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RESUMO:Este artigo trata de uma revisdo bibliografica sobre a participagéo
de familiares no atendimento da crianga hospitalizada e apresenta resultados parciais
de um estudo que investigou as representagdes sociais que as familias de criangas
hospitalizadas, acometidas por doengas cronicas, tém sobre a doenga e a hospitalizagdo
de seus filhos. Na enfermaria estudada, as famflias participavam de atividades especi-
almente destinadas a elas (programa mae-participante), que visavam, fundamental-
mente, a veiculagio da informagao. Para por em prética esta medida a equipe utilizava-
se de técnicas grupais. A populagdo estudada constituiu-se de 38 familias, perfazendo
um total de 50 participantes e a metodologia de coleta de dados envolveu uma combi-
nagéo de técnicas: observagéo participante de campo, observagao sistemética e entre-
vistas. Os resultados indicaram que a primeira preocupagao dos familiares é conhecer
o diagnéstico, a representagdo da doenga tem o sintoma como ntcleo central e a
hospitalizagdo € vista inicialmente como uma experiéncia negativa.
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ABSTRACT: This article presents a review of literature of family participation
in the assistance of hospitalized children, and presents, also, the partial results of a
study that investigated families’s social representations of their children’s chronic
illness and hospitalization. In the pediatric unit, parents were invited to participate in
activities especially planned for them, whose aims were to convey and share information.
To do so, the staff used group technique. The sample consisted of 38 families and the
methodology of data collection was a combination of techniques such as systematic
observation and interview. The results showed that family’s main concern was the
diagnosis, that the illness representation has the symptom as the main point, and that
hospitalization is viewed firstly as a negative experience.
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Este artigo tem por objetivo abordar o tema da insergdo de familiares
no atendimento da crianga enferma e que necessita de hospitalizagdo, através
de uma revisio da literatura, considerando os aspectos sobre 0s quais o tema
se sedimenta. Além disso, pretende mostrar resultados parciais de uma pes-
quisa’ que investigou quais as representagdes sociais que familiares t€ém sobre
a doenga dos filhos, portadores de enfermidades cronicas.

Em se tratando da participacdo da famflia no atendimento da crianga,
ou de forma mais ampla, de sua integragdo ao processo de hospitalizagio,
encontram-se na literatura muitos estudos referentes a criangas terminais, es-
pecialmente aquelas portadoras de leucemia (Alves, 1981; Evans, 1975;
Friedman, 1967; Heffron, Bommelaere e Master, 1973; Thomas & Cordell,
1983), ou com patologias graves. Nestes casos, as familias recebem mais aten-
¢do, por se tratar de uma situagdo especial, além de se configurar para o
hospital, realidade de dificil manejo.

No atendimento de criangas que apresentam patologias diversas e que,
pelo menos, a principio, ndo oferecem risco de vida, as familias sdo vistas
como um empecilho ao bom andamento dos servigcos de assisténcia e encon-
tram-se, na maioria das vezes, sem informagao acerca do que estd acontecen-
do.

As primeiras discussdes sobre a participagio de familiares no contexto
hospitalar, datam da década de 50 e 60 e caracterizam-se pelo interesse em
enfatizar as vantagens e desvantagens da admissao deles. A maioria dos estu-
dos fundamentam-se nas pesquisas de Bowlby (1952, 1960) e Spitz (1945,
1946), sobre os efeitos nocivos da separagdo mae-crianga, e trazem imimeras
contribui¢des para os profissionais que atuam na instituigdo hospitalar e na
drea de saiide em geral.

Dentre esses autores, Coffin (1955), entrevistando enfermeiras em um
hospital de clinica geral, constatou que todas concordavam que a presenga de
maes nas enfermarias pediétricas trazia beneficios, embora apontassem algu-
mas obje¢des, como a necessidade de se ter um grande nimero de profissio-
nais de enfermagem para atender, pois esta medida acarretava um 6nus maior
para os profissionais, que deveriam despender mais tempo para dedicarem-se
também aos familiares. Coffin discute esta objegao, descrevendo sua experi-
&ncia com hordrio irrestrito para visitas, pois em hospitais tradicionais o horario
para a visitagdo € rigidamente estabelecido, e mostra as vantagens da adogao
de tais medidas para as criangas: estas choram menos e parecem mais felizes,

2 Este trabalho foi publicado na integra no livro: CREPALDI, M. A. Hospitalizagdo na
Infdncia: representagées sociais da familia sobre a doenga e hospitalizagdo dos filhos. Taubaté,
Cabral Editora Universitaria, 1999.
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enquanto que as maes podem aprender cuidados bésicos. A autora contrapoe-
se, ainda, ao argumento de que os familiares sdo responsaveis pela desorgani-
zac¢do das enfermarias e agentes de indisciplina, o que é apresentado
freqlientemente como justificativa para o alijamento dos pais.

