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Resumo

A hospitalizagdo pediatrica tende a constituir uma experiéncia marcante na vida de uma
crianca/adolescente, podendo afetar o seu desenvolvimento e bem-estar, e varias areas do
funcionamento da familia (Jorge, 2004; L. Oliveira, Gabarra, Marcon, Silva, & Macchiaverni,
2009). Entre os protagonistas deste processo, os pais assumem um papel de particular
relevancia, sendo que as suas reacdes e recursos para lidar com o quadro clinico, sofrimento
e hospitalizacdo do filho, e com as alteraces geradas nas rotinas familiares, influenciam a
adaptacdo psicossocial do paciente pediatrico e dos restantes elementos da familia (Barros,
2003; Schneider & Medeiros, 2011). Neste processo, apesar de a mae se assumir, em grande
parte dos casos, como o cuidador principal, nos ultimos anos o pai tem vindo a assumir um
crescente protagonismo em termos de presenca e cuidados ao filho hospitalizado (Crepaldi,
Andreani, Hammes, Ristof, & Abreu, 2006; Moura & Ribeiro, 2004). Na componente
empirica desta dissertacdo apresenta-se um estudo qualitativo, de natureza exploratdria,
desenvolvido com o objetivo de auscultar a forma como os pais experienciam a
hospitalizacdo de um filho em situacdo de internamento agudo, e explorar eventuais
diferencas no modo como pai e mae vivem este episddio. O estudo envolveu 16 casais (16
pais e 16 maes), com um filho internado no servico de pediatria de um hospital do norte de
Portugal. Através de uma entrevista, procurou-se conhecer as alteracbes geradas pela
hospitalizacdao de um filho nas varias esferas da sua vida, as dificuldades, preocupacdes e
necessidades experienciadas, e as estratégias de coping utilizadas. Os resultados do estudo,
mais do que apontando diferencas significativas nas vivéncias destes casais, em funcao de
assumirem o papel de pai ou mae, revelaram que as diferencas observadas se deveram
essencialmente ao facto de terem assumido o papel de cuidador principal ou secundario.
Tais diferencas podem ser explicadas pelo facto de o cuidador principal permanecer mais
tempo com o filho no hospital — um ambiente estranho, que o priva dos seus contextos e
papéis habituais, oferecendo condi¢des desajustadas as suas necessidades de conforto,
descanso e privacidade, e implicando uma gestdo mais exigente (cumulativa e a distancia)
dos papéis de profissional e de pai/mae de outros filhos em casa.

Palavras-chave: hospitalizacdo pediatrica, vivéncias parentais, coping
iv



Abstract

Pediatric hospitalization tends to be a remarkable experience in the life of a child/teenager,
which can affect their development and welfare, and several areas of family functioning
(Jorge, 2004; L. Oliveira et al., 2009). Among the protagonists of this process, parents play
a particularly important role, and their reactions and resources to deal with the clinical
picture, suffering and hospitalization of the child, and with the changes generated in family
routines, influence the patient's psychosocial adaptation pediatric and other family
members (Barros, 2003; Schneider & Medeiros, 2011). In this process, in spite of the mother
assuming herself, in most cases, the main caregiver, in recent years the father has been
assuming a growing role in terms of presence and care of the hospitalized child (Crepaldi et
al., 2006; Moura & Ribeiro, 2004). The empirical component of this dissertation presents a
qualitative study, of exploratory nature, developed with the objective of listening the way
parents experience the hospitalization of a child, and to explore possible differences in the
way the father and mother experience this episode. The study involved 16 couples (16
fathers and 16 mothers), with a child hospitalized in a pediatric service of a hospital in the
north of Portugal. Through an interview, it was sought to know the changes generated by
the hospitalization of a child in various spheres of life, the difficulties, concerns and needs
experienced, and coping strategies used. The results of the study, rather than pointing out
significant differences in the experiences of these couples, as they assume the role of father
or mother, revealed that the differences observed were essentially related to their role as
a primary or secondary caregiver. Such differences can be explained by the fact that the
primary caregiver stays longer with the child in the hospital — a strange environment, that
deprives him of his usual contexts and roles, offering conditions that are incompatible with
their needs for comfort, rest and privacy, and implying a more demanding (cumulative and

to the distance) management of professional and parent roles of other children at home.

Keywords: pediatric hospitalization, parental experiences, coping
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Introducao

A hospitalizagao pediatrica € um acontecimento potencialmente marcante na vida
da crianga/adolescente doente e do seu nucleo familiar. Por um periodo mais ou menos
extenso, num momento Unico ou em varios episddios, esta é forcada a permanecer num
ambiente estranho, “habitado” por pessoas estranhas, pontuado por uma dinamica de
funcionamento que lhe é desconhecida e onde é submetida a um conjunto de
procedimentos que, para além de intrusivos, poderao ser dolorosos e geradores de medo e
ansiedade (Barros, 1998, 2003; Benavides, Montoya, & Gonzdlez, 2000; Caires, Esteves, &
Almeida, 2014; Trianes, 2004).

Masetti (1998), na sua tentativa de descrever esta experiéncia na ética do paciente
pediatrico salienta:

“o efeito dos aparelhos computadorizados; as luzes que piscam; as transfusdes de
sangue que limitam seus movimentos; as pessoas que ali trabalham, com suas
roupas brancas e comportamentos estereotipados; os tubos e as mascaras de
oxigénio que lhe dificultam se movimentar e ultrapassarem sua condigao de
paciente” (p. 2).

Privando a crianca das suas roupas, dos seus brinquedos e do brincar, a
hospitalizacdo destitui-a da sua principal funcdo: a de “ser crianca” (Masetti, 1998, p. 2),
ficando a sua vida “suspensa” com a entrada no hospital. As privacdes afetivas, ludicas e de
estimulacdo experienciadas pela crianga/adolescente em resultado desta situagdo podem
afetar o seu percurso desenvolvimental e o seu bem-estar, durante e depois do
internamento (Jorge, 2004; Kumamoto, Barros, Carvalho, Gadelha, & Costa, 2004; L.
Oliveira, Gabarra, Marcon, Silva, & Macchiaverni, 2009). No que se refere ao nucleo familiar,
este é também afetado pela hospitalizacdo de um dos seus membros mais jovens, podendo
representar uma situacdo de crise (G. Gomes, Filho, & Erdmann, 2008; Pettengill, Ribeiro,

& Borba, 2008). Segundo Milanesi, Collet e Oliveira (2006), neste processo, o sofrimento
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psiquico presente decorre ndo apenas do quadro clinico da crianga/adolescente internada,
mas, também, das inUmeras mudangas que a sua hospitalizagdo acarreta em termos das
rotinas, dindmicas e interacdes familiares, designadamente quando existem outros filhos e
a quem a separagao dos pais enquanto cuidam do irmdo no hospital Ihes é imposta. Perante
esta situacdo de internamento, as rotinas dos pais e de todo o nucleo familiar tendem a
sofrer altera¢Oes, passando estas a estar organizadas em fung¢do das necessidades do
paciente pediatrico. Neste cendrio, é comum o emergir de sentimentos de stresse, angustia,
desespero, impoténcia, entre varios membros da familia, principalmente entre os pais que,
neste processo, assumem particular protagonismo (Barros, 1998, 2003; Milanesi et al.,
2006; Moura & Ribeiro, 2004; Schneider & Medeiros, 2011). Segunda a literatura da area,
o impacto desta situacao é influenciado pelo bem-estar e pela capacidade de equilibrio, de
resiliéncia e de adaptacdo da familia (Correia, 2012; Jorge, 2004; Martin, Tomas, Cabrera,
Miranda, & Rodrigo, 2005), assumindo aqui as reacdes dos pais, seus recursos e estratégias
de coping para lidar com todo este processo um papel determinante ndo sé na adaptacao
psicossocial do paciente pediatrico e dos restantes membros da familia, bem como no
impacto deste episddio critico a médio e longo prazo (Barros, 1998, 2003; Melo, 2017; M. 1.
Monteiro, 2018; Schneider & Medeiros, 2011).

Com o intuito de analisar as principais vivéncias e alteracdes que a hospitalizacao de
um filho gera nos pais, bem como as estratégias de coping por estes utilizadas para
enfrentar os desafios colocados por esta experiéncia, desenvolveu-se, na presente
dissertacdo, uma revisdo da literatura abarcando alguns dos principais contributos —
nacionais e internacionais — sobre estes temas, e um estudo empirico intitulado “Impacto
psicossocial da hospitalizacdo pediatrica no pai e na mae”, no qual se procura responder a
algumas das questdes que até ha bem pouco tempo ndo eram consideradas no panorama
de investigacdo na drea: as diferencas entre o pai e a made na forma de experienciarem a
hospitalizacdo de um filho. No ambito do presente trabalho, estas questdes parecem
ganhar uma relevancia crescente se atendermos as mudancas sociais, politicas e familiares
ocorridas nos ultimos anos em termos do papel do homem e da mulher na vida familiar e,
em particular, no exercicio da parentalidade (Balancho, 2004, 2007; G. Gomes et al., 2008;
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Gomez, 2016; Guerreiro, Caetano, & Rodrigues, 2008; Murray, 2006). Cré-se que, por
intermédio deste estudo, se poderdo encontrar evidéncias Uteis a reflexdao sobre as
mudancas em foco e ao desenho de respostas psicossociais mais ajustadas as atuais
necessidades de pais e maes com um filho hospitalizado.

