al., 2005).



CAPITULO VI

8 TECENDO ALGUMAS CONSIDERACOES A RESPEITO DO PROCESSO DE
INSERCAO DA MAE NO CUIDADO AO FILHO GRAVEMENTE ENFE RMO

A preocupacgdo com o preparo da mée para o cui@aditho no domicilio no pés-
alta hospitalar constituiu o principal motivo paarealizacdo deste estudo. Eu s6 nédo
imaginava que, ao adentrar o mundo da criancare&#g vivenciaria uma experiéncia tao
fascinante.

Pude compreender que a doenca e hospitalizacaandého traz um desequilibrio
muito grande na vida familiar e uma alteracdo eor@aiem seus membros, principalmente
na mae, que é considerada culturalmente a cuidadioral dos filhos; e por ser a cuidadora
da crianca, essa mulher vive um turbilhdo de semtios, como medo, culpa, tristeza e
saudade, durante todo o processo de hospitalizdgddho gravemente enfermo, como
podemos identificar na categoria “Vivenciando annacao do filho”.

Além de ser invadida por todos esses sentimentosjease preocupa com a crianca
doente, pois ndo sabe qual sera o desenrolar dwgeatnentos ante a necessidade de
internacdo na UTIP. Como essa unidade terapépica,a maioria da populacéo leiga, esta
intimamente relacionada com a idéia de morte, a@@gar o filho na porta da UTIP para os
profissionais do cuidado essa mulher experimentasemtimento de perda muito grande,
gue muitas vezes a leva ao desespero total, puis semo se naquela hora tivesse perdido
a batalha para a morte.

Considerando-se que a mae, quando adentra no nmidmdwmspital com seu filho
doente nos bracos, traz consigo toda a sua histénada pregressa, suas crencas, culturas,
valores, temores, amores e desafetos, € comprektwio esse desespero e medo - afinal, a
sua vida fica toda desequilibrada e sua familissesteuturada, por conta do papel
importante que a crianga tem dentro do mundo famili

Para os que ficaram em casa o impacto da doendzmaré grande, por causa da
lacuna deixada pela mae e pela crianca doente, gasies familiares sédo privados da
companhia do binémio, fato que lhes traz uma imemnsteza, além de terem que
reorganizar a rotina diaria sem a mée e sem acgeridfaz-se necessaria uma mudanca de
papéis ou uma reorganizacao de funcdes entre obrogrfamiliares, para tentar adaptar o

funcionamento familiar a esta nova situacéo. Naoradas familias, os momentos de crise
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servem para fortalecer os lagos de afeto, unidajasedade e compreensdo entre seus
membros.

A medida que a familia, representada pela figurema, adentra o mundo da UTIP e
percebe que o objetivo da unidade é salvar vidggseeeste € um lugar onde se tém mais
vitorias do que derrotas, seus temores vao sengimimados e seus sentimentos acalmados.
Ela passa entdo a perceber que, apesar do amfriergeassustador e da rotina estressante
da UTIP, este é o lugar com mais recursos tecrmiégientro do hospital, e por isso, com
condicOes de reverter a gravidade do estado dee s@aicseu filho. Ela comeca entdo a
elaborar pensamentos mais positivos e passa atervisao mais otimista da unidade. Aos
poucos ela busca o reequilibrio emocional, tdo ssgece® para compreender a situagao
vivenciada e poder ajudar o filho na sua recuperagécura. Isto € percebido na categoria
“Tentando se restabelecer do impacto causado psfatalizacao”.

Com o tempo a mée vai se acostumando e se adaaratobiente e as pessoas que
com ela dividem o espago, e comeca a estabelemey d amizade e companheirismo com
outras maes que estdo vivenciando situacdes sartedhd-oi interessante testemunhar a
capacidade que tém essas mulheres de se apoiaamautie em situacdes de crise, como no
adoecimento de um filho, de consolar as outras @ssolar com o sofrimento alheio. Na
verdade, elas elaboram estratégias para superafrimento causado pelo adoecimento
experienciado.

Percebemos também que o sofrimento vivenciado cadoecimento e hospitalizacao
do filho trouxe para as maes e seus familiaresaatwmidade de crescimento emocional,
intelectual e espiritual, porque séo as dificuldagee nos impulsionam a buscar recursos e
alternativas para solucionar os problemas e odidespie a vida nos impde.