J4 na década de 50, Hohle (1957) afirmava que a 16gica em trazer os
pais para dentro do hospital era auto-evidente, primeiro porque sdo pessoas
que favorecem o desenvolvimento da crianga, sdo figuras de apego, s@o res-
ponsdveis pela crianga e, como tal, deveriam ter direito a permanecerem ao
lado dela em situagdo tdo adversa. Portanto, ndo h4 outra razdo maior do que
a prépria evidéncia para justificar a necessidade da presenga deles. Esta auto-
ra assinala que nos hospitais privados ndo se discute este fato. Kazak (1997)
reafirma esta idéia, evidenciando que a presenga dos pais € inquestiondvel
pelos mesmos motivos, acrescentando que familiares podem se constituir em
coadjuvantes na assisténcia prestada.

Com a presenga dos pais, ao contrario do que a equipe investigada por
Coffin (1955) apontou, os profissionais ficam mais livres para fazer um traba-
lho de boa qualidade, j4 que estes podem ajudar nas atividades de cuidados. H4
também maiores trocas entre o hospital e a comunidade (Fagin, 1962).

Roy (1968) afirma que apenas o contato da crianga com a mée néo é
suficiente, sendo necessério que ela possa responder as necessidades da mes-
ma. A autora estudou as relacdes que se estabelecem entre enfermeiras e
familiares e concluiu que a introdugio proposital de tarefas, a serem cumpri-
das pela mde, aumentam sua adequacdo. Acrescentariamos a esta afirmagio
a idéia de que os pais podem prestar cuidados caso desejem, pois manté-los
para servir apenas como méo de obra gratuita, em substitui¢do ao pessoal de
enfermagem qualificado para exercer atividades de cuidados, € uma forma
inadequada de fazé-los participar.

Conforme vérios autores demonstraram, sdo indimeros os beneficios
trazidos pela presenca dos pais, seja para a crianga, para a equipe e para si
préprios: evita a presenga de reagdes emocionais causadas pela separagédo
crianga-familia; faz a mediagio entre equipe e crianga; acelera a alta, uma vez
que a convalescenga € mais rdpida; reduz a infegéo cruzada, porque diminui o
nmimero de pessoas que manipulam a crianga; diminui a incidéncia de proble-
mas de pele porque os banhos e trocas de roupa sdo mais freqiientes; as crian-
cas ficam mais calmas, choram menos e dormem melhor; fornece aos pais a
possibilidade de continuar a exercer seu papel de cuidar do filho, o que ajuda
no controle da ansiedade; os pais podem estar sempre bem informados sobre o
que se passa com a crianga e t€ém a oportunidade de aprender cuidados espe-
cificos; podem ajudar na observagédo constante do estado da crianga; a equipe
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se beneficia porque pode observar a crianga numa situagio mais realistica e
pode estar mais disponivel para atender s criangas sem acompanhantes
(Andrade e Silva, Aguiar, Souza e Almeida, 1982; Cleary, Gray, Hall,
Rowlandson, Sainsburg e Davis, 1986; Griinberg, Silva, Sitkewich, Esquivel e
Farias, 1981; Issner, 1972; James & Wheeler, 1969; Lisboa, 1973; Mac Carthy,
1981; Nascimento, 1985; Nolan, 1981; Osério, Ferari, Alonso e Cardoso, 1978;
Ranna, 1987; Ryan, 1984; Schyff, 1979).

Muitas vezes, os pais sdo vistos como um problema na enfermaria,
porque questionam, tém medo e sua presenga € vista como um adicional da
equipe absolutamente desnecessdrio. Os que se contrapdem a esta presenca
dizem que as criangas se comportam melhor quando os pais estdo ausentes, 0
que parece ser contraditério. E comum que a crianga se torne mais exigente,
chore, ndo aceite as intervengdes dos profissionais e demonstre suas necessi-
dades e desejos, assim protesta e nega-se a colaborar com os procedimentos
realizados, o que ocorre mais freqiientemente na presenca dos pais € pessoas
com quem a crian¢a tem familiaridade. Este padrao de comportamento € visto
como indisciplina, € indesejavel.