Tomando estes objetivos como referéncia, assumiu-se para a presente dissertacao
uma estrutura constituida por duas partes nucleares, abarcando um total de cinco capitulos.
Assim, a primeira parte — constituida pelos capitulos | e Il — versa a dimensdo tedrica do
trabalho e serve de enquadramento as tematicas nucleares cobertas pelo estudo empirico.
No capitulo | da-se lugar a exploracdo das questdes ligadas ao contexto familiar e a
parentalidade, onde se enquadram o conceito, as fun¢des e a importancia da familia para o
desenvolvimento e bem-estar dos seus membros, bem como as mudancas ocorridas na
sociedade em relacdo as expectativas do papel da figura do pai e da mae, e da participacao
de ambos na vida familiar. No capitulo Il o foco é a evolugdo histérica da assisténcia
hospitalar a crianca e ao adolescente, bem como os direitos da crianca hospitalizada, a par
do processo de inclusdo dos pais (ou seus substitutos) no seu acompanhamento. Abordar-
se-a, também, o impacto da hospitalizacdo pediatrica na crianca/adolescente hospitalizada
e na familia, particularmente nos pais, bem como o papel destes ultimos no
acompanhamento e participacdo nos cuidados ao filho hospitalizado.

A segunda parte encerra a componente empirica da dissertagdo e integra os
capitulos I, IV e V. No capitulo lll dar-se-3 lugar a descricdo da metodologia de investigacao
adotada, nomeadamente em termos dos seus objetivos, tipologia do estudo, participantes,
instrumentos e procedimentos de recolha e andlise de dados. No capitulo IV sdo dados a
conhecer os resultados do estudo, para logo em seguida proceder a sua discussao a luz da
literatura na darea. Por ultimo, no capitulo V sdo apresentadas as principais conclusdes
extraidas da presente dissertacdo em resultado dos investimentos realizados em matéria
de revisdao da literatura na area e das evidéncias recolhidas no estudo empirico. Nesta
ultima parte, sera também feita referéncia aos limites do estudo encetado e possiveis

sugestdes de intervengao.



Parte I. Componente tedrica

Capitulo I. Familia e parentalidade na sociedade contemporanea

1. Conceito, fungdes e importancia da familia
“A familia é percebida como um todo que é diferente da soma dos membros
individualmente” (Murray, 2006, p. 31).

Assumida como um sistema dindmico e aberto — cujos membros, com as suas
particularidades diferentes, estdo unidos por um conjunto de relagdes, participando e
interagindo continuadamente entre si e com outros sistemas mais amplos e complexos
(e.g., comunidade e sociedade) —, a familia é constituida, no seu interior, por varios
subsistemas que assumem também diversos papéis e que exercem influéncia sobre o
sistema como um todo: o individual; o parental; o conjugal; e o fraternal (Alarcdo, 2002; M.
Costa, 2002; Jorge, 2004; Murray, 2006; Relvas, 2000; Sampaio, 2009). Enquanto sistema
aberto, dindmico e Unico, a sua interacdo com o meio é diferente consoante as familias e o
momento do ciclo vital de cada uma delas (Alarcdo, 2002; Relvas, 2000). Subjacente ao
supramencionado estd o facto da vivéncia de uma situacdo geradora de stresse por um
membro na familia afetar todos os outros restantes membros e, em consequéncia, a familia
na sua globalidade (Alarcdo, 2002; Jorge, 2004). Da mesma forma, qualgquer mudancga no
sistema familiar afeta “o comportamento individual de cada um dos seus membros” (Jorge,
2004, p. 17).

Através da prestacdo de cuidados e da satisfacdo das suas necessidades fisicas e
afetivas (“funcdo interna”) (Relvas, 2000, p. 17), e das fun¢Bes que permitem a socializacdo,
a adequacdo e a transmissdo de valores culturais e de principios (“funcao externa”) (Relvas,
2000, p. 17), a familia assume-se como a principal fonte de apoio de cada um dos seus
membros em termos emocionais, fisicos e sociais (Bayle, 2016; Friedman, Bowden, & Jones,

2003; Jorge, 2004; Lourenco, 1998; Minuchin, 1982; Relvas, 2000). Em termos de
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socializacdo, esta representa a primeira instituicdao social em que o individuo se insere e no
seio da qual estabelece as primeiras e principais relagdes de vinculagao, e a sua primeira
adaptacdo a vida em sociedade (Bayle, 2016; Belloni, 2009; J. Oliveira, 1994; Relvas, 2000).
E no seio da familia que tém lugar aprendizagens nucleares em termos de comportamentos,
valores e formas de interacdo (e.g., a linguagem, comunicac¢do ndo-verbal, entre outras), e
a sua influéncia é determinante na formacgao da identidade, autonomia e autoestima de
cada um dos seus membros (Alarcdo, 2002; Friedman et al., 2003; Lépez, Quintana,
Casimiro, & Chaves, 2009; Relvas, 2000).

Descrita por M. Costa (2002) como um espaco educativo privilegiado e de partilha
de emocgdes e de afetos, de intimidade, privacidade, solidariedade, genuinidade e
confidencialidade entre os seus membros, a familia contribui para a atribuicdo de
significado as agdes diarias individuais e confere a cada um dos seus membros o sentimento
de que pertencem “aquela e ndo a outra qualquer familia” (Alarcdao, 2002, p. 37; M. Costa,
2002). Neste sentido, a familia tem um papel crucial para o crescimento, desenvolvimento,
seguranca e bem-estar dos membros que a constituem, influenciando a sua qualidade de
vida (J. Oliveira, 1994; Passerini & Sozo, 2008; Relvas, 2000; ONU, 1989).

Ao longo do seu ciclo vital, a familia vai passando por algumas mudancas, suscetiveis
de alterarem significativamente o seu funcionamento, e vai-se adaptando as mesmas
(Alarcdo, 2002; Minuchin, 1982; Relvas, 2000), o que possibilita a sua “evolucao” (Relvas,
2000, p. 15), desenvolvimento e o crescimento dos seus membros (Alarcdo, 2002;
Minuchin, 1982; Relvas, 2000). Estas mudancas podem afetar positiva ou negativamente a
familia, dependendo da sua capacidade para enfrentar e ultrapassar os desafios colocados
pelas mesmas (Alarcdo, 2002).

Segundo Alarcdo (2002), estas mudancas podem ser normativas ou ndo-normativas.
As primeiras — também designadas por “crises naturais” (Alarcdo, 2002, p. 95) —, tém a ver
com os acontecimentos esperados, associados as diversas etapas do seu ciclo vital e
ocorrendo, normalmente, junto das pessoas pertencentes a mesma faixa etdria ou geragao
(e.g., o nascimento de um filho, a adolescéncia de um filho, o casamento e a entrada na

educacdo formal ou no mercado de trabalho) (Alarcdo, 2002; Campos, 1993; Papalia, Olds,
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& Feldman, 2001). Por sua vez, as mudancas ndo-normativas — também denominadas de
“crises acidentais” (Alarcao, 2002, p. 95) — surgem inesperadamente, podendo causar
stresse e afetar consideravelmente a organizacdo da estrutura da familia, ndo acontecendo
previsivelmente a maioria das pessoas da mesma idade ou geragdo (e.g., o divorcio, a
monoparentalidade, um acidente de automdvel e o aparecimento de uma doenca em
algum dos membros da familia) (Alarcdo, 2002; Campos, 1993; Papalia et al., 2001). Muitos
destes acontecimentos de vida sdo encarados como uma situacdo de crise, sendo que o
termo de crise associa-se ao “caracter de mudanc¢a” (Relvas, 2000, p. 27) que o
acontecimento produz na familia e ndo com o “caracter agradavel ou desagradavel do
mesmo” (Campos, 1993; Relvas, 2000, p. 27). Tal implica uma capacidade de reorganiza¢ao
da familia para a adaptacdo a nova situacdo (Alarcdo, 2002; Campos, 1993; Jorge, 2004,
Sampaio, 2009). Logo, perante as mudancas ocorridas, o sistema, com as suas proprias
caracteristicas e compondo uma dinamica prépria, desestabiliza e surge um novo estado,
procurando-se mobilizar estratégias para alcancar um novo equilibrio (Alarcdo, 2002;
Relvas, 2000; Sampaio, 2009; M. Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010).

Sdo varios os fatores que influenciam o impacto destas mudancas na familia, de
entre os quais a sua capacidade de equilibrio, resiliéncia e de adaptacdo (Correia, 2012;
Jorge, 2004; Martin et al., 2005). Segundo Martin e colaboradores (2005), a resiliéncia
implica a reacdo positiva da familia, enquanto sistema aberto, as ameacas e aos desafios do
ambiente, e dos quais sai fortalecida, dando lugar a uma adaptacdo bem sucedida, e a
sobrevivéncia e bem-estar da unidade familiar. Outro fator associa-se a qualidade dos
processos comunicacionais, o que influi nos tipos de relagdes entre os seus membros e na
organizac¢do das funcdes e papéis (Relvas, 2000). Por exemplo, no caso de doenca e/ou
hospitalizagdo, a existéncia de uma comunicacdo aberta — pautada, por exemplo, pela
verbabilizacdo de sentimentos (e.g., medo e raiva) — e de uma boa rela¢do entre os seus
membros concorre para uma maior compreensao e aceita¢ao desta situacao, assim como a
tomada de decisGes em conjunto e o respeito pelas mesmas e por cada membro como ser
Unico, aceitando-se nas suas diferencas individuais (Simonton, 1990, cit. por M. Motta,

1997; Sampaio, 2009; Trianes, 2004).



2. O papel parental e as mudancgas no contexto familiar

“"

No seio da familia, “... o desempenho das funcbes executivas, como proteccao,
educacdo, integracdao na cultura familiar etc., relativamente as gera¢Ges mais novas” é
geralmente assumido pelos pais bioldgicos podendo, no entanto, estar a cargo de pessoas
— familiares ou ndo-familiares — que os substituam (Alarcdo, 2002, p. 353). Embora o
nascimento de um filho e o desempenho das fung¢des parentais seja um acontecimento
normativo no ciclo de vida da familia, a transi¢do para a parentalidade pode ser geradora
de stresse e de crise para o casal e para a familia como um todo, pelas mudancas,
transformacdes, adaptacdes e reorganizacao — a nivel individual, profissional, conjugal e
familiar — que acarreta (Alarcao, 2002; Moura-Ramos & Canavarro, 2007; Nelas et al., 2015;
Relvas & Lourengo, 2001).