A esperanca e a fé em Deus estiveram sempre pgesBos pensamentos e nas
atitudes dessas mulheres, ajudando-as a transpoomentos dificeis de dor e sofrimento
dentro da UTIP. Mesmo diante da morte, elas seint@arh com o pensamento ligado a
Deus, pedindo forgas e confiando na Sua infinitadade, como foi o caso de Rosa, que se
manteve confiante em Deus até o ultimo dia de dalélho.

Percebi que algumas mées de criancas que permameqaor longo periodo
internadas na UTIP e faleceram ficaram serenagsedda morte do filho, apesar de toda a
tristeza que carregavam em seu coracao. Acredigooggofrimento da crianca e os dias
intensos e exaustivos que elas vivenciaram derdgraiddade tenham contribuido para
amortecer a sua dor e o seu desespero, e conlasstcaram mais serenas, conformadas, ou,

guem sabe, impotentes diante da morte.
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Confesso que em muitas situacdes tive que me déspodos 0S meus preconceitos,
crengas e valores para poder compreender, em Vjeigde, 0 comportamento de cada mae
diante do adoecimento, da hospitalizacédo, da gi@® da morte de seus filhos, porquanto,
aos meus olhos, em muitas situacdes algumas senhmant distantes e indiferentes a
crianga e a condicdo desta.

Foi necessario muito esforco da minha parte pareompreender que o0 processo de
hospitalizacdo da crianca era vivenciado por cada das maes de maneira singular, e as
atitudes de cada uma delas refletiam a bagagemaimjue traziam consigo, o vinculo
afetivo existente entre ela e o filho e as difiadlés contextuais, emocionais, pessoais e
financeiras que cada uma estava enfrentando.

Diante da noticia do direito de permanecerem cous $#hos e da proposta de
participacdo no cuidado, eu vi renascer na magagamulheres a alegria e a esperanca de
poder satisfazer o seu desejo materno de cuidari@aca, como uma forma de continuar
ofertando carinho e amor ao filho. Isto foi perdebna categoria “Vivenciando o processo
de insercdo no cuidado ao filho”, onde os benefide presenca materna foram amplamente
discutidos e expressados por essas mulheres, &s @@amo sem conhecimento cientifico,
intuitivamente sabiam que a sua presenca era flantarinho, afeto e amor para a criancga,
de tranquilidade e seguranca para a familia, aEaudiliar na recuperacéo ou estabilizacao
do quadro clinico do filho.

Diante do desejo e aceitacdo materna em partidgpastudo, elaborei estratégias para
gue a mae fosse inserida no cuidado de forma alexte@is suas expectativas e as
necessidades do bindbmio. Assim o processo de @selg mae no cuidado foi vivenciado
por cada uma das maes de maneira Unica, e 0s BE@mam programados e as acdes
planejadas anteriormente de acordo com as necdssigarcebidas.

Por outro lado, era a mée quem, na medida doyabsgdirecionava o plano de acao e,
consequentemente, a assisténcia prestada a crjgoigaa intencdo era implementar um
processo que possibilitasse uma participacdo naat@spontanea, e para que iSSO
acontecesse era preciso respeitar as vontadesssitarles da méae. Este propdsito existiu
porque, em minha prética profissional, muitas ves®rvei que a participacdo materna nos
cuidados ao filho quase sempre € uma imposicamadi® que a enfermagem, acreditando-
se e posicionando-se como detentora do poder, alélagde os cuidados sem ao menos
perguntar-lhe se esta preparada ou se sente diesejudar da crianca.

Sendo assim, quando a mée ndo apresentava desejoidde do filho, como

aconteceu com Rosa e Horténcia, eu nao insistemaaptentava mostrar-lhe os beneficios
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gue o cuidado materno poderia trazer para a criampgaa ela, a mae; Nao obstante, tentava
compreender 0s motivos negativos que interferiantdesejo materno de cuidar do filho.
Nessas horas o meu foco de cuidado passava arg®ntea mae, e ndo apenas a crianga.

A maioria das maes percebia a necessidade de aprgudnto antes a realizar os
cuidados simples e complexos com a crianca, poxum,excecao de Orquidea, cujo filho
havia sido internado por problemas agudos e tivera recuperacao rapida e sem sequelas,
todas levariam para casa um filho com necessidadeutlados especiais, cuidados que
antes eram desnecessarios no cotidiano da criasecdaeilia.