Por outro lado, na auséncia dos familiares, a crianga pode apresentar-
se apdtica e triste, o que faz com que aceite as intervengdes sem protestar.
Esta forma de comportar-se € vista, erroneamente, como adequada e pode até
mesmo ser confundida com reacdes sauddveis, uma vez que a crianga “ndo
dd trabalho” (Hardgrove e Dawson, 1972).

Andrade e Silva e cols, (1982); Ayer, 1978; Grunberg e cols, ( 1981);
Lisboa, 1973; MacCarthy, 1981, procuram rebater alegacdes de que os pais
interferem na dieta da crianga, aumentam o risco de infecdo, tornam a relagdo
com a crianca mais dificil, sdo fonte de desordem, rebeldia e roubos na enfer-
maria, sdo agressivos e entram em atrito com os membros da equipe, além de
contribuirem para o aumento do nimero de pessoas dificultando o trabalho.

E muito freqiiente a alegagio de que as enfermarias nio dispdem de
espaco fisico e condigdes materiais para atender os pais adequadamente (Ayer,
1978), o que parece camuflar as razdes verdadeiras para que se evite a sua
admissdo. A participagao deles requer mudangas radicais na equipe de enfer-
magem (Mac Carthy, 1981).

Operar mudangas, porém, nio € uma necessidade apenas da equipe de
enfermagem, como refere- Mac Carthy (1981), mas deve incluir os demais
segmentos profissionais, a comegar pelas chefias. Observamos que existe uma
rigidez em relagdo a mudanga na estrutura e organizagdo dos hospitais, que
procuram manter intactos os métodos tradicionais de funcionamento.

A presenca de familiares for¢a a adogdo de uma forma diferente de
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funcionar que possibilita o atendimento da crianga como um todo, a comegar
pela inclusdo, na equipe, de outros profissionais ndao médicos que possam aten-
der aos aspectos psicossociais da clientela, como: psicélogos, terapeutas
ocupacionais, recreacionistas, assistentes sociais, nem sempre facil de ser posta
em prética, pois admitir a presenga de uma equipe diversificada pressupde a
adogdo de uma filosofia de atendimento que extrapola e questiona uma con-
cep¢do da doenga como circunscrita ao corpo, ou seja, considera uma visao
mais ampla deste fendmeno, o que raramente € aceito pelo saber médico.

Segundo Ranna & Okay (1980), a familia € quem faz a ligagdo entre
os diversos membros da equipe. Se esta tGltima trabalha de forma desintegra-
da, as contradi¢des tomam-se aparentes e os pais encarregar-se-do de difun-
di-las, o que, sem divida, representard uma ameaga aos profissionais.

Andrade e Silva e cols, (1982) descrevem uma experiéncia de internagao
conjunta® e concluem que a implantagdo de um servigo desse tipo depende,
fundamentalmente, do preparo e motivacdo dos profissionais de saide para
atenderem e menos das condi¢Oes geogrificas e materiais de que a institui¢io
dispde. Acreditamos que além destes aspectos deve haver convicgao, por par-
te da equipe, de que o familiar € um coadjuvante importante no restabelecimento
do estado de saide da crianga ou, por outro lado, em casos onde isto ndo seja
possivel, como em doengas cronicas e terminais, € um agente colaborador no
enfrentamento da situagdo, beneficiando a crianga, a equipe € a si proprio.

Na auséncia de disponibilidade para mudangas, mesmo sob 6timas con-
digdes, a intengdo em se admitir pais pode resultar desastrosa para todos.
Segundo Hardgrove & Dawson (1972), devido a resisténcias tanto da adminis-
tracdo, quanto do pessoal que atua mais diretamente ligado ao paciente, estas
mudangas tdo necessarias para as criangas e suas familias, sdo postergadas
indefinidamente.

Nas décadas de 70 e 80, muitas institui¢des ocuparam-se em enfatizar
a prética de alojamento conjunto, implementando programas do tipo mie-acom-
panhante e mae-participante (Lisboa, 1973; Andrade e Silva e cols, 1982).
Esse fato levou os pesquisadores a se preocuparem com as relagdes entre
equipe e familia (Crepaldi, 1989; Ranna & Okay, 1980; Ranna; 1987), tendo
em vista que a presenga desta itima implementou uma nova dindmica ao
contexto hospitalar.