Diariamente, o exercicio da parentalidade implica que os pais/educadores
participem nos cuidados do dia a dia do filho (cuidados fisicos, alimentares, educativos,
afetivos e psicoldgicos), o orientem e tomem decisGes consideradas as melhores para
satisfazerem as suas necessidades, no seu superior interesse, tanto nos momentos em que
a crianca/adolescente estd saudavel como quando estd doente e/ou é hospitalizada,
necessitando de cuidados de saude (Just, 2005; Relvas, 2000).

Entretanto, a forma de se olhar para a paternidade, e os papéis parentais, foi
mudando ao longo do tempo (Bayle, 2016). Desde finais do século XX, o sistema familiar e
a sua estrutura tém vindo a sofrer acentuadas mutacdes, sociais, politicas e familiares, em
paralelo com as mudancas ocorridas na sociedade contemporanea (Crepaldi, Andreani,
Hammes, Ristof, & Abreu, 2006; Hintz, 2001; M. A. Monteiro, 2003). Para tal contribuiram
marcos como a defesa da igualdade de direitos para homens e mulheres, a emancipacado e
entrada da mulher no mercado de trabalho e a sua crescente atividade e poder econdmico
(A. Almeida, 2011; Balancho, 2007; Gomez, 2016; Murray, 2006; N. Oliveira, 2009). No que
se refere ao papel do pai, no passado este exercia uma posicdo autoritaria, disciplinadora,
de poder e determinadora de regras e limites, distanciando-se emocionalmente dos filhos
e das suas rotinas, sendo as manifestacdes de afeto praticamente inexistentes (Balancho,
2004, 2007; Hintz, 2001). Até aproximadamente a década de 70 do séc. XX, na sociedade
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ocidental, o pai era encarado como o “chefe da familia” (Bayle, 2016, p. 319), responsavel
por sustentd-la economicamente, concentrando a sua atengdo quase exclusivamente no
campo profissional, enquanto a mae se dedicava as atividades domésticas e aos cuidados
dos filhos (e dos outros membros da familia) e a satisfacdo das suas necessidades
emocionais (Balancho, 2007; Bayle, 2016; Crepaldi et al., 2006; G. Gomes et al., 2008; Hintz,
2001; Paul-Henri & Lauve, 1965).

As fungOes parentais atribuidas socialmente ao homem e a mulher estao a mudar
(Bayle, 2016; Gomez, 2016). Atualmente, as mulheres tendem a assumir um papel mais
ativo na vida social, podendo contribuir em maior peso para a subsisténcia econdmica da
familia (Hintz, 2001). Neste sentido, tem-se registado um aumento do nimero de familias
em que ambos os pais trabalham, o que contribui para a mudanca das expectativas
relativamente a figura paterna e para a redefinicdo do seu papel, bem como para uma maior
necessidade de redistribuicao das tarefas familiares (Cia, Williams, & Aiello, 2005; G. Gomes
et al., 2008). Perante situacbes em que o pai se encontra desempregado, ou cuja
flexibilidade de horario é maior que a da mae, este tende cada vez mais a assumir uma
maior responsabilidade parental (C. Lewis & Dessen, 1999).

Gradualmente, vai-se destacando, portanto, um maior envolvimento e participacado
ativa do pai nos cuidados, educacdo, rotinas e, de uma forma geral, na vida familiar e na
dos filhos, em qualquer fase do seu desenvolvimento, em conjunto com a mae, registando-
se, assim, uma aproximacdo dos papéis parentais (Balancho, 2004, 2007; G. Gomes et al.,
2008; Gomez, 2016; Guerreiro et al., 2008; Hintz, 2001; Murray, 2006). Na nossa sociedade,
€ cada vez maior a importancia atribuida ao papel do pai no desenvolvimento emocional,
intelectual, social e comportamental dos filhos, papel outrora atribuido em grande parte a
figura materna (Balancho, 2007; G. Gomes et al., 2008; S. Lewis et al., 2008).

Apesar das mudancgas mais recentemente ocorridas, existem ainda resisténcias e
dificuldades. Por exemplo, o estudo de Moura e Ribeiro (2004) revela a existéncia de
preconceitos — por parte de homens e mulheres — sobre a presenca do homem no espaco
doméstico. Como sustentam G. Gomes e colaboradores (2008, p. 435), mesmo na

atualidade, na familia e na sociedade, os papéis sdo divididos consoante o género, “em que
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dizemos que tal tarefa é de mulher e tal tarefa é de homem”. Ainda existe uma desigualdade
de género na relagao dos pais com as criangas (A. Almeida, 2011). Acrescenta-se que, por
vezes, a mae assume um papel mais ativo do que o pai nas tarefas relacionadas com os seus
filhos, por desvalorizar a capacidade dos homens para desempenharem essas tarefas de um
modo tdo perfeito quanto ela, ou por acreditar que ele ndo queira ou deva fazé-las, o que
diminui a tomada de iniciativa do pai (Balancho, 2007).

Evidencia-se, ainda, que o facto dos homens terem, por norma, menos possibilidade
de porem em pratica as suas capacidades de cuidar durante o seu processo de socializacao,
nem serem tdo educados para isso, influencia o exercicio da parentalidade pelo pai e a sua
participacdo nos cuidados aos filhos (Parke et al., 2005, cit. por Correia, 2012; G. Gomes et
al., 2008).

Assim sendo, apesar das mudancas que tém ocorrido na familia e da evolucdo do
estatuto social da mulher, tendencialmente esta é ainda considerada como a principal
responsavel pela educacdo e prestacdao de cuidados aos filhos, sendo o papel da figura
paterna nestas areas ainda socialmente desvalorizado, dado os esteredtipos de género que
persistem em varias dominios da existéncia humana (A. Almeida, 2011; Crepaldi et al., 2006;

Kristjdnsdoéttir, 1995; Milanesi et al., 2006; Moura & Ribeiro, 2004).



Capitulo Il. Hospitalizagao pediatrica

1. Evolugao historica da assisténcia hospitalar a crianca e ao adolescente

Segundo a Organizacdao Mundial de Saude, a saude “é um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenga ou enfermidade”! (World
Health Organization, 2014, p. 1), essencial para que o individuo alcance as suas
potencialidades e se integre socialmente (Gomes-Pedro, 1999). Por seu turno, a doenga é
um estado que se associa a falta de saude ou disturbios da mesma e, consequentemente,
as mudancas fisicas e psicolégicas que alteram a existéncia do individuo e o seu ambiente
proximo a curto, médio e longo prazo, afetando o seu dia a dia habitual (Quiles & Carrillo,
2000; Vaza & Amor, 2008). Por ultimo, a hospitalizacdo diz respeito ao periodo de tempo
em gue uma pessoa se encontra internada num hospital para a concretizagao de alguma
acdo médica alusiva a doencga (e.g., diagndstico e tratamento) (Quiles & Carrillo, 2000).

A histdria do hospital foi acompanhando as transformacgdes que se foram fazendo
sentir na sociedade ao longo do tempo (Baganha, Ribeiro, & Pires, 2002). Em finais do século
XV, o hospital foi considerado como uma forma de curar os individuos, como um
“instrumento terapéutico” (Foucault, 2010, p. 99), prestando-lhes cuidados médicos, sendo
gue para tal contribuiram a introducdo tecnoldgica e os progressos cientificos na medicina
(Pitta, 1999, cit. por Collet & Rocha, 2004).

Em relacdo aos cuidados pediatricos, evidencia-se que, durante muitos anos, até ao
século XVI, a crianca era vista como um “adulto em miniatura” (Araudjo et al., 2014, p. 1001).
N3o se reconheciam as caracteristicas, particularidades e necessidades especificas das
criangas nem os aspetos associados ao crescimento e ao desenvolvimento infantil (Araujo
et al., 2014). As criancas doentes eram internadas e tratadas nos mesmos espacos dos
adultos e da mesma forma que eles (Amaral, 2010; Araujo et al., 2014). No entanto, no

decorrer dos séculos, as criangas passaram, progressivamente, a serem vistas como um ser

! Tradugdo livre da autora: “Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease

or infirmity” (World Health Organization, 2014, p. 1).
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biopsicossocial, com direitos e com particularidades préoprias desta etapa do
desenvolvimento humano (Araudjo et al., 2014).

Assim, na segunda metade do século XIX, a pediatria surge como uma especialidade
médica (S. Vieira, 2012; Winkelstein, 2006). Os primeiros hospitais pedidtricos, na Europa,
foram criados durante o século XIX, sendo deles exemplo o Hospital de “Montpellier”, em
Franca, e o “Hospital for Sick Children”, em Londres (M. A. Monteiro, 2003, p. 28) e, em
Portugal, o “Hospital de Dona Estefania”, em 1887, em Lisboa, e o “Hospital de Criancas
Maria Pia”, em 1881, no Porto (Amaral, 2010, p. XXXVII). A criacdo destes hospitais
contribuiu para dar uma nova visibilidade a assisténcia pediatrica na Europa, comecando as
criancas doentes a ser internadas por categorias, de acordo com a gravidade da doenga (M.
A. Monteiro, 2003). Ao longo do tempo foram também criados “servicos especializados de
pediatria”, em Hospitais Centrais (Barros, 1998, 2003, p. 70; Levy, 1996).

Nos primeiros hospitais pediatricos era permitido aos pais acompanharem o filho
durante um certo periodo de tempo, contrariando o cenario anterior, em que a maioria das
criangas hospitalizadas estavam separadas do seu ambiente familiar e dos seus familiares,
priorizando-se a prevencdo de transmissdo de infecdes (Barros, 1998, 2003; Benavides et
al., 2000; Almeida, 2001, cit. por Lopes, 2012; Nelas et al., 2015; Palomo del Blanco, 1995).
Assim, o seu afastamento das figuras de afeto surgia como forma de as proteger (Barros,
2003; Jorge, 2004; Nelas et al., 2015; Redondeiro, 2003). Na altura, os pais e outros
familiares eram percionados como dificultadores na realizacdo de procedimentos e no
controlo do descanso e da dieta da crianca (Benavides et al., 2000; Nascimento, 2013;
Palomo del Blanco, 1995). Os internamentos e tratamentos eram habitualmente
prolongados, e as criangas permaneciam acamadas e numa posigdo passiva, sendo pouco
estimuladas cognitiva e socialmente, ao mesmo tempo que as suas atividades quotidianas
estavam suspendidas (Barros, 1998, 2003; Jorge, 2004). Eram também raramente utilizados
“processos de anestesia e analgesia”, dado o seu parco desenvolvimento (Barros, 1998,
2003, p. 70).

Ao longo do século XX, os servicos direcionados aos cuidados pediatricos
melhoraram consideravelmente, dados os progressos tecnoldgicos e cientificos
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(desenvolvimento dos conhecimentos na Medicina e outras areas do saber, como a
pediatria, e o conhecimento das necessidades psico-afetivas das criangas de diversas
idades); a vacinacdo (e.g., com um “programa nacional de vacinacdes”) (Gomes-Pedro,
1999, p. 20); a inser¢ao de novos antibidticos; a melhoria das condi¢des econdmicas e de
higiene; os progressos ao nivel da educacdo da populacdo; e outros aspetos que
contribuiram para o bem-estar e melhoria da saude das criangas, bem como para diminuir
a taxa de mortalidade infantil (Crepaldi, 1995; Darbyshire, 1993; Gomes-Pedro, 1999; Levy,
2006; S. Vieira, 2012).

Paralelamente, a partir de 1950, foram ocorrendo mudancas quanto a
hospitalizacdo infantil no sentido da humanizacdo dos cuidados (Pinto, Ribeiro, & Silva,
2005). Destaca-se a publicacdo do Relatdrio Platt, em 1959, no Reino Unido, que constituiu
um impulso para se colocar em pratica a participacdo e o acompanhanto fisico das criancas
hospitalizadas pelos seus pais, durante o seu internamento, reconhecendo-se a sua
importancia, reunindo-se pais e filhos hospitalizados (Coyne, 1995; Darbyshire, 1993; Just,
2005). Adicionalmente, os estudos desenvolvidos na época — principalmente, no seio da
psicologia e da pediatria — contribuiram para o reconhecimento de que a separacdo da
crianga doente dos seus familiares prejudicava, em termos gerais, a salde emocional das
criancas (e.g., estudos de Bowlby e de Robertson entre os anos 50 e 70 do século XX) e era
suscetivel de provocar efeitos duradouros (European Association for Children in Hospital,
2009; Jorge, 2004; Just, 2005; Kumamoto et al., 2004; Lima, Rocha, Scochi, & Callery, 2001).

Em face destas evidéncias, varias recomendacdes foram emergindo no seio dos
cuidados pediatricos, designadamente no Relatdrio Platt, em 1959, no sentido de favorecer
o bem-estar emocional e psicoldgico das criancas hospitalizadas, entre as quais: a admissao
de criangas exclusivamente em hospitais pediatricos ou em enfermarias destinadas as
mesmas; a formacdo especifica de profissionais de saude, nomeadamente enfermeiros,
responsaveis pelo cuidado pediatrico; o encorajamento do envolvimento dos pais no
internamento dos filhos (podendo estar presentes em qualquer horario de dia e de noite);
e a promogdo de atividades ludicas e recreativas nas enfermarias (Darbyshire, 1993; Reis,
2007).
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No contexto portugués, a humanizagao dos cuidados pediatricos esta, atualmente,
inscrita na matriz de qualquer hospital, e fundamenta-se numa perspetiva holistica, ou seja;
encara a criangca na sua globalidade, como um ser em constante crescimento e
desenvolvimento (Diogo, 2001; Gomes-Pedro, 1999; Lopes, 2012). Tem-se em consideragao
as caracteristicas da crianca como pessoa, e ndo apenas o seu “corpo doente” (C. Esteves,
Antunes, & Caires, 2014, p. 697), as suas necessidades (bioldgicas, de afeto, seguranca e
atencdo) e as da sua familia, bem como os seus contextos de vida (I. Almeida, 2012; Barros,
2003; Benavides et al., 2000; Darbyshire, 1993; C. Esteves et al., 2014; Gomes-Pedro, 1999).

Ao nivel das politicas na drea da salude e hospitalar, em grande parte dos servicos de
pediatria, a par do incentivo a presenca continua de um familiar junto da crianca
hospitalizada, priveligiam-se internamentos de curta duragdo (Barros, 2003; Benavides et
al., 2000; Jorge, 2004; Quiles & Carrillo, 2000). Sempre que possivel, opta-se pela realizacdo
dos tratamentos em regime de ambulatdério, ou em Hospital de Dia (e.g., consultas externas)
(Barros, 2003; Benavides et al., 2000). H3, também, uma grande preocupacdo em pediatria
centrada na avaliagdo da dor da crianga (na “anestesia e analgesia pediatrica”), bem como
nas suas manifestacdes (Barros, 1998, 2003, p. 70).

A par de medidas do foro clinico, atualmente as atengdes também se dirigem a
outras dimensdes da hospitalizacdo, designadamente os espacos (C. Esteves et al., 2014).
Na sua tentativa de humanizar estes espagos e de propocionar um ambiente acolhedor, que
fomente o bem-estar e recuperagdo da crianca e que atenue os efeitos negativos
decorrentes da hospitalizacdo, varios investimentos tém vindo a ser feitos (Barros, 2003; C.
Esteves et al., 2014). Assim, por exemplo, tém-se procurado criar espagos que assegurem
ndo so condicoes de descanso e tratamentos ajustados as caracteristicas e necessidades da
crianca (e.g., idade, quadro clinico e mobilidade) e da sua familia mas, também, espacos
para a educacdo, para o ludico e para o recreativo (e.g., ludoteca, sala multissensorial, sala
de jogos, com jogos, TV, computador, entre outros) (Barrén, Gil, & Castilla, 2000; Barros,
1998, 2003; Benavides et al., 2000; C. Esteves, 2015; C. Esteves et al., 2014; EACH, 2009; A.
Oliveira, Luengo, & Barros, 2009; S. Oliveira, Dias, & Roazzi, 2003; Palomo del Blanco, 1995;
Schmitz, Piccoli, & Vieria, 2003). Assim, a par dos cuidados de saude, assume-se,
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atualmente, em pediatria, a promogdo do desenvolvimento e integrag¢ao da crianga como
valores nucleares, surgindo a continuac¢do das suas atividades habituais (e.g., as de foro
educativo), a ocupacdo dos tempos livres ou a dinamizacdo de espacos ludicos como
medidas concretas a implementagao de cuidados pediatricos humanizados (Barrén et al.,
2000; Barros, 1998, 2003; Benavides et al., 2000; C. Esteves et al., 2014; Palomo del Blanco,
1995; Redondeiro, 2003; Schmitz et al., 2003).

Perante as mudancgas mencionadas, as representacdes do hospital como um local de
dor e de sofrimento tém dado lugar a uma nova perspetiva, na qual as experiéncias
artisticas, recreativas, humoristicas ou de lazer na intervencdo pedidtrica assumem cada
vez maior relevo nas tentativas de tornar a hospitalizagdo numa “experiéncia positiva”

(Barrdn et al., 2000, p. 97; C. Esteves et al., 2014; M. Vieira & Lima, 2002).

2. Direitos da crianga hospitalizada
“O grande avancgo processou-se quando os pais passaram a fazer parte da cena
hospitalar” (Jorge, 2004, p. 31).

Em Portugal, as condi¢cdes de hospitalizacdao das criangas sofreram expressivas
mudancas, essencialmente a partir de 1977, ano em que a Organizacao Mundial de Saude
recomendou, aos paises membros, que as maes fossem internadas junto com as criangas
mais pequenas e que o periodo de visitas pelos pais passasse a ser ilimitado (Jorge, 2004;
Martins, 1991). Tal medida conduziu a uma maior valorizacao das funcdes parentais, a qual
se fez sentir na legislacdo nacional essencialmente a partir dos anos 80 (Jorge, 2004).
Procurou-se, portanto, a diminuicdo do impacto, para a crianca, da separacao do seu meio
natural, mantendo-a préxima dos seus entes significativos, bem como a cooperacdo, a
responsabilidade e o apoio a familia (Jorge, 2004). Em 1981, esta recomendacdo passou a
estar incorporada na Legislagdo Portuguesa, através da publicacdo do Decreto-Lein2 21/81,
de 19 de Agosto (1981), concedendo-se, a partir deste ano, o direito a crianca hospitalizada,
com idade inferior a 14 anos, de ser acompanhada permanentemente pela mae e o pai e,
no caso da sua falta ou impedimento, por um familiar ou pessoa que, habitualmente, os
substitua. Segundo o Decreto supracitado, por norma, o acompanhamento do pai, mde ou
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substitutos era efetuado durante o dia, sendo nos casos de “doenca grave com risco de
vida”, autorizado durante a noite (Decreto-Lei n° 21/81, de 19 de Agosto, 1981, p. 2129).
Refira-se, no entanto, que demorou-se alguns anos até se colocar em pratica o Decreto. Em
1987, num inquérito realizado por um grupo, designado pela Sec¢do de Pediatria Social da
Sociedade Portuguesa de Pediatria, junto de 48 servicos de pediatria portugueses, apenas
trés possibilitavam o acompanhamento familiar a crianga hospitalizada durante 24 horas,
concedendo as condi¢Ges aos pais para esta permanéncia junto do filho (Instituto de Apoio
a Crianga, 1997; Moleiro, 1991).

De igual modo, em 1988, em Leiden, foi aprovada a “Carta da Crian¢a Hospitalizada”,
por diversas associacdes europeias de apoio a crianga (EACH, 2009, p. 5; IAC, 1996, 1997,
1998; Levy, 1996). Esta carta integra 23 direitos relacionados com as criancas hospitalizadas
e as responsabilidades e necessidades dos pais (EACH, 2009; IAC, 1998; Jorge, 2004; Levy,
1996).