Inserir a mée no cuidado ndo € um processo simplst) que esbarramos na
resisténcia da equipe multidisciplinar e na faleapteparo de alguns profissionais para
realizar o processo de ensino-aprendizagem, ptasdesnanda tempo e paciéncia, por iSso
se torna um processo lento e gradativo. O medornuatée realizar os cuidados do filho,
devido aos equipamentos e materiais conectadosarg&, e de causar dor, desconforto e
prejuizo ao filho, também é um obstaculo a reafiaaip processo de insercao.

Até os procedimentos considerados simples pelapegde enfermagem - como, por
exemplo, o banho - tornam-se imensamente dificemnglexos para a mae, ndo so pela
falta de habilidade e destreza manual, mas tamb@nelp estar imbuida de emocéo e

sentimentos maternos.

Na categoria “Avaliando a experiéncia de ter urhofiinternado na UTIP e de ser
inserida no processo de cuidado junto ao filho halspado”, percebemos que algumas
maes assimilaram as orientacbes e realizaram ase@noentos e técnicas com mais
facilidade, visto que essas mulheres j& haviarmeiaelo a internacgéo do filho na UTI ou ja
cuidavam do filho com necessidades de cuidadosiespao domicilio. Por sua vez, as
maes que vivenciavam a hospitalizacao do filho pehaeira vez sentiram mais dificuldade
em compreender a realizacdo dos cuidados, mesntonssderados mais simples, e em
alguns momentos até se recusaram a realizar dettanitécnica, como aconteceu com
Rosa e Amarilis diante da aspiracdo traqueal de fibos, porque sentiam dé da crianca,
medo de machuca-la, e porque acreditavam ser estedimento funcdo do enfermeiro, e
nao delas. Por mais que eu explicasse, elas n&egarnam entender que a proposta de
treinamento desta técnica se devia ao fato de ensridm seus filhos com canula de
traqueostomia para casa e seriam elas as pesspagsaéveis pela aspiracdo e cuidados com

eles. Apesar disso, respeitei a decisdo de cadalelas
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Era esperado que algumas maes reagissem de mamegatiiva a alguns
procedimentos ou técnicas, pois 0 processo degésero cuidado foi uma novidade para a
maioria delas, mesmo para aquelas que experiemcigeta segunda vez a hospitalizacao
do filho na UTIP. Sua participacdo no cuidado dieofinas outras internacdes tinha sido
incipiente, e minha proposta era que a mée paais ativamente, pois queria capacita-las
para a realizacdo de cuidados simples e complexasdb contexto hospitalar, isto €, no
domicilio.

Cabe ressaltar que, para que o processo de insecgdicesse de forma tranquila,
utilizei todo o meu conhecimento como enfermeirsisésncial da UTIP para oferecer as
orientacdes necessdérias aos pais. Muitas vezeavdeds meus sentimentos e experiéncias
maternas guiarem as minhas orientacdes, mas seorpre intuito de facilitar a compreensao
e 0 aprendizado das maes, iniciantes ou ndo negsocde cuidar. Com isso acredito ter
conseguido promover uma participacdo mais ativeettva das mées no cuidado aos filhos
hospitalizados e ter feito a diferenca na vidalgeraas méaes, pois respeitei as suas vontades,
desejos e limites de cuidar ou ndo dos filhos dareafites situacdes e ocasides. Sendo assim,
durante todo o periodo de convivéncia com essas,rpéee perceber que, cada uma a seu
modo e com sua intensidade, todas cuidaram defifieas e que esta foi uma experiéncia
Unica na vida de cada uma delas.

Este estudo e esta proposta de participagédo aivade no cuidado foram algo novo
também para os profissionais da UTIP do HURM, ptésentdo os pais que permaneciam
com seus filhos durante a internacéo realizavamestencuidados simples e apenas nas
criangas que se apresentassem mais estaveis esthdgssem fazendo uso de sondas ou
tubos.

A proposta, no entanto, mesmo sendo algo novo, ueve boa aceitacdo do grupo.
Claro que esbarrei em alguns obstaculos, mas gueotodo o processo foi valido, ndo
somente para as maes - que puderam participamegtinte do cuidado junto ao filho na
UTIP - mas acima de tudo, para a equipe como ur, tqde passou a refletir sobre a
importancia da permanéncia da mée junto a criardg ua participacado no cuidado. Este
foi o primeiro passo num longo caminho a trilhagsnacredito que, juntos, os membros da
equipe conseguiremos vencer os desafios e obssaexiktentes no cuidado a familia dentro
da instituigao.