Nos tltimos anos, porém, constatamos que ha uma preocupagio de se
conhecer como a familia v€ sua inser¢do no espago institucional, o que julga

* Este termo € utilizado para designar um tipo de hospitalizagdo que mantém um dos
familiares durante vinte e quatro horas na enfermaria, o que também é chamado de alojamento
conjunto, programa mie acompanhante ou programa mée participante.
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ser um bom atendimento, que representagdes tem sobre o bindmio saide-do-
enga e como gostaria de participar do atendimento (Brunnquel & Koren, 1991;
Cameron , Snowdon e Orr, 1992; Crepaldi, 1995; Diehl , Moffitt e Wade, 1991;
Knafl, Breitmayer, Gallo e Zoeller, 1992; Miles & Maths, 1991) sendo dada a
familia ndo apenas a chance de acompanhar a crianga, mas de interferir, efe-
tivamente, nos rumos da atencdo que é fornecida a ela prépria e ao filho.

Neste sentido, julgamos cruciais os estudos de representagio, tendo
em vista os atores sociais envolvidos no cendrio hospitalar, quer sejam: crian-
¢a, familia e equipe. A hospitalizacdo for¢a o encontro de pelo menos dois
grupos importantes: a familia e a equipe. Tal configuragdo costuma provocar
desencontros entre as categorias do discurso, da equipe e dos familiares, um
desencontro semantico e social que prejudica a atengdo destinada aos usudri-
os, dificultando o engajamento destes no atendimento, interferindo no grau de
satisfagc@o destas pessoas para com a institui¢do, além de dificultar o trabalho
da equipe.

O estudo das representagdes que a familia e equipe apresentam no
contexto hospitalar tem sido a questdo que centralizada os tltimos trabalhos de
pesquisa que temos desenvolvido. Estudamos primeiro as representagdes da
familia sobre doenga e hospitalizagdo, bem como a avaliagdo da assisténcia
recebida e do trabalho da equipe (Crepaldi, 1995) e, posteriormente, como o0s
profissionais representam os usudrios, bem como suas expectativas em rela-
¢d0 aos mesmos (Crepaldi, 1997).

Relataremos, a seguir, o primeiro trabalho citado, para exemplificar a
importincia destes estudos no cotidiano institucional.

Sobre as representacdes sociais da familia acerca da doenca

Segundo Jodelet (1984) as representagbes apresentam-se sob as mais
variadas formas, que podem ser mais ou menos complexas. Sdo categorias
que servem para classificar as situagdes, os objetos, os individuos com quem
temos relagdes; sdo teorias que permitem preceituar sobre os fendmenos da
vida cotidiana. Sdo imagens que traduzem um conjunto de significagdes; sdo
sistemas de referéncia que nos permitem interpretar o que nos chega; sio
maneiras de dar um sentido ao desconhecido. Trata-se de atividade mental de
individuos e grupos, destinada a fixar suas pertengas sociais, para relaciona-
rem-se aos fatos, objetos e situagdes que lhes dizem respeito.

E, portanto, de um conhecimento chamado de “ingénuo”, natural, es-
ponténeo, do “senso comum”, para distingui-lo do saber cientifico. E uma no-
¢do prética que nos permite teorizar e apreender os eventos da nossa vida
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cotidiana, a partir das informagdes que circulam através dela.

Moscovici (1984) considera que o ato de denominar o objeto desco-
nhecido faz parte da constru¢do de uma representagdo, pois, desta forma, o
sujeito estar4 tirando tal objeto de uma situag@o de anonimato que o intriga,
incluindo-o num universo ja conhecido.

Ser sujeito de uma doenga, de um infortiinio, para quem quer que seja,
¢ um fato infinitamente injusto e que necessita de sentido, de compreensao a
partir de uma cadeia de causas e efeitos, isto é, precisa ser explicado (Sindzingre,
1991). Os familiares da crianga que adquiriu uma doenga, t€ém a mesma ne-
cessidade de atribuigdo de sentido, pois sentem-se inteiramente envolvidos e
precisam encontrar uma razdo para o acontecimento.

Hoje em dia a doenga € um “assunto” que diz respeito quase que total-
mente 2 instituigdo médica e ao saber biomédico, mas por outro lado € um
fendmeno que ultrapassa os limites deste saber, quando nos voltamos para os
diferentes significados que individuos ou grupos sociais lhe atribuem.

Pesquisas que tratam das representagdes sociais de saide e doenga
(Herzlich, 1969; D’Houltaud, 1976; Aiach & Philippe, 1980; Jodelet, 1985;
Pierret, 1985 e Queiroz, 1991) t&ém evidenciado que as explicagdes que a me-
dicina atribui a doenga, através das categorias do discurso médico, na maioria
das vezes, ndo satisfaz os sujeitos, que querem sempre encontrar a razao “mais
profunda” do seu infortinio.