Portugal foi convidado a estar presente, pela primeira vez na 42 Conferéncia da
EACH, em 1995, em Chantilly, Franca, sendo que, apds esta presenca, passou a ser membro
desta associacdo (Levy, 2006). Esta associac¢do integra as varias associacdes que aderiram a
carta supramencionada e aos seus principios, e que estad representada em Portugal pelo
Sector da Humanizacdo dos Servicos de Atendimento a Crianca do Instituto de Apoio a
Crianca (IAC), principios esses que tém vindo a ser defendidos e promovidos pelo IAC
através de varias a¢Oes que vao realizando junto das entidades e profissionais de saude na
area (Batista, 2006; EACH, 2009; Levy, 2006).

A “Carta da Crianca Hospitalizada” ressalta que “o direito aos melhores cuidados é
um direito fundamental, particularmente para as criangas” (EACH, 2009, p. 3). Com esta
carta, entre outros direitos, prioriza-se os tratamentos da crianca doente em consulta
externa ou em hospital de dia, em alternativa ao internamento, bem como a dispensa a
exames ou tratamentos que ndo sejam estritamente necessarios (EACH, 2009; IAC, 1998;
Levy, 1996). Adicionalmente, durante o internamento, o hospital deve procurar responder
as necessidades fisicas, afetivas e educativas de cada crianca e tratd-la com “cuidado e

compreensao em todas as circunstancias”, respeitando a sua intimidade (EACH, 2009, p. 28;

15



IAC, 1998; Levy, 1996). Para além disso, reconheceu-se, internacionalmente, o direito dos
pacientes pedidtricos em serem acompanhados pelos pais ou substitutos durante o seu
internamento, encorajando-os a participarem ativamente na prestacao de cuidados ao filho
hospitalizado, respeitando as regras e as rotinas do contexto hospitalar (EACH, 2009; IAC,
1998; Levy, 1996). A informacdo adequada a idade e compreensdo das
criangas/adolescentes hospitalizadas e dos pais é também um dos direitos da carta a
respeitar no sentido de promover a sua participacdo nas decisdes em relacdo aos cuidados
de saude (EACH, 2009; IAC, 1998; Levy, 1996; Nelas et al., 2015).

Destaque-se, dentre as multiplas mudancas ocorridas, a énfase colocada, a partir do
final dos anos 80, a concecao do cuidar pediatrico como a ser feito em “parceria” com a
familia (Mendes & Martins, 2012, p. 115), passando esta ultima a ser reconhecida e
valorizada em termos do seu importante papel e responsabilidade na saude e cuidados dos
seus membros (Mano, 2002; Mendes & Martins, 2012; Nelas et al., 2015; Pettengill et al.,
2008). Passa-se, pois, gradualmente, a considerar que é possivel cuidar das criancas
hospitalizadas em parceria com os pais, encarando-os como detentores de um papel de
grande relevo neste processo (Mano, 2002; Nelas et al., 2015; Pettengill et al., 2008). Visa-
se criar condi¢des que contribuam para que a crianca/adolescente hospitalizada e os seus
familiares satisfacam as suas necessidades em “cuidados de saude, com a intervencdo
minima dos enfermeiros” (Cardoso, 2010, p. 37). Como sustentam Nelas e colaboradores
(2015, p. 19), “tornar os pais parceiros nos cuidados é reconhecer que cuidar da crianca
implica cuidar dos pais/familia”, promovendo-se a sua autonomia e a sua participa¢do na
tomada de decisdes neste processo de cuidados.

Para além do que foi supramencionado, tornou-se possivel os pais justificarem as
suas faltas no campo laboral, de modo a poderem acompanhar o seu filho menor durante
o seu internamento (Decreto-Lei n° 17/95, de 9 de Junho, 1995). Considerando-se a idade
em pediatria até aos 18 anos, tornou-se possivel também, em Portugal, o acompanhamento
familiar (pais ou substitutos) permanente as criancas e aos adolescentes, com idade até aos

18 anos, em internamento hospitalar, durante o periodo diurno e noturno (Decreto-Lei n°
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106/2009, de 14 de Setembro, 2009; Decreto-Lei n°® 24/2014, de 21 de margo, 2014; Nelas
et al,, 2015).

Concluindo, o reconhecimento da importancia da participacao dos pais nos cuidados
ao seu filho hospitalizado para minorar o impacto desta experiéncia na criangca/adolescente
e na sua familia foi evoluindo ao longo do tempo, existindo atualmente vérias disposicdes
legais que defendem os seus direitos e que possibilitam e encorajam a sua presencga durante
todo o periodo de hospitalizacdo de um filho (Barros, 2003; EACH, 2009; Lopes, 2012). Em
seguida é explorado o modo como esta presenca é experienciada pelos seus protagonistas:

a crianca/adolescente e respetivos pais.

3. Vivéncias da crianga e do adolescente internados
“Se a situagdo de hospitalizagcdo é um fator gerador de ansiedade para qualquer pessoa,
muito mais o é para uma crian¢a” (Quintana, Arpini, Pereira, & Santos, 2007, p. 414).
Ao longo do seu crescimento, as criangas vao lidando e, geralmente, ultrapassando
algumas situacdes causadoras de stresse (e.g., a entrada no jardim de infancia, a mudanca
de escola, o nascimento de um irmao, a situacdo de hospitalizacao, entre outras) (Papalia
et al.,, 2001; S. M. Santos, 2012). Segundo Algren (2006), a doenca e a hospitalizacao
constituem, frequentemente, as primeiras crises que a crianca/adolescente tem que
encarar. Quando, em consequéncia do seu quadro clinico, a crianga/adolescente necessita
de ser internada, esta é afetada ndo sé pela separacdo do meio familiar, acolhedor e
transmissor de protecdo, passando a ter que permanecer no hospital — por periodos mais
ou menos longos —um ambiente diferente do qual estava habituada e que podera ser vivido
como frio, hostil e/ou impessoal (Morais & Costa, 2009; Quiles & Carrillo, 2000; Trianes,
2004). Para além do mais, tem de conviver com pessoas, habitos, rotinas, métodos e
procedimentos estranhos e intrusivos e, normalmente, geradores de desconforto e dor; o
contacto com os familiares e com os pares fica limitado ou interdito; e as suas atividades
escolares e ludicas habituais sao interrompidas bem como o relacionamento com os pares

(Barros, 1998, 2003; Benavides et al., 2000; Caires et al., 2014; Carrillo & Quiles, 2000; G.
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Gomes et al., 2014; Jorge, 2004; Morais & Costa, 2009; A. Motta & Enumo, 2004; L. Oliveira
et al., 2009; Parcianello & Felin, 2008; Schneider & Medeiros, 2011).

Adicionalmente a estranheza e descontinuidade dos contextos, agentes e rotinas, e
a privagdo, para a crianga/adolescente, dos seus ambientes e entes familiares, os sons/os
barulhos e os cheiros préprios do contexto hospitalar; o ter que fazer a sua higiene com os
bens do hospital e se vestir com as roupas do mesmo, todas iguais para todos os pacientes;
a passividade do papel que assume; a submissdo a normas e procedimentos que nao
atendem muitas vezes a sua privacidade e singularidade somam-se a percegdo de
adversidade experienciada (Benavides et al., 2000; S. Oliveira et al., 2003; Parcianello &
Felin, 2008; Schneider & Medeiros, 2011). Assiste-se também a uma perda de
independéncia e de intimidade, levando a um processo de despersonalizacdo, tendo em
conta que a crianca depende de pessoas desconhecidas para a satisfacdo das suas
necessidades fisioldgicas, que acabam por se tornarem publicas e, frequentemente, nao
tem o controle dos hordrios para dormir, comer, tomar banho, fazer as suas necessidades
e receber visitas (Benavides et al.,, 2000; Carrillo & Quiles, 2000; Straub, 2005). A
despersonalizacdo esta ligada a uma sensacdo de perda de identidade por parte da
crianca/adolescente hospitalizada (por exemplo, por ser identificada pelo “paciente do
guarto 116”) e a uma sensacdo de perda de controle sobre si propria (Parcianello & Felin,
2008, p. 150; Straub, 2005).

Para além do mais, a privacdo materna, a separacao de outros familiares, bem como
as alteracOes na dinamica familiar trazidas pela hospitalizacdo sdo apontadas pela literatura
da drea como estando significativamente presentes e como podendo originar sofrimento
psiquico (associados, por exemplo, a sentimentos de inseguranca, perda de controlo, ou
mesmo, medo da morte) e alteragdes ao nivel do comportamento da crianga/adolescente,
durante e depois do internamento (Algren, 2006; Barros, 1998, 2003; Benavides et al., 2000;
Carrillo & Quiles, 2000; EACH, 2009; B. Oliveira & Collet, 1999; L. Oliveira et al., 2009;
Palomo del Blanco, 1995; Parcianello & Felin, 2008; Schneider & Medeiros, 2011; M. Vieira
& Lima, 2002). Tal como referem Kumamoto e colaboradores (2004) e Jorge (2004), as

privacoes de afeto, de estimulacdo e de ludicidade vivenciadas pela crianca levam, muitas
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vezes, a um sofrimento fisico e psicoldgico significativo, e podem “precipitar ou agravar
desequilibrios psico-afetivos com repercussdes importantes sobre a sua saude ja
fragilizada” (Kumamoto et al., 2004, Introducdo, para. 2) e como podendo afetar o processo
de desenvolvimento e crescimento dos seus protagonistas (Jorge, 2004; Kumamoto et al.,
2004). Salienta-se, ainda, de acordo com Baldini e Krebs (1999, p. 182), que primeiros anos
— especialmente até aos dois anos — a presenga da mae é crucial, gerando a sua auséncia
“protesto, aflicdo e desespero”.

Segundo as evidéncias na area, as criancas/adolescentes podem ser afetadas
emocionalmente e na sua forma de agir perante a doenca e a hospitaliza¢do, consoante as
reacOes dos adultos a sua volta (e.g., sentimentos dos pais, reacées ao diagndstico e
tratamentos), fazendo as suas proéprias interpretacées daquilo que ouvem, vém e sentem
e, mesmo nado sabendo a patologia de que sofrem ou a gravidade da mesma, reconhecem
que algo de mal estd a ocorrer (Barros, 1998, 2003; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz,
2007). Chiattone (2003, cit. por Parcianello & Felin, 2008) e Schneider e Medeiros (2011)
referem que, nestes processos, por ndo compreender integralmente o que se esta a passar
(porque lhe é omitido ou porque ndo tem maturidade suficiente para o interpretar
adequadamente), a crianca/adolescente pode sentir-se culpada por estar doente e pelo
sofrimento dos pais/familiares, o que compromete areas como a sua autoestima. Noutras
situacdes, esta pode culpar a familia ou a equipa hospitalar pelo sofrimento que lhe é
provocado ou, entre 0os mais pequenos, interpretar a doenga e a hospitalizagdo como um
castigo/uma punicdo devido ao seu mau comportamento (Benavides et al., 2000; Melamed,
2002; Parcianello & Felin, 2008; Quintana et al., 2007; Schneider & Medeiros, 2011).

A literatura na area procurou classificar os diferentes stressores presentes durante
a hospitalizacdo pediatrica, sendo estes distinguidos entre stressores fisicos, psicoldgicos,
ambientais e sociais (Algren, 2006). De acordo com Algren (2006), os stressores fisicos
compreendem: a “dor e desconforto”, em resultado de procedimentos invasivos (e.g.,
administracdo de medicagdo por via intramuscular ou endovenosa); a falta de mobilidade
decorrente da doenga; a “privagdao do sono”; a incapacidade de comer ou beber; e as
mudancas nos habitos de alimentacado (p. 702). Por sua vez, os stressores psicoldgicos dizem
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respeito: a “falta de privacidade”; a incapacidade para comunicar devido a doenca (e.g.,
caso de entubagdo); ao “conhecimento ou entendimento inadequado da situagdo”; a
“gravidade da doencga”; e ao “comportamento dos pais” (e.g., “expressdo de preocupacao”)
(p. 702). Os stressores ambientais abrangem: o ambiente pouco familiar e estranho; os
sons, as luzes e os odores caracteristicos do ambiente hospitalar, desagraddveis; as pessoas
desconhecidas; a “atividade relacionada a outros pacientes”; e os “comentdrios
desagradaveis” e indelicados (p. 702). Por ultimo, os stressores sociais englobam: a
interrupc¢ao dos relacionamentos, principalmente com familiares e amigos; a preocupacao
em faltar a escola ou ao trabalho; e a “privagao de brincadeiras” (p. 702).

A par dos desequilibrios previamente referidos, os inUmeros stressores presentes na
hospitalizacdo pediatrica poderdo gerar alteracdes no sono, apetite e humor, perda de
peso, enfraquecimento das funcdes fisioldgicas, bem como a perda de autoestima e a
diminuicdo das capacidades cognitivas e de concentragao (I. Almeida, 2012; Benavides et
al., 2000; Caires et al., 2014; Carrillo & Quiles, 2000; Favero, Dyniewicz, Spiller, & Fernandes,
2007; Jorge, 2004; Parcianello & Felin, 2008; Sabatés, 2008b; Trianes, 2004). A estes
somam-se sentimentos de inseguranca, desorientacdo, culpa, ansiedade, medo, stresse,
tristeza, dor, inferioridade, angustia/inquietacdo/desespero, raiva, revolta, frustracdo e/ou
punicao, cuja diversidade e intensidade aumentam exponencialmente o sentido de
vulnerabilidade destas criangas/adolescentes e seus pais, podendo, inclusive nos casos mais
extremos, levar a algumas fobias (e.g., de agulhas, de sangue, das batas e do ambiente
hospitalar), e a reagGes histéricas, com reflexos negativos ao nivel da cooperacdo com os
profissionais de cuidados e do processo de recuperacdo (Algren, 2006; I. Almeida, 2012;
Baldini & Krebs, 1999; Barros, 2003; Benavides et al., 2000; Caires et al., 2014; Carrillo &
Quiles, 2000; J. Costa, Collet, Oliveira, & Viera, 2005; Favero et al., 2007; L. Oliveira, Vieira,
& Cordazzo, 2008; Parcianello & Felin, 2008; Pedrosa, Monteiro, Lins, Pedrosa, & Melo,
2007; Schneider & Medeiros, 2011).

Segundo Schmitz e colaboradores (2003), varios dos sentimentos e reacdes (e.g.,
medo, apatia, protesto e fuga) manifestados por estes pacientes podem surgir como
mecanismos de defesa para se adaptarem a situacao vivenciada e lidarem com a ansiedade
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sentida, em resultado da falta de conhecimento e de compreensao sobre os varios aspetos
implicados nesta nova situagao. Apesar da relevancia da expressao destes sentimentos e
emocoes, paradoxalmente, tal como descrevem Montoya, Benavides e Gonzéalez (2000) e
S. Souza, Camargo e Bulgacov (2003, p. 103), em ambiente hospitalar as
criancas/adolescentes tendem também a ndo poderem expressa-los livre e
espontaneamente, sendo frequentes expressdes dos adultos (e.g., médicos, enfermeiros e
pais) como “ele/a é forte, ndo chora”, entre outras, o que aumenta a sua ansiedade e mal-
estar, e a expressao de atitudes agressivas e de raiva, que sao, geralmente, desvalorizadas.

Pese embora os potenciais efeitos negativos que o internamento pedidtrico pode
ter sobre os seus protagonistas, nem sempre este é vivido de forma adversa, podendo,
inclusive, existir aspetos positivos associados a hospitalizacdo (Algren, 2006; Barros, 1998,
2003; Brazelton, 2007; C. Esteves, 2015; Palomo del Blanco, 1995). Tal como afirmam M.
Vieira e Lima (2002, p. 559), o hospital “ndo é visto, pelas criangas e adolescentes, apenas
como espaco de cura e dor, mas também como lugar de alegria e prazer, pelas brincadeiras
gue ocorrem durante as atividades de recreacao e comemoracgodes festivas”. Nalguns casos,
esta experiéncia é, inclusive, passivel de contribuir para a aprendizagem e para o
desenvolvimento da crianga/adolescente (Barros, 1998, 2003; Palomo del Blanco, 1995; M.
Vieira & Lima, 2002). Para estes concorre o facto de, por vezes, promover uma relacdao mais
préxima da crianga/adolescente com os seus familiares e uma relagdo mais positiva e mais
apoiante com os profissionais de saude e pelo facto, de nalguns momentos, permitir o
assumir — pela crianca/adolescente — de um papel mais ativo (Barros, 1998, 2003; Palomo
del Blanco, 1995; M. Vieira & Lima, 2002). Entre as aprendizagens realizadas durante este
processo, Barros (1998, 2003) destaca o desenvolvimento de competéncias associadas a
gestdo da dor, e a ampliacdo da sua capacidade de adaptacdo a contextos desconhecidos,
bem como de desembaracar-se e pedir ajuda e apoio aos adultos (designadamente aos
profissionais de saude).

Para além do mais, alguns autores frisam que a hospitalizacdo — se assente numa
“atmosfera carinhosa” (Brazelton, 2007, p. 341) — pode possibilitar a aprendizagem, pela
crianga/adolescente, de mecanismos de defesa e de estratégias de enfrentamento do
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stresse, ansiedade, medo e dor, bem como o crescimento e o desenvolvimento da sua
autoestima e maturidade (Algren, 2006; Barros, 1998, 2003; Brazelton, 2007). A estes
ganhos, Algren (2006) acrescenta o facto da hospitalizagdo poder promover a socializacdo
da crianga/adolescente, através do alargamento das suas relagdes sociais, convivendo e
partilhando experiéncias e saberes com as outras criancas/adolescentes hospitalizadas.
Adicionalmente, em casos mais extremos, em que a crian¢a/adolescente é retirada de um
meio onde sofre maus-tratos e negligéncia, onde estd exposta a conflitos graves ou a mas
condi¢Oes alimentares e habitacionais, a hospitalizagdao pode concorrer para melhorar as
suas condicdes de vida e atender adequadamente as suas necessidades (Algren, 2006;
Barros, 1998, 2003).

Subjacente a diversidade de cenarios vivenciais existentes estdo iniUmeros fatores,
os quais poderdo contribuir para minorar ou agravar a vivéncia da hospitalizacdo pediatrica
(pela crianga/adolescente e pelos seus pais ou outros acompanhantes), bem como as suas
consequéncias a curto, médio e longo prazo. Entres estes Barros (1998, 2003) destaca as
caracteristicas associadas as criancas/adolescentes (designadamente a idade, nivel de
desenvolvimento e estilos de coping), as experiéncias anteriores a hospitalizacdo (e.g.,
experiéncias prévias de separacdao e hospitalizacGes anteriores), o quadro clinico que
conduziu ao internamento, e/ou as condi¢cdes de atendimento durante a hospitalizac3o.

Em relagdo as caracteristicas da crianga/adolescente, alguns estudos tém
evidenciado que a experiéncia de hospitalizacdo tende a ser mais problematica durante a
primeira infancia e no periodo pré-escolar, mais concretamente, entre os seis meses e 0s
quatro anos, principalmente devido a separacao dos pais, bem como a percecdao dos
tratamentos como mais assustadores (Algren, 2006; Barros, 1998, 2003). Tais dificuldades
decorrem essencialmente da maior imaturidade em termos cognitivos e sociocognitivos,
sendo que entre as criangas mais novas sao menores as competéncias para lidarem com
uma situacao perturbadora, como a da hospitalizacdo, uma vez que tém “menos capacidade
para compreender os procedimentos médicos e a situacdo de hospitalizacdo, para fazer
perguntas, para recordar o que ouviu durante a prepara¢ao (quando esta existiu), ou para
compreender as explicacdes que Ihe sdo dadas” (Barros, 1998, 2003, p. 76). Acrescenta-se
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que as criangas mais pequenas tém menos estratégias de enfrentamento e perce¢des mais
distorcidas da realidade (Naranjo, 2011). Salienta-se, contudo, que, independentemente da
idade, muitas criancas/adolescentes podem reagir mal e experienciar elevados niveis de
ansiedade face a sua hospitaliza¢do, sendo que o seu estilo de confronto determina a
ansiedade experimentada “devido a quantidade de informacdo e a forma adequada como
esta informacdo é interpretada e recordada” (Barros, 1998, 2003, p. 64). Largamente
associado a questdes desenvolvimentais, o estilo de confronto reporta-se ao tipo de
estratégias utilizadas para lidar com as situa¢des novas e adversas, sendo que a forma como
confrontam a sua doenca e tratamento(s) influenciam os resultados deste processo (Barros,
2003). Segundo Barros (2003), ha criangas capazes de utilizar naturalmente estratégias de
confronto eficientes (e.g., pedir informacdo e distrair-se) e outras que precisam de ajuda
para as aprender.

Quanto as experiéncias anteriores a hospitalizacao, algumas evidéncias revelam que
criangas que antes (da hospitalizacdo) vivenciaram experiéncias positivas de separacdo dos
seus pais e do meio familiar (e.g., irem dormir a casa de amigos ou familiares), ou estarem
ao cuidados, durante o dia, de instituicdes educativas ou de pessoas ndo familiares, tendem
a sofrer menos com a separac¢do provocada pela hospitalizacdo (Barros, 2003). No que se
refere a duragdo e/ou repeticdo dos internamentos, alguns estudos mostraram que ndo
existem efeitos a longo prazo quando ha apenas uma hospitalizacdo e com duracgao inferior
a uma semana (Barros, 1998, 2003; H. Oliveira, 1997; Parcianello & Felin, 2008). No caso de
criancas em idade pré-escolar, dois ou mais internamentos podem, no entanto, levar a
perturbacGes emocionais e, nalguns casos, ter efeitos traumaticos (Barros, 1998, 2003; H.
Oliveira, 1997; Parcianello & Felin, 2008).

Quanto as caracteristicas do quadro clinico que conduziu ao internamento, a sua
gravidade, o nivel de dor experienciada e os procedimentos ministrados determinam
também os niveis de ansiedade e sofrimento vividos (Barros, 1998, 2003; C. Esteves, 2015;
Parcianello & Felin, 2008; Sebastian & Palacio, 2000). Relativamente a dor sentida, na
infancia esta é mais frequentemente associada aos efeitos dos procedimentos invasivos, do
gue aos da prépria doenca (Barros, 2003). Segundo Chiattone (2003, cit. por Parcianello &
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Felin, 2008), a adapta¢do e aceitacao do internamento é mais dificil quando a crianga é
hospitalizada sem sentir dor, sofrendo mais com os procedimentos implicados, uma vez que
ndo compreende claramente (visto que ndo tem dor) o porqué de estar ali e de ter que ser
submetida a tais procedimentos. Nos casos em que o medo e a ansiedade relativamente a
estes ultimos e a estranheza de toda a situagcdo de internamento prevalecem -
normalmente entre pacientes mais jovens — o sofrimento fisico aumenta e a tolerancia a
dor diminui, sendo dificil distinguirem entre o “estar assustado” e o “estar magoado”
(Barros, 2003, p. 97; Menca & Sousa, 2013; Parcianello & Felin, 2008).

Um outro fator de relevo prende-se com o facto de a hospitalizagdo ter ou ndo sido
planeada. A hospitalizacdo planeada compreende os internamentos que surgem de
procedimentos previamente programados (e.g., uma cirurgia) e tem geralmente associados
menores niveis de stresse e menos efeitos negativos, facilitando a cooperacdo da crianca
durante e apds o internamento e a reducdo da ansiedade entre esta e a familia (Dowle &
Siddall, 2010; Felder-puig et al., 2003; Sabatés, 2008a). Nos casos em que a hospitalizacdo
ndo é planeada, a crianga/adolescente é internada de urgéncia e inesperadamente, o que
Ihe provoca um maior nivel de ansiedade e de stresse, bem como nos seus pais (Barros,
2003; Jorge, 2004).

Por ultimo, as condicbes de atendimento influenciam também, e de forma
determinante, o impacto da hospitalizacdo, destacando-se, ndo sé os momentos de
preparacao para os tratamentos e procedimentos, como também a forma de organizacdo
e de estruturagdo dos espagos em que a crianga/adolescente e os seus pais se encontram
(Barros, 1998, 2003). Assim, o conforto das condicGes de hotelaria, a forma como os
espacos estdo decorados, o leque de atividades Iudicas e pedagdgicas disponiveis, a
existéncia (ou ndo) de espacos diferenciados para o descanso, atividades e tratamentos ou
a demarcacdo de periodos diferenciados para cada um deles, interferem nas reacbes a
situacdo de hospitalizacdo (Barros, 1998, 2003; C. Esteves, 2015). O grau de controlo e de
autonomia que a crian¢a/adolescente e os seus acompanhantes detém sobre as suas
rotinas, atividades e organizagao do espago é também um fator influente na vivéncia
hospitalar (Barros, 1998, 2003). Adicionalmente, a vivéncia do internamento pediatrico é

24



influenciada pelas atitudes dos profissionais que atendem a crianga/adolescente (e seus
acompanhantes), assumindo estes um papel crucial na mediacdo da relagdo da
crianca/adolescente com as vdrias circunstancias, rotinas e procedimentos do hospital

(Barros, 1998, 2003; C. Esteves, 2015).

4. Impacto da hospitalizacdo da crianga/adolescente no sistema familiar

4.1. A importancia da presenga e participacdio dos pais nos cuidados ao filho
hospitalizado

A doenca e a hospitalizacdo de uma crianga/adolescente causam mudancas que
podem afetar e desequilibrar o nucleo familiar, tendo em conta que, enquanto sistema,
todos os seus membros estdo interligados e interdependentes. Assim, quando a
hospitalizagdo de um dos seus membros mais novos ocorre gera-se uma situagao de crise e
stresse adicional que afeta ndo meramente a crianga/adolescente internada, mas, todo o
sistema familiar (Angelo & Bousso, 2001; G. Gomes et al., 2008; Jorge, 2004; Lopes, Santos,
& Sousa, 2012; Marques, 2015; Moura & Ribeiro, 2004; Pettengill et al., 2008; Quintana et
al., 2007; Schneider & Medeiros, 2011).

Neste processo, e tal como sustentam os inumeros estudos da area, o
acompanhamento dos pais a crianga/adolescente hospitalizada, e a sua participagdo nas
atividades e nos cuidados a mesma, assumem um papel determinante no seu tratamento e
recuperacdo, contribuindo esta presenca para atenuar ou eliminar os efeitos da
hospitalizacdo (Algren, 2006; Barros, 1998, 2003; Jorge, 2004; Just, 2005; Moura & Ribeiro,
2004; B. Oliveira & Collet, 1999; Parcianello & Felin, 2008; Schneider & Medeiros, 2011).
Como afirma Barros (2003, p. 84), a “politica de permitir e incentivar a presenca de um
familiar com a crianca foi, certamente, a medida isolada que mais contribuiu para mudar o
panorama das sequelas psicoldgicas da hospitalizacdo pediatrica”, reconhecendo-se que os
pais tém um papel fundamental no tratamento e recuperacdo da doenca. Sendo,
geralmente, os pais a principal fonte de apoio, afeto, conforto e seguranca para a

crianca/adolescente, a sua presenca no hospital possibilita a reducdo do stresse emocional
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do filho internado e evita o “trauma da separac¢do” (S. M. Santos, 2012, p. 34), amenizando
o seu sofrimento e permitindo — dentro das limitagGes do contexto hospitalar — uma maior
proximidade dos seus ambientes, ritmos e das suas rotinas (Barros, 1998, 2003; Jorge, 2004;
M. Motta, 1997; S. M. Santos, 2012; Shields, Young, & McCann, 2008).

Conforme revelam os dados de G. Oliveira e colaboradores (2005), existem diversas
diferengas quanto as reagdes fisicas e emocionais das criancas que tém ou nado
acompanhamento dos pais durante o seu internamento. Segundo o seu estudo, na auséncia
desse acompanhamento, as criancas “manifestaram mais reac¢Ges fisicas (inapeténcia,
taquicardia, insonia, vomito) e emocionais (irritabilidade e agressividade)” (p. 50). A
presenca dos pais concorre, pois, para que a crianga se adapte melhor ao contexto
hospitalar, uma vez que se sentindo mais apoiada, acarinhada, e mais segura (Barros, 1998,
2003; M. Motta, 1997; Nelas et al., 2015; B. Oliveira & Collet, 1999).

Para além do mais, o tempo passado com o filho, a participacdo ativa e a
continuidade dos cuidados prestados ao filho sdo deveras importantes, para os préprios
pais, diminuindo a sua angustia e preocupacdes (Jorge, 2004; Moura & Ribeiro, 2004). Neste
processo, o filho hospitalizado passa a ser, geralmente, a prioridade e o centro das atencées
e dos cuidados dos pais, acreditando estes ultimos que a sua presenca é imprescindivel a
sua recuperacao (Algren, 2006; Benavides et al., 2000; Coletto & Camara, 2009; M. Motta,
1997; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). Alguns autores afirmam, inclusive, que
a presenca durante a hospitalizacdo de um filho permite a recuperacdo da sua confianca
para lidar com a saude do filho e para a prestacdo dos seus cuidados, restaurando o seu
papel como cuidadores (Jorge, 2004; Nelas et al., 2015; Soares & Zamberland, 2001). A
reparacgao ocorrida contribuiu, segundo estes autores, para que estes pais diminuam a sua
culpa em relagdo a doeng¢a ou motivo que suscitou o internamento do filho e para o
aumento progressivo da sua autonomia e confianca nas suas préprias competéncias.

Adicionalmente, a hospitalizacdo pode constituir uma oportunidade para os pais
estabelecerem uma relacdo aberta e de confianga com equipa de saude e atuar como
mediadores entre a mesma e a crianca/adolescente, possibilitando-se a troca de
informacgdes entre cuidadores formais e informais (Brazelton, 2007; Jorge, 2004; Lopes et
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al., 2012; Mendes & Martins, 2012). Neste processo, a familia assume um importante papel
complementar a equipa de salude, ndo s6é porque pode facultar informagdes privilegiadas
sobre a crianca/adolescente (e.g., rotinas diarias, habitos de higiene, alimentagao, rela¢des
familiares e com os pares, formas de entretenimento, e alteragdes comportamentais), que
podem ser usadas no seu tratamento e recupera¢do, mas porque, auxilia, durante o
internamento, na observagdo da crianca/adolescente em diversas situagdes, e por mais
tempo, fornecendo informacdao que poderd ser Util a intervencdo da equipa hospitalar
(Diogo, 2001; Jorge, 2004; Menca & Sousa, 2013; Queralté, 2000).

Durante este processo, os pais podem ainda ajudar com as atividades didrias,
participando, principalmente, em alguns dos cuidados que normalmente realizam em casa,
como a higiene, alimentacdo e o apoio emocional (Coyne, 1995; Just, 2005). Além do mais,
a presenca no hospital durante o internamento de um filho pode também possibilitar a
partilha de experiéncias e sentimentos com outros pais (Brazelton, 2007; Jorge, 2004). Nos
casos em que estes sentem inseguranga e/ou confusdo relativamente ao que se espera
deles, nomeadamente no que toca a sua participa¢dao nos cuidados do filho, a observagao
de outros pais pode ser uma importante fonte de aprendizagem e seguranca (Nelas et al.,
2015).

Por todos os motivos anteriormente evocados, a presenca dos pais durante a
hospitalizacdo de uma crianga/adolescente é fundamental. Tal como afirma Cavaco (2006),
a presenca dos pais tem que ser encarada como algo necessario e ndo como algo opcional,
evocando que:

sdo as vozes do acordar ou do adormecer, o sorriso doce da mae ou do pai, o olhar
que fala sem dizer palavras, e tantos outros pequenos pormenores que irdo sem
duvida permitir que a crianca hospitalizada ndo sinta que tudo é novo, hostil ou até
agressivo (p. 56).

Pese embora a relevancia da presenga destes pais, a vivéncia da experiéncia da
hospitalizacdo de um filho acarreta inimeras dificuldades, a estes pais e a todo o sistema

familiar. Tais dificuldades, inclusive, sdo, por vezes, vividas de modo de tal forma intenso (e
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disfuncional, nalguns casos) que poderao fazer comprometer a recuperagdo do filho. H3,
pois, que reconhecé-las, mapea-las e implementar respostas que permitam minorar o seu
impacto. Em seguida, ddo-se a conhecer as alteracdes geradas na familia e nos pais em
resultado do internamento de um filho, onde se incluem as maiores dificuldades que a

literatura na area tem vindo a identificar.

4.2. Alterag¢oes da hospitalizacdao na familia

Tendencialmente, o momento do confronto com o diagndstico e com a necessidade
de hospitalizagdo de um filho gera nos pais stresse e ansiedade, bem como medo e
inseguranca, todos eles geradores de mal-estar e tensao adicionais (Barros, 2003; Crepaldi,
1998; Schultz, 2007). Segundo Schultz (2007) — nos casos em que a patologia aparece como
algo novo e desconhecido —, este mal-estar tende a diminuir quando sdo cedidas aos pais
informacdes, pelos profissionais de saude, que lhes permitem compreender o quadro
clinico do filho, bem como o seu progndstico e tratamentos.

Nos casos mais comuns estdo presentes, habitualmente, os sentimentos de
desconforto, desespero, inutilidade e impoténcia, por percecionarem o sofrimento e a dor
fisica e emocional do filho e por se sentirem incapazes de o impedir ou minimizar, bem
como a ansiedade, o medo (da perda do filho, dos efeitos secundarios da doencgas e/ou
tratamentos...), a angustia, a impaciéncia, o sentimento de desconfianca e confusdo, a
tristeza (ou a depressdo) e/ou a exaustdo fisica e mental (Algren, 2006; Barros, 2003;
Benavides et al., 2000; Carrillo & Quiles, 2000; Correia, 2012; Crepaldi, 1998; C. Gomes,
Trindade, & Fidalgo, 2009; Jorge, 2004; Milanesi et al., 2006; B. Oliveira & Collet, 1999; Pinto
et al., 2005; Sabatés, 2008b; Schneider & Medeiros, 2011).

As dificuldades dos pais em lidarem com a situacao de hospitalizacdo do filho podem
manifestar-se noutras alteracdes fisicas, emocionais e comportamentais, como no choro,
na falta de apetite, no cansago, nas nauseas, na pouca vontade para cuidarem da crianga e
no caminhar regularmente pelo hospital (Milanesi et al., 2006; Pinto et al., 2005).

Acrescentam-se 0s pensamentos intrusivos, as alteragdes no sono, a diminuigdao do
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rendimento, o desamparo, entre outras mudangas comportamentais (Carrillo & Quiles,
2000).

O sentimento de culpa emerge também na literatura como estando presente na
maioria dos pais com filhos hospitalizados por, nalguns casos, pensarem que ndo exerceram
adequadamente o seu papel parental, que poderiam ter prevenido ou provocado a doenca
(Algren, 2006; Benavides et al., 2000; C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004; Just, 2005;
Quintana et al.,, 2007). Neste sentido, p6em em causa a sua capacidade para
proporcionarem os cuidados necessarios ao filho, pressupondo-se que se sentem
responsaveis pela integridade fisica, cuidado e manutencdo da sua vida bem como pela
coesdo familiar (Benavides et al., 2000; Crepaldi, 1998; Jorge, 2004; M. Motta, 1997).
Podem surgir ainda algumas situa¢des em que os pais se culpabilizam um ao outro pela
doenca do filho (e.g., em situacGes de acidente), o que é passivel de despoletar conflitos
entre eles (Subtil, Fontes & Relvas, 1995, cit. por Jorge, 2004).

Faz-se também alusdo ao sentimento de soliddo presente entre estes pais, tendo
em conta que no hospital — onde partilham o espago com pessoas desconhecidas — a sua
liberdade e independéncia estdo condicionadas, e estdo privados de alguns dos seus entes
significativos (Milanesi et al., 2006; Schneider & Medeiros, 2011). Para além do mais, sendo
o hospital um estabelecimento com regras e normas peculiares (que regem a atuacdo da
equipa de saude e dos utentes), estas nem sempre tém em conta as singularidades e as
necessidades de cada individuo, priorizando-se os objetivos da instituicdo (Carapinheiro,
2005; G. Gomes et al., 2014; Milanesi et al., 2006; Palomo del Blanco, 1995).

De acordo com a literatura na drea sao varios os fatores que despoletam as rea¢des
de mal-estar manifestadas pelos pais das criangas/adolescentes hospitalizados. Destaca-se
gue, no que se refere especificamente a ansiedade dos pais — uma das manifestacdes mais
comuns do seu mal-estar — os seus motivos prendem-se, geralmente em primeiro lugar,
com o quadro clinico que conduziu ao internamento do filho (Barros, 1998, 2003). Neste
processo, a apreensao dos pais decorre ndo so dos sinais e sintomas da patologia e/ou medo
da gravidade e agravamento do quadro clinico, mas, também, das possiveis complicagdes
e/ou recaidas, recorréncia dos sintomas e sequelas e limitagdes que possam emergir,
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decorrentes dos tratamentos e da prépria doenca (Diaz-Caneja, Gledhill, Weaver, Nadel, &
Garralda, 2005; G. Gomes et al., 2014; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). No
estudo de G. Gomes e colaboradores (2014), alguns familiares revelaram também
preocupacdo com o risco do filho de contrair uma infecdo hospitalar, sendo que o
reconhecimento de melhorias no seu quadro clinico contribuia para o despertar de
sentimentos mais positivos. Angustias e sofrimento acrescidos surgem também entre os
pais quando existem incertezas por parte da equipa médica quanto aos sintomas
apresentados pela crianca/adolescente, quanto ao diagndstico do quadro clinico em curso;
ao que fazer, ou a eficacia dos tratamentos ou ao sofrimento que poderd trazer associado
(Morais & Costa, 2009; M. Motta, 1997; Schneider & Medeiros, 2011). Nalguns casos de
incerteza quanto ao diagndstico; quando ha “informacgdes contraditorias” (Nelas et al.,
2015, p. 24); e/ou quando os pais ndo aceitam o diagndstico avancado pela equipa
hospitalar, estes tendem a procurar outras opinides médicas para “satisfazer a necessidade
de seguranca e confianca” (Benavides et al., 2000; Jorge, 2004; Nelas et al., 2015, p. 24).

Evoca-se também a apreensdao dos pais pelo bem-estar no futuro da
crianca/adolescente hospitalizada e como este podera ser afetado, como, por exemplo, ao
nivel da situacdo escolar, pelo facto de estar a faltar durante um periodo de tempo a escola.
(Algren, 2006; Correia, 2012).

Adicionalmente, a literatura da area destaca a separac¢ao do filho, a sensacdo de
perda de controlo da situacdo, e a “imposicdao” de um papel passivo neste processo como
geradoras de mal-estar acrescido entre os pais (Barros, 1998, 2003; Benavides et al., 2000;
Jorge, 2004; Milanesi et al., 2006; Sebastian & Palacio, 2000). No que se refere a separacao
dos filhos, uma grande parte destes pais sente que, para os ajudar na sua recuperacao,
proteger e atenuar o seu sofrimento fisico e psiquico, é necessario ficarem no hospital e
assumirem os seus cuidados durante o seu internamento (Correia, 2012; Moura & Ribeiro,
2004; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). Nalguns casos, este papel é encarado de
tal forma que os pais acabam por ter dificuldades em deixar o filho ao cuidado de outras
pessoas e/ou se sentem culpados por abandonarem temporariamente o seu papