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RESUMO

Objetivo: descrever as implicagdes do longo periodo de hospitalizagdo as dimensdes psicoldgica e social das cuidadoras de
criancas com condigdes crénicas complexas de saide. Método: pesquisa qualitativa realizada com cuidadoras de criangas
adoecidas cronicamente em longa hospitalizagdo em um hospital pediatrico na Bahia. A coleta de dados foi realizada no periodo
entre 23 de fevereiro e 09 de margo de 2021, remotamente, por meio de entrevista semiestruturada. Para sistematizar os dados
utilizou-se andlise de contelddo. Resultados: participaram do estudo seis cuidadoras. E emergiram quatro categorias de andlise:
Afastamento da rede de suporte sociofamiliar; Dores psicossociais que permeiam a internagio hospitalar; (Des) Humaniza¢do do
Cuidado; e Importancia da atuagdo do profissional de Servico Social. Conclusao: identificou-se a necessidade de uma atuagdo
profissional que atenda a familia de forma integral, condizente com o enfrentamento qualificado a redugio dos danos causados
pela longa hospitalizagdo infantil, no intuito de valorizar a humanizagdo do cuidado.
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ABSTRACT

Objective: to describe the implications of the long period of hospitalization for the psychological and social dimensions of caregivers
of children with complex chronic health conditions. Methodo: qualitative research carried out with caregivers of chronically ill
children in long hospitalization in a pediatric hospital in Bahia. Data collection was carried out in the period between February 23
and March 9, 2021, remotely, through a semi-structured interview. To systematize the data, content analysis was used. Results: six
caregivers participated in the study. And four categories of analysis emerged: Withdrawal from the socio-family support network;
Psychosocial pains that permeate hospital admission; (Des) Humanization of Care; and Importance of the performance of the
Social Work professional. Conclusion: it was identified the need for a professional action that attends the family in an integral
way, consistent with the qualified confrontation to the reduction of the damages caused by the long hospitalization of children, in
order to value the humanization of care.

DESCRIPTORS: Caregivers; Child health; Chronic disease; Social work; Humanization of assistance.

RESUMEN

Objetivo: describir las implicaciones del largo periodo de hospitalizacion para las dimensiones psicoldgicas y sociales de los
cuidadores de nifios con condiciones crénicas complejas de salud. Metodo: investigaciéon cualitativa realizada con cuidadores de
nifios con enfermedades crénicas en hospitalizacién prolongada en un hospital pediatrico de Bahia. La recoleccion de datos se
realizé en el periodo comprendido entre el 23 de febrero y el 9 de marzo de 2021, de forma remota, a través de una entrevista
semiestructurada. Para sistematizar los datos se utilizé el andlisis de contenido. Resultados: seis cuidadores participaron del
estudio. Y surgieron cuatro categorias de analisis: Retiro de la red de apoyo sociofamiliar; Dolores psicosociales que permean el
ingreso hospitalario; (Des) Humanizacion del Cuidado; e Importancia de la actuacion del profesional de Trabajo Social. Conclusién:
se identifico la necesidad de una actuacion profesional que atienda a la familia de forma integral, coherente con el enfrentamiento
calificado a la reduccién de los dafios causados por la larga hospitalizacion de los nifios, para valorizar la humanizacién del cuidado.

DESCRIPTORES: Cuidadores; Salud del nifio; Enfermedad crénica; Servicio social; Humanizacién de la asistencia.

INTRODUCAO

A condigdo cronica complexa de satide das criangas demanda
habilidades do cuidador, rede de atengido bésica organizada e
recursos tecnoldgicos avangados para manuten¢ao da vida, o
que torna moroso o processo de retorno da familia para casa.! A
providéncia destes quesitos determina o tempo de permanéncia
da familia na institui¢ao de saide e pode agravar as dores sociais
devido ao afastamento da sua rede de suporte, abandono do
emprego, reducdo ou interrupgdo dos momentos de lazer, sobre-
carga do cuidador principal e fragilizagdo dos relacionamentos.?