Para Herzlich (1984) a doeng¢a é um acontecimento que pode amea-
car, modificar ou transformar, totalmente, e as vezes de forma irreversivel, a
vida pessoal e coletiva dos sujeitos. E um evento que necessita ser explicado
pelo individuo e por uma sociedade inteira.

Além de estar circunscrita a singularidade do sujeito, a doenga € tam-
bém urn fato social, sua natureza e sua distribui¢éo sio diferentes dependendo
da época, das sociedades e das condig¢des sociais (Herzlich, 1991). A peste, a
tuberculose, o alcoolismo, a sffilis, cada uma a seu tempo, se constituiram em
“flagelos sociais”, assim como o sdo, hoje em dia, a Aids e o cincer. Todas sdo
doengas que desencadearam uma mobilizagdo muito grande no mundo todo, e
ndo € por acaso que todas as sociedades elaboraram, sobre a doenga, enunci-
ados mais ou menos sofisticados.

Queiroz (1991), em uma pesquisa realizada em Paulinia, sobre as re-
presentagdes de doencga e sadide, estudou uma populagdo de 42 familias da
classe trabalhadora, usudrias dos servigos de saiide piiblica, destinados a co-
munidade. Verificou que a doenga € definida como a impossibilidade de traba-
lhar e suas causas t€m vdrias origens: nervosismo, principalmente na mulher,
que se encontra ligado 2 instabilidade econdmica e a falta de perspectivas, no
que se refere 2 melhora de condig¢des de vida. Outro fator importante diz res-
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peito ao destino e A natureza, ou a Deus. Aparecem também, menos
freqiientemente, as causas alimentares, falta de higiene e condigdes climéti-
cas, poluicdo, e extravagéincias pessoais, relacionadas com o contigio € a be-
bida.

O trabalho de pesquisa que fizemos no Instituto da Crianga do Hospital
das Clinicas da USP (Crepaldi, 1995), corrobora algumas destas afirmagdes
como veremos a seguir. Investigamos as representagdes sociais que as famili-
as de criangas hospitalizadas, acometidas por doengas cronicas, tém sobre a
doenga e a hospitalizagéo, limitando-nos no presente artigo aos resultados par-
ciais relativos as representagdes da doenga.

A pesquisa foi realizada na enfermaria de Patologia Geral do Instituto
da Crianga, que era também chamada de Grupo Geral. Nesta Unidade as
familias participavam de diversas atividades, havendo algumas especialmente
destinadas a elas, como o Programa mae-participante, que visavam funda-
mentalmente a veiculagdo da informagio. Para por em pratica esta medida, de
forma sistematizada, a equipe utilizava-se de técnicas grupais.

A populagio estudada constituiu-se de 38 familias, perfazendo um to-
tal de 50 participantes, e a metodologia de coleta de dados envolveu uma com-
binagdo de técnicas: observagdo participante de campo, entrevistas abertas e
entrevistas semi-estruturadas, além de observagao sistemética de sessoes de
grupo de pais e de acompanhantes. Os dados da observagao participante de
campo foram registrados em um di4rio de campo, aqueles relativos a observa-
¢ao sistematica foram registrados em audio-cassete e manualmente, enquanto
os demais foram registrados em audio-cassete, sendo transcritos posterior-
mente. Para as andlises de dados, utilizou-se técnicas de andlise enunciativa
do discurso (Austin, 1970).

Resultados

Em primeiro lugar constatou-se que, em se tratando de criangas, o que
caracteriza o estado de doenga € a incapacitagio para o brinquedo, o estado
de prostragio que se opde a vivacidade e atividade da crianga, o prejuizo em
seu desenvolvimento, somados ao aparecimento do sintoma ou conjunto de
sintomas. O brinquedo eqiiivale a principal atividade da infancia, assim como o
trabalho o € para os adultos, como mostrou Queiroz (1991).

Os pais reconhecem a institui¢do médica como aquela que pode deci-
frar os sintomas que a crianga apresenta, pois t€ém necessidade de encontrar
uma defini¢do para a doenga, insistem para que esta seja nomeada e todos os
esforgos s3o empreendidos por eles para que isto ocorra. A descrigdo dos
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sintomas é o ponto de partida. Descrever, na verdade, € o que esta ao alcance
deles. Querem decodificar o que estd ocorrendo, mas por sentirem-se limita-
dos para alcangar este objetivo, delegam ao médico a tarefa de auxilia-los
neste empreendimento.

A representagao da doenga da crianga é construida pelos pais, tendo
em vista uma multiplicidade de fatores que se fundem e se entrelacam, para
dar um corpo, uma estrutura a esta constru¢do. Tudo que viram e ouviram, ao
longo da vida, sobre as doengas chamadas “infantis” e criangas que estido
doentes; imagens e significa¢des que acumularam, advindas do grupo social ao
qual pertencem; a vivéncia tdo concreta e presente, de ter um filho que nasceu
doente ou que ficou doente e que necessita de hospitalizagdo, concorrem para
esta construgao.

Nio se pode dizer que a visdo que nossos sujeitos apresentavam sobre
a doenga, no momento da internagio, estava isenta da influéncia da medicina
oficial. Queiroz (1991) afirma também, que nos tltimos quinze anos assistimos
a “medicalizagdo” das classes populares, tendo em vista que os servigos de
satde tornaram-se disponiveis a todos através da rede piblica. Em sua pesqui-
sa, em Paulfnia, nio encontrou uma vinica familia que néo fizesse uso costu-
meiro de servigos médicos. Seus entrevistados mostraram-se totalmente fami-
liarizados com as consultas médicas, nomes de doengas e medicamentos. Por-
tanto, esta é mais uma varidvel que exerce influéncia sobre a construgio da
representagdo.

Em nosso estudo, também constatamos que os sujeitos tinham uma
certa familiaridade com a medicina oficial, anterior ao aparecimento da doen-
¢a. Além disso, em sua maioria, ja haviam passado pela experiéncia de uma ou
mais internagdes da crianga, em outros hospitais ou em enfermarias do préprio
Hospital das Clinicas. Nestas ocasiGes, receberam as mais diversas informa-
¢des. Assim, o que traziam logo que chegavam, era um conjunto de idéias,
percepgoes, imagens e opinides, que elaboraram em torno da doenga do filho.

Aliados ao conjunto de varidveis em questdo, apresentavam grande
ansiedade e muitos temores advindos da situagdo de doenca e de ter que dele-
gar ao hospital a tarefa de cuidar da crianga.

Apresentamos a seguir uma lista de categorias e suas respectivas
subcategorias, que organizam o contetido representacional das falas, para em
seguida descrever cada uma delas.

1. Definigao da doenga: denominagio da doenga, os sintomas, histé-
ria da doenga, sintomas prot6tipos, auséncia dos sintomas, melhora dos sinto-
mas, sintomas psicoldgicos, efeitos da medicagao.
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2. A causa da doenca: fatores endégenos, fatores exégenos, fatores
ligados aos pais, combinagio de fatores.

3. As consegqiiéncias da doenga:

a) A hospitalizagdo: no Pronto Socorro, o segundo comego na enfer-
maria, os sentimentos dos pais, o hospital, a cidade grande, a integracéo do
familiar.

b) A familia e a hospitalizacdo: a familia dividida, a doenga da fami-
lia, a familia e o trabalho.

O aparecimento do sintoma é condi¢do fundamental para que o estado
de doenga seja admitido e a primeira preocupagéio da familia, logo que chega-
va na enfermaria, era a de denominar a doencga, conhecer o diagnéstico e as
suas causas. Para eles a alta do hospital estava, muitas vezes, condicionada a
esta denominagio.

A nomeacio da doenga era considerada importante pois os familiares
acreditavam que conhecendo-a poderiam proteger a crianga de exames
invasivos, poderiam responder aos parentes € amigos sobre a crianga, pois a
doenga € um evento que o sujeito partilha com seu grupo social. Outro fator
importante a se considerar € que a auséncia de nome, do diagnéstico, costuma
provocar suspeita, deste mesmo grupo, sobre uma possivel gravidade da doen-
¢a, acarretando no afastamento das pessoas por medo de um suposto conta-
gio. Assim, enfrentar uma realidade muito dura, advinda de um diagnéstico
desfavordvel, mostrou-se at€ mesmo menos penoso do que enfrentar o desco-
nhecimento da doenca e a incerteza sobre o seu desfecho.

Conhecer o nome e as causas da doenga € visto como uma obrigagio
dos pais, além de ser uma forma de alivio da culpa que sentem sobre o fato de
que poderiam té-la causado, por negligéncia nos cuidados, pelo fato de serem
pobres, e portanto terem poucas condi¢des de fornecer uma boa assisténcia ao
filho, ou por hereditariedade.

Mesmo que se tratasse de reinternagdo, muitas vezes o familiar ndo
tinha conhecimento do nome e tampouco da patologia. No caso de saber o
nome, ndo conseguia atribuir-lhe um sentido, em outras vezes, a nomeagio e a
explicagdo da doenga, quando conhecidas, baseavam-se na sua vivéncia com
a crian¢a doente e com as conseqiiéncias da doenga, ou seja, no seu
background informacional, construido a partir de sua experiéncia de vida.

A histéria da doenga, que sabiam contar com detalhes, era na verdade,
a histéria dos sintomas, quando e como apareceram, estratégias encontradas
para lidar com eles e que sentimentos mobilizaram. Os sintomas podem se
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configurar ainda, como protétipos para se pensar certas doengas. Man-
chas sfo associadas a aids, palidez e barriga grande estdo associadas a ver-
mes, prejuizo na marcha esta associado a poliomielite etc.

Se os sintomas comegcarem a desaparecer € sinal de que a crianga esta
sarando e a auséncia deles significa auséncia de doenga, ainda que se trate de
doengas muito graves. Mesmo conhecendo a gravidade da enfermidade a fa-
milia utiliza-se desta representagdo, o que, muitas vezes, pode estar servindo
como um mecanismo de nega¢do da doenga e da situagao dificil que ela encer-
ra.

A situagio de doenga e hospitalizagdo do filho pode, ainda, desencade-
ar ou agravar sintomas psicolégicos nos demais membros da familia. Os efei-
tos da medicagdo podem ser benéficos, como o soro e as vitaminas, ou noci-
vos, como os diuréticos e antibiéticos, pois enfraquecem-na.

As causas da doencga estdo ligadas a fatores enddgenos, exdgenos e
fatores ligados aos pais. Os fatores end6genos sdo inerentes a prépria crianga
e sdo citados com menor freqii€ncia, o exdgenos estdo presentes no ambiente,
sdo concretizdveis, como as pessoas do convivio, os médicos, os virus e as
vacinas. Os fatores ligados aos pais pressupdem que a doenga tenha se insta-
lado devido a uma causa, direta ou indiretamente, ligada a eles préprios, o que
gera muita culpa. Muitas vezes esta causa advém de uma combinagao destes
fatores, o que apareceu com mais freqiiéncia neste trabalho.

A principal conseqiiéncia da doenga, para os sujeitos, foi a hospitalizagdo,
pois trata-se de um acontecimento que altera completamente a vida familiar,
trazendo ansiedade e incertezas. A comecar pelo Pronto Socorro, a
hospitalizag@o ja se configura como experiéncia negativa, pois promove a
vivéncia de muitas situagdes de sofrimento, quer seja do filho ou de outras
criangas. Uma vez encaminhados a enfermaria, o que denominamos de se-
gundo comego, os pais encontram uma outra equipe e uma nova situagéo, e
por mais que recebam muitas informagdes sentem-se confusos. Atribuem ao
hospital a experiéncia negativa de hospitalizagdo, alegando que o espago é
precério, que por ser um hospital escola temem serem usados como objeto de
aprendizagem, além de alegarem que os médicos sao jovens . Em segundo
lugar apontam fatores externos ao hospital, como responsdveis pela experién-
cia negativa, como o fato de terem que enfrentar uma cidade grande como Séo
Paulo. Aos poucos, porém, o familiar consegue conviver com a situagio, inte-
grando-se as atividades, a medida em que vai compreendendo o que se passa
consigo mesmo e com a crianga, e vai conhecendo melhor o contexto hospita-
lar.

Outra conseqii€ncia importante € a divisdo da familia na auséncia da
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mae, que é a pessoa que, geralmente, permanece no hospital. Esta divisao
traduz-se pelo temor da perda da afiliagdo familiar e por sentimentos de de-
samparo e impoténcia.. Ha altera¢des de papéis familiares e os outros filhos
sentem-se abandonados. Podem, ainda, apresentar sintomas orgénicos ou psi-
coldgicos que aparecem em conseqii€ncia da situag@o nova, ou agravados por
ela quando preexistentes.

O vida familiar pode também, ser prejudicada pela perda do trabalho
de um ou ambos os pais.

Consideramos que o conhecimento destas representagdes € tdo impor-
tante para a equipe de saide, que prescindir dele torna muito prejudicada a
interagdo com a familia e, consequentemente, com a crianga. Convivendo com
a equipe da enfermaria, durante oito horas diérias por um longo periodo, pude-
mos constatar que tratava-se de um grupo extremamente interessado em co-
municar-se com a familia e sobretudo informéa-la o maximo possivel sobre o
que estava ocorrendo com a crian¢a, a doenga, os exames, procedimentos
médicos e de enfermagem. Um dos objetivos do atendimento destas familias
era poder corrigir o que chamavam de “idéias erradas” que aprenderam “po-
pularmente”, em outras palavras, suas representa¢des. O que observamos tam-
bém € que estas representacdes determinavam, muitas vezes, uma forma de
se comportar, do familiar, cujo entendimento era dificil para a equipe. Em cer-
tos casos, a fidelidade ao contelddo representacional era tdo forte que nem
mesmo muitas explicagdes cientificas, dissuadiam o familiar de comportamen-
tos que a equipe julgava inadequados.

Conclusao

A partir deste estudo concluimos que a preparagdo da equipe para
atender bem a familia se inicia pela compreensdo da identidade desta, de sua
pertenga social, da informagao acerca do que se passa com ela. Noutras pala-
vras, pelo conhecimento das representagdes sociais acerca de uma variedade
de fendmenos com os quais seus membros estdo envolvidos e, pela compreen-
sdo dos seus sentimentos. Por outro lado, é importante que os profissionais
saibam identificar € reconhecer seus préprios sentimentos, freqiientemente
mobilizados por situagdo tio adversa como a de doenga e suas implicagdes,
além de conhecer também seus conteiidos representacionais, presentes no
exercicio de suas tarefas.

A familia, tanto quanto a crianga, € afetada pela doenga e conseqiiente
internagdo e suas reagdes podem ser as mais diversas. Alguns apresentam
medos reais que sdo proporcionais a gravidade da doenga, outros sentem culpa
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por pensar poderem ter influenciado para que a doenga se instalasse, como
mostramos e outros ainda, podem demonstrar ansiedade exagerada.

A hospitalizagio se configura como uma situagio de crise que pode
interferir na capacidade que os pais tém para dar apoio a crianga e para lidar
com o ambiente . Os pais podem expressar sua ansiedade em forma de atitu-
des criticas dirigidas a equipe. Se esta ndo estiver atenta as provéaveis razdes
dessa hostilidade pode se antagonizar com eles e a comunicagao se torna mui-
to dificil. A doenga, principalmente quando cronica, grave e sobretudo em es-
tdgio avancado, suscita tensdes, ansiedade e culpa que muitas vezes provocam
conflitos entre familiares e equipe. Estes geralmente se traduzem em ‘‘condu-
tas de vigildncia, desconfianga, exigéncias excessivas e hostilidade” (Maldonado,
1986, p.7).

E importante, portanto, que a equipe conhega estes mecanismos a fim
de que possa atender a clientela de forma adequada, sem que para isto tenha
que ver sacrificados alguns dos seus segmentos, e estar atenta para o fato de
que as representagdes da doenga, hospitalizagio e da prépria equipe podem
estar na origem destes conflitos.

Preocupados em melhorar as relagdes entre equipe e familiares, bene-
ficiando consequentemente a crianga, alguns autores discutem formas possi-
veis de se lidar com os pais € o papel que devem exercer no hospital (Campbell
& Patterson, 1995; Crepaldi, 1989; Kazak, 1989; Drotar, 1997). A grande
maioria deles salienta a importancia da informagao. Recomenda-se que o mé-
dico diga aos pais tudo o que sabe sobre a crianga e tudo o que pretende fazer.
Sugere-se que as informagdes sejam repetidas, pois sempre que a familia en-
tende o motivo da adogdo de certas atitudes torna-se mais cooperativa e me-
nos preocupada .

£ muito importante que a comunicagio entre equipe, familia e crianga
seja estabelecida de forma positiva. O papel da equipe de enfermagem, segun-
do Lima, Kakehashi e Barbosa (1985) é esclarecer as diividas dos pais € ajuda-
los sem, no entanto, os julgar. E preciso favorecer a presenga da mée ou subs-
tituta e receber a crianga e a familia tentando estabelecer uma relagao empética
com eles (Lima e cols, 1985). Estas recomendag¢des sem diivida, aplicam-se
aos outros membros da equipe, além das enfermeiras, pois numa unidade onde
as categorias profissionais sdo diversificadas, favorecer a participagdo dos
pais é incumbéncia de todos.

Atendidas estas condigdes, a hospitalizagdo pode vir a ser, para a cri-
anga e sua familia, uma experiéncia benéfica, podendo inclusive proteger e
promover o desenvolvimento da crianga, mesmo que esteja prejudicado pela
doenga.
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