Para que o cuidado a familia aconteca de forma efeiwa, € preciso sensibilizar a
equipe de que esta crianca tem uma familia igudbmercessitada de atendimento e

cuidado, e de que a mée € uma pessoa essencidanaar crianca, especialmente nos
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momentos de crise, como o0s de doenca e hospitaiz&ste € o primeiro passo para que
ocorra uma alteracdo no comportamento dos profiggce uma melhor aceitacdo da mae
dentro da UTIP, bem como um melhor acolhimentoperanissdo para ela participar nos
cuidados ao filho, ndo como uma imposicédo da lais komo uma necessidade sentida, a
partir da revisao de valores, conceitos e atitudes.

Acredito que o enfermeiro, dentro da equipe mudtighlinar, € a pessoa mais
capacitada a exercer o papel de educador dentroTd@. Penso que precisamos ter
consciéncia de que nossa funcédo ndo se restrimggdar da crianca enferma sob nossa
responsabilidade, sendo necessario ampliar a gisdmpreender que esta crianga tem uma
familia e uma vida fora dos muros do hospital g€inaara precisando de cuidados, muitas
vezes especiais, ao longo de sua existéncia.

Sendo assim, a capacitacdo da mae ou da pessoas@sg, durante a internacao da
crianga, € uma forma de assegurar que esta crian¢i@aue a ser bem cuidada no domicilio.
Por outro lado, ndo adianta propor um treinameata p mde no momento da internagao do
filho na UTIP, porque esta mulher ndo estara emadmoente preparada para assimilar as
orientacOes oferecidas, pois esta imbuida de sento® negativos e com um nivel de
ansiedade altissimo. Tampouco se pode propor matrgnto nas vésperas da alta, pois as
informacdes sdo muitas e muitos sdo também o0s nowabecimentos para serem
aprendidos em um ou dois dias. E preciso que aresfeo tenha bom-senso e perspicacia
para escolher o momento certo de inserir a maaigado ao filho, de forma que ela tenha
tempo para entender as orientacdes, tirar duvidasakzar o treinamento pratico dos
procedimentos e técnicas ensinados.

Ademais, antes de propor um processo de inserca@dano cuidado, € preciso que o
enfermeiro se preocupe em compreender as expastatis ansiedades e os medos vividos
por cada uma dessas mulheres diante deste prabesgoendizagem, que é tdo especifico,
antes mesmo de se preocupar com a busca por egdacieorica e técnico-cientifica.

Vale lembrar que o aprendizado é um processo aantgn a participacdo e o
treinamento da mae devem continuar fora da UTIsa&)a, os enfermeiros das unidades de
internacdo precisam dar continuidade ao processiado dentro dessas unidades. Por isso
sugiro que haja parceria entre os enfermeiros dds, Ws das unidades de internagao e
aqueles das unidades basicas de saude. E preeismjguum servico de referéncia e contra-
referéncia, pois esta familia necessitara, por tenmgeterminado, de apoio e ajuda

profissional para cuidar da crian¢ca no domicilio.
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A realizacdo deste estudo podera ajudar os pmfiss atuantes nas unidades
pediatricas tanto a repensar seus comportamentasitieles em relacdo ao cuidado
dispensado a crianca e a familia como a ententtepa@rtancia do processo de insercédo da
mae no cuidado antes da alta hospitalar, quergopratica profissional quer para a pesquisa

na area de assisténcia a familia.
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APENDICE A

Termo de Consentimento

Insercdo da méae/cuidadora no cuidado ao filhonatdy na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica.

Sou enfermeira da UTIP do Hospital Universitariagieaal de Maringa e aluna do
curso de Mestrado em Enfermagem da Universidadad&st de Maringa (UEM). Estou
realizando uma pesquisa com 0s objetivos de: Descies expectativas e sentimentos da
mae/cuidadora frente a possibilidade de realizdg&ocuidados ao filho internado em UTIP;
Delinear estratégias que viabilizem o processmder¢do da méae/cuidadora no cuidado ao
filho, durante o periodo de internacdo e Identifas facilidades e dificuldades encontradas
pela mée/cuidadora na realizacdo dos cuidadosaaceriinternada na UTIP. Tenho como
Professora orientadora a Dr? Sonia Silva Marcon,Départamento de Enfermagem da

referida universidade.

Convido-a a participar desta pesquisa, a qual &ndier totalmente voluntaritendo
vocé a liberdade de recusar a participacdo ou sistilea qualquer momento, sem qualquer

tipo de penalizardo ou 6nus, sem que isto reflitgpesjuizo no atendimento e/ou cuidado a
crianca, assim como, a sua participacdo na pesadisalhe dard o direito de requerer
atendimento diferenciado a seu filho.

Os dados serédo coletados por meio de entrevistasmadas e da observacdo das
maes/cuidadoras durante a realizacéo do cuidatithadnternado.

Asseguro que a senhora recebera todos 0s esclargosnque necessitar, que sua
identidade serd mantida em sigilo absoluto e que mivacidade sera respeitada. Sua
participacdo ndo acarretara qualquer tipo de rcalesconforto e as suas respostas serao
analisadas posteriormente, resguardando sua iddetito caso de divulgacao cientifica dos
resultados. Comprometo-me a seguir todos os poscéticos de acordo com a resolucéo
196/96 CNS. Agradeco desde ja a sua colaboraca@peicipacdo na pesquisa. .

Eu, , apos ter lido e

entendido as informacdes e esclarecido todas akasiiduvidas referentes a este estudo
CONCORDO VOLUNTARIAMENTE em patrticipar do mesmo.

Assinatura (do pesquisado ou responsavel ) ou saficedatiloscopica
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Eu, Rosemeire Cristina Moretto Molina, aluna do tveo pela Universidade Estadual de
Maringd sob orientagdo da Dr? Sonia Silva Marcoeclado que fornecemos todas as
informacdes referentes ao estudo ao participamesanencionado.

Assinatura Data:

Rosemeire Cristina Moretto Molina

R: Prof® Laerte Munhoz, 433

(44) 3252-0112 / 99329572

Enfermeira e-mail rcmmolina@hotmail.com
Sonia Silva Marcon

R. Jailton Saraiva, 526 87045-3000

(44) 3261-4494/ 3228-8401

Enfermeira- e-mailssmarcon@uem.br

Qualquer duvida ou maiores esclarecimentos proecumados membros da equipe do projeto
ou Comité Permanente de Etica em Pesquisa envalv&edes Humanos (COPEP) da
Universidade Estadual de Maringa — Sala 1 bloce- tdmpus Central Telefone (44) 3261-
4444



APENDICE B

ROTEIRO PARA A ENTREVISTA

PARTE I-

Iniciais:

Idade:

Data de nascimento:

Estado civil: Casada ( ) Solteira ( ) tOs( )
Numero de filhos:

Escolaridade:

Possui residéncia propria: ( ) Sim  ( pNa
NUmero de pessoas residentes no domicilio:
Qual o municipio de sua residéncia:

Renda familiar mensal:

Religido:

1-E a primeira vez que vivencia a hospitalizad@am filho na UTIP ?

191
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4-Vocé tem algum receio ou medo de cuidar do deo fiurante o periodo em que ele

permanecer internado na UTIP?

5--Quais as suas expectativas e seus sentimeatus ft possibilidade de cuidar do seu filho

durante a internagéo na UTIP?

PARTE II-

1-Quais as dificuldades que vocé encontrou du@né@lizacdo dos cuidados ao seu filho?

3-Vocé tem alguma duvida sobre os cuidados quenfamentados durante o processo de

cuidado junto a seu filho?
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5-Vocé acha que o fato de ter cuidado do seu fildUTIP vai facilitar os cuidados na

unidade pediatrica ou no seu domicilio? Por qué?



194

APENDICE C

ROTEIRO PARA A OBSERVACAO PARTICIPANTE

1- Como é o comportamento da méae/cuidadora diantéhdoifiternado na UTIP?

5-Durante o processo de cuidado a crianca, a maerddra estar compreendendo as

orientacdes repassadas pela pesquisadora e pga egutidisciplinar de saude?
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6-A mae expressa as dificuldades ou facilidadeordrexdas durante o processo de

insergdo no cuidado junto ao filho internado?
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ANEXO A