A descoberta de uma doenga cronica complexa, geralmente
frustra os genitores, visto que o bebé idealizado ¢ diferente do
real. Desta forma, a familia precisa se adaptar a nova realidade,
ofertando a assisténcia para possibilitar o desenvolvimento da
crianga, a partir do uso recorrente e intenso dos servicos de satde
e de tecnologias, além do acesso ao cuidado multidisciplinar.* O
profissional deve estar apto aprestar o suporte familiar, pois a sen-
sacdo de submissdo a normas e rotinas, acrescido do sofrimento
do adoecimento infantil cronico complexo, demanda a criagao
de estratégias para manutencéo da saude emocional destas maes.

No que tange as questdes relacionadas ao adoecimento infantil
carece que a equipe assistencial atue através do uso de tecnologias
leves, como o acolhimento, a escuta ativa e a humanizagio do
cuidado. Destarte, o presente trabalho apresenta como questdo de
pesquisa: Quais as implica¢cdes do longo periodo de hospitaliza-
¢do as dimensdes psicoldgica e social das cuidadoras de criancas

com condi¢bes cronicas complexas de saide? E como objetivo
descrever as implicacdes do longo periodo de hospitalizagao as
dimensdes psicoldgica e social das cuidadoras de criangas com
condi¢des cronicas complexas de satde.

O estudo justifica-se pela necessidade de dialogar sobre as
questoes relacionadas ao tema, percebeu-se a precarizagio das
publicagdes ao fazer uma busca dos descritores “Servigo Social”
and “Saude da Crianga” and “Doeng¢a Cronica” nas plataformas
de pesquisa Biblioteca Virtual da Saide e SCIELO. Fazendo-se
necessario mais estudos cientificos acerca da tematica que se
apresenta tao incipiente.

METODO

Pesquisa qualitativa, que visa conhecer as experiéncias do
sujeito com o problema pesquisado enfatizando a compreenséo
dos processos de desenvolvimento da pessoa e da subjetividade.*
O estudo foi conduzido de acordo o COREQ (COnsolidated
criteria for REporting Qualitative research).®

O estudo ocorreu em um hospital filantrépico, pediatrico,
localizado no Nordeste do Brasil e os participantes foram cui-
dadores de criancas internadas em uma unidade de doengas
cronicas complexas, que atendessem aos critérios: ser a genitora
da crianga e estar hospitalizada hd mais de noventa dias.

Considerando a prerrogativa da Organiza¢do Mundial da
Saude (OMS) em manter o distanciamento social, devido ao
contexto atual de pandemia pelo COVID-19, a coleta de dados
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aconteceu remotamente, no periodo entre 23 de fevereiro e 09
de margo de 2021, por ligagdo telefénica. A entrevista foi semies-
truturada, composta por questdes fechadas referente ao perfil
socioecondmico e as abertas eram relacionadas as mudancas no
cotidiano desde a chegada da crianga, incluindo a percepgao des-
tas sobre a atuagdo do profissional de Servigo Social neste interim.

As questdes norteadoras foram: O que mudou desde a chegada
da crianga? Possui outros filhos e/ou rede de apoio? Quais os
sentimentos despertados durante a hospitalizaio e as estratégias
de enfrentamento utilizadas?

As entrevistas duraram cerca de 40 minutos e foram gravadas
com auxilio de um smartphone, captando integralmente a fala
destas e transcritas na integra. A organizac¢éo e analise dos da-
dos se deu a partir da leitura de textos relacionados a tematica,
apreendendo-se os nucleos de sentido originados pela leitura
transversal. Em seguida, os temas foram agrupados para reali-
zagdo da analise final.”

A pesquisa respeitou os principios éticos que envolve os seres
humanos definidos na Resolugdo 466/12 e teve aprova¢ido em 29
de setembro de 2021 através do parecer de n° 5.005.770.% Para
garantir o anonimato, as cuidadoras foram identificadas com
nome de pedras preciosas.

RESULTADOS

Participaram do estudo seis cuidadoras de criangas com con-
di¢éo cronica complexa de satide, conforme sintese apresentada
no Quadro 1.

Os relatos das cuidadoras acerca das implicagdes do longo
periodo de hospitalizacdo de criangas com condigOes cronicas
complexas de satide foram organizados nas seguintes categorias
representativas:

Afastamento da rede de suporte sociofamiliar

Nos depoimentos foram relatados sentimentos de saudades
dos familiares, soliddo e, por vezes, abandonada pelo fato do
afastamento com os demais entes.

As vezes eu me sinto s6, longe da familia. Meu filho é quem
me dd forcas para continuar, estou aqui por ele e quero
voltar para casa com ele. (Ametista)

Tenho mais trés filhos, uma menina de dez anos e dois me-
ninos, um de oito e outro de quatro. Ndo tenho parentes em
Salvador, meu suporte é meu marido que ficou com meus
outros filhos. Prefiro ficar aqui, ndo me sinto segura em
outra pessoa cuidando dele [...] (Diamante)

Sinto saudade de ir e vit, aqui parece que minha vida estd
parada, longe de tudo e de todos. Ndo pode receber visitas,
ndo tenho quem possa vir ficar com ele, me sinto abandona-
da. (Rubi)

Dores psicossociais que permeiam a internagdo hospitalar

As cuidadoras retratam que o sentimento de confinamento,
aliado ao estresse da rotina hospitalar que envolve procedimentos
invasivos e dolorosos, corrobora com a sensa¢do de mal-estar dos
acompanhantes, que se sentem impotentes diante da patologia
da crianga.

E muito triste ficar aqui dentro trancada e ndo pode sair,
ndo vejo o dia e nem a noite, se estd fazendo sol ou choven-
do. Parece que ndo fago parte do mundo I fora.” (Cristal)

Desde que ele nasceu, nunca foi em casa, nem conhece ainda
o irmdo. E agora eu ndo vou poder mais trabalhar, porque
tenho que cuidar dele [...]. (Rubi)

Quadro 1 - Caracterizagdo de cuidadoras de criangas com longa hospitalizagio com condigdo crénica complexa de satde. Salvador, BA,

Brasil. 2021

CODINOME

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DA CUIDADORA

Ametista

30 anos, seu filho internado tem um ano e trés meses, possui outro de oito anos. Unido estével, catélica. Mora na zona
rural em casa propria que ndo dispde de saneamento basico, a renda é oriunda do auxilio governamental Bolsa Familia,
acrescido dos proventos advindos do labor do genitor de forma esporadica.

Pérola

45 anos, seu filho internado estd com 16 anos, tem mais trés filhos adultos. Solteira, catdlica. Reside na zona urbana
em imével alugado com infraestrutura completa. Estudou até a 5% série do ensino fundamental e recebe o Beneficio de
Prestagdo Continuada (BPC), no valor de um salario-minimo.

Cristal

25 anos, seu filho 11 meses, tem outro de sete anos. Unido estavel, catdlica, reside na zona urbana em imével préprio
com saneamento bidsico, interrompeu os estudos no 1° ano do ensino médio. A renda familiar é proveniente do auxilio
governamental Bolsa Familia.

Esmeralda

26 anos e seu Unico filho hospitalizado tem trés anos. Solteira, catélica. Mora na zona rural em imével préprio que nao
dispde de esgotamento sanitario. Concluiu o ensino médio e recebe o BPC devido ao estado clinico da crianga.

Rubi

30 anos, seu Unico filho tem cinco meses e estd hospitalizado desde o nascimento. Casada, catdlica, reside na zona
urbana em imoével proprio que dispde de saneamento basico, concluiu o ensino médio e trabalhava sob regime celetista
antes da gestagdo.

Diamante

30 anos, seu filho internado esta com dois anos. Possui mais trés filhos, uma menina (10 anos) e dois meninos (quatro
e oito anos). Informa que mantém unido estavel e ndo possui religidzo. Mora na zona rural em imével préprio sem
esgotamento sanitario, concluiu o ensino fundamental. A renda familiar é oriunda do auxilio governamental Bolsa Familia.
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Tenho muito medo de sair daqui sem meu filho vivo. Néo
sei se estamos vivendo um dia a mais ou a menos [...].
(Ametista)

(Des) Humanizagédo do cuidado

Percebe-se no discurso das cuidadoras que a equipe assisten-
cial pode ser vista como um fator motivador ou desmotivador,
a depender da qualidade do vinculo construido.

[...] A gente aqui jG ndo estd bem, entdo uma pessoa que
se preocupa com a gente é muito bom, jd me senti feliz em
conhecer muita gente da equipe. (Cristal)

Eu jd senti muita raiva [...], as mdes precisam também dar
risada, distrair |[...]. (Pérola)

No hospital eu sinto muita tristeza, raiva, porque as técnicas
de enfermagem acordam a gente 7h da manhd, pedindo pra
gente levantar e dar banho nas criangas. (Diamante)

Importdncia da atuagéo do servico social

Observa-se, por meio dos depoimentos, que as cuidadoras
contam com a intervengdo do servigo social, seja ela por meio
do acolhimento e escuta, ou até mesmo, intermediando para a
dispensacéo de auxilio financeiro.

A assistente social vem aqui, pergunta como eu estou, se

preciso de algo, me ouve, me dd forcas, fala palavras que
encorajam a seguir em frente, fazem de tudo para que eu
ndo me sinta sé. (Ametista)

As assistentes sociais me ajudaram a conseguir um auxilio
do meu municipio, gragas a Deus pagam o aluguel, todo més
a prefeitura manda (o valor) direitinho. (Esmeralda)

[...] Eu gosto delas porque sempre fazem agdes na Pdscoa,
dia das mdes e no Natal. Sempre lembra da gente, traz uma
lembranga, faz a gente se sentir especial. (Rubi)

DISCUSSAO

Ao considerar os aspectos individuais, culturais e psicossociais
do cuidador, objetiva-se que a equipe multiprofissional atue com
os principios da humanizagio do cuidado, através de praticas que
envolvam as condig¢des atuais das familias e as possibilidades de
superacdo, estimulando a corresponsabilizagdo pelos cuidados a
crianga. Estudo corrobora acerca da necessidade de mudangas,
visto que as relagoes humanas nos mais diversos niveis contribuem
para que ocorra um convivio harmonioso entre profissionais,
paciente e familiares.’

Estar como acompanhante durante a hospitalizacido do pa-
ciente cronico demanda resiliéncia da cuidadora devido ao longo
periodo de internac¢éo. Dessa forma, quando o atendimento é
humanizado pode ocorrer redugio do estresse pelo tempo da

internagao, impactando na qualidade da assisténcia prestada,
assim como o bem-estar dos envolvidos no processo, além de
oferecer mais seguranca aos cuidadores apds a alta hospitalar.'°

As cuidadoras relataram o sentimento de abandono e soliddo
provocados pelo distanciamento da familia, amigos e da rede
de suporte social. Isto ocorre devido a magnitude da dedicac¢do
maternal de acompanhar o internamento do seu filho. Nesse
sentido, muitas familias que apresentam situa¢des semelhantes,
procuram apoio por meio de grupos e congregacdes religiosas.!

A sobrecarga da cuidadora estd relacionada a falta do apoio
familiar, suscitando imensa responsabilidade para o nucleo fa-
miliar quando um de seus membros adoece.? Em caso de nio
haver uma divisdo de papéis, ha um grande risco da cuidadora
principal adoecer fisica e emocionalmente.

As dores sociais sdo dores de cardter amplo que acometem
os individuos relacionados a condigdo de satide/doenga, so-
cioecondmica, moradia, acesso a recursos, servicos e politicas,
organizacio familiar, rede de suporte social e influenciam no
tratamento de satide."”? O adoecimento cronico traz importantes
repercussodes na vida e na dinamica das familias, desde a fragili-
zagao das relagdes maritais, perpassando por perdas de vinculos
profissionais e sociais.” As consequéncias destas rupturas podem
gerar desequilibrio financeiro, acarretando na interrupg¢ao dos
momentos de lazer, aumentando a sobrecarga da cuidadora.

Para além, a familia sofre pelo vivido e pelo néo vivido, o
medo do que pode vir a ocorrer com o paciente internado diante
da patologia cronica e a imprecisdo de informagées fornecidas
pela medicina sobre o diagnéstico e possibilidades terapéuticas.'

E inegével que os desafios acometidos também contribuam
para o crescimento pessoal e o fortalecimento dos vinculos entre
os membros da familia, podendo impactar positivamente no
tratamento da crianca." As doengas cronicas requerem um longo
periodo de supervisdo ou cuidado, além de serem permanentes,
estas requerem minimizar a dor, sofrimento e sobrecarga familiar,
maximizando o desenvolvimento da crianga e o tempo fora do
hospital, contando com a assisténcia domiciliar."?

Para atender a complexidade do adoecimento crénico infantil
é necessario o suporte de uma equipe multiprofissional que realize
procedimentos e/ou técnicas ao publico infantil, respeitando a
particularidade de cada paciente e seu contexto de vida.™

Outro ponto relevante é a humanizagido, pois entende-se a
valorizagdo dos diferentes sujeitos implicados no processo de
produgcio de satide: usuarios, trabalhadores e gestores.'* Quando
se refere 8 humanizagdo do cuidado, enfoca-se na assisténcia
ofertada a familia do paciente, a fim de oportunizar um ambiente
acolhedor e sensivel as questdes singulares emergentes. A unidade
em que o estudo foi realizado atende aos preceitos de humani-
zagdo da assisténcia a partir da proposta de contribuir para que
o paciente retorne ao domicilio e ao convivio com sua familia,
a partir do treinamento dos principais cuidadores e articulagdo
com a rede para suporte integral a crianca.

Ao considerar os sentimentos que permeiam a longa hos-
pitalizagdo, é importante que a equipe multiprofissional atue
diariamente com o paciente e sua familia mantendo uma rela¢ao
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harménica e humanizada. Desta forma, pode-se prevenir e ali-
viar a dor e o sofrimento, seja ele fisico, emocional ou espiritual
vivenciado pelas mies. Segundo autor,'¢®

ahumanizagio pode ser entendida como: forma de assisténcia
que valorize a qualidade do cuidado do ponto de vista técnico,
associada ao reconhecimento dos direitos do paciente, de sua
subjetividade e referéncias culturais. Implica ainda a valorizagao
do profissional e do didlogo intra e interequipes.

As cuidadoras sinalizam que a equipe assistencial pode ser
vista como um fator motivador ou desmotivador, a depender da
qualidade do vinculo construido. Dessa forma, vale ressaltar que
quando ha empatia entre profissionais e acompanhantes, o con-
vivio no espaco institucional torna-se mais saudavel, favorecendo
a participagdo e envolvimento das cuidadoras na assisténcia e
no relacionamento com a equipe. Assim, pode-se dizer que a
compreensdo no processo de cuidar é essencial, dessa forma,
se colocar no lugar do outro é primeiro saber quem é e depois
saber do que se é capaz.”

Os cuidadores também passam por um momento de incerteza
e de angustia diante da possibilidade da morte,'® precisando do
apoio do profissional qualificado. Logo, sugere a formagio de
grupos terapéuticos com familiares para que coloquem suas
emogdes em palavras e compartilhem sentimentos e vivéncias
com outros que estdo passando pela mesma situagao.

Vale salientar que os profissionais da satde, que atuam na
assisténcia de criancas com adoecimento cronico, precisam estar
aptos para exercer o cuidado humanizado as cuidadoras. Estudo
de revisdo sinaliza para a necessidade de se pensar em estratégias
com intuito de sensibilizar profissionais de saude a estabelecer
uma relagdo com a cuidadora, essas agdes colaboram para a
qualidade do cuidado assistencial junto a crianga."

As profissionais de servigo social atuam em prol do bem-estar
das cuidadoras, mostrando-se disponivel tanto para acolher
como para fortalecer o sistema de apoio do paciente, no intuito
de contribuir para melhorar a qualidade de vida da familia. Estes
profissionais pretendem conhecer o perfil socioeconémico e
cultural do paciente/cuidadora a fim de identificar as limitacoes e
possibilidades que influenciam no tratamento e desospitalizagdo
da crianga. A partir de uma abordagem voltada para a totalidade
do ser humano, apropria-se do olhar de integralidade do sujeito,
cuja intervencdo social deve considerar os aspectos relativos
aos sintomas de natureza fisica, social, emocional e espiritual.?’

Portanto, insere-se neste contexto a partir do acolhimento
a familia a rede de suporte e possiveis conflitos que possam
interferir no bem-estar da cuidadora durante a permanéncia
no hospital e/ou na qualidade do cuidado ao paciente apds o
retorno ao domicilio.”!

O assistente social é considerado um profissional com carater
sociopolitico, critico e interventivo e tem como principal obje-
tivo intermediar a¢des para que os individuos tenham acesso a
cidadania, portanto, utiliza-se de instrumentos que se articulam
com as dimensdes tedrico-metodologico, ético-politica e técnico-
-operativa na busca pela efetivacido dos direitos da populagido

usuaria.”? Visto como intermediador entre as politicas sociais
e 0s usuarios, é um profissional comprometido com a garantia
do acesso e a qualidade dos servigos prestados, ocupando um
papel de educador no processo saude-doenca e auxiliando no
resgate da dignidade das condigées de vida e morte do paciente.”

Uma das agoes deste profissional é a articulagdo com os
orgdos competentes no intuito de que o paciente cronico tenha
acesso ao beneficio de transferéncia de renda, nomeado Beneficio
de Prestagdo Continuada, que consiste no valor de um saldrio-
-minimo, ao considerar que a cuidadora principal da crianca
nao poderd exercer atividade laboral devido a necessidade de
assisténcia em tempo integral ao filho. Este auxilio é concedido a
partir de critérios socioecondmicos pré-determinados, fazendo-se
necessario conhecer o perfil de cada familia. Ainda se insere na
dinimica da prote¢do integral, reportando aos 6rgdos competentes
quando identificadas violagdes de direitos e/ou potenciais casos.**

Diante disto, pode-se afirmar que é uma categoria indis-
pensavel devido ao fato de conhecer a realidade sociocultural
da familia, suas possibilidades e limitagdes e intervir visando “a
defesa intransigente dos direitos humanos”.”

A unidade onde o estudo foi realizado tem como objetivo o
treinamento dos cuidadores intermediando com a rede no intuito
de ofertar atengao integral no seu territério, a fim de que seja
efetivada a desospitaliza¢do segura. O atendimento domiciliar é
a forma de assisténcia a saide prestada no domicilio do paciente,
que tem como caracteristica a dispensa¢do de um conjunto de
acOes de promogao a saide, prevencio e tratamento de doengas
e reabilitacao, garantindo a continuidade do cuidado integral a
satide.” E necessario que o domicilio tenha infraestrutura fisica
adequada com a realizagio da assisténcia domiciliar, contendo
o suprimento de dgua potavel, energia elétrica, facil acesso a
comunicagdo, bem como um ambiente arejado.”

Deste modo, percebe-se que a atuagdo do profissional de
Servico Social visa conhecer e atuar sob os condicionantes e
determinantes de saude através da articulagdo com a rede. A
intersetorialidade é indispensével, a partir da conscientizagdo
de que apenas o setor da satide ndo podera responder pela com-
plexidade das demandas do ser integral.

Portanto, é importante ressaltar que o municipio e o estado
sdo responsaveis por providenciar profissionais de satde para
atendimento in ldcus, fornecendo insumos para manutengdo
dos cuidados e, no que tange a disponibilizacdo do Servico de
Atendimento Mével de Urgéncia (SAMU) com suporte avancado
e de hospital pediatrico com unidade de terapia intensiva para
responder aos casos de intercorréncia. O profissional de Servico
Social deve ser o intermediador entre o usudrio e a politica pablica,
visando a efetivagdo dos direitos sociais do publico atendido.”

As principais contribui¢des deste profissional perpassam
pela busca da qualidade da assisténcia durante a permanéncia na
unidade hospitalar, visando conhecer as insatisfagdes e as possi-
bilidades de enfrentamento e, a articulagido com a rede de suporte
municipal, estadual e federal, no intuito de que as cuidadoras,
diante da complexidade do contexto clinico e social vivenciado.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

O estudo concluiu que as implica¢ées da longa hospitalizagdo
para as cuidadoras de criancas com doengcas cronicas complexas
podem acarretar aspectos negativos como: afastamento dos fami-
liares e da rede de suporte social, sentimento de tristeza, solidao,
entre outros. Entretanto, destaca-se a atuagdo de profissionais de
Servico Social apoiando cuidadores através de agdes que possi-
bilitam o acolhimento, a escuta sensivel e a valorizac¢do, além de
contribuir para a alta segura do paciente, como a intermediagao
com 6rgaos publicos.

Este estudo limita-se por ter sido realizado em apenas uma
unidade de um unico hospital, desta forma, ndo permitindo
generalizagdo dos resultados.

Como implicagbes para pesquisas futuras, este estudo visa
contribuir para o conhecimento de profissionais pediatricos
acerca do adoecimento cronico infantil e o longo periodo de
internamento, além de sensibiliza-los a partir da reflexdo sobre
sua pratica profissional.
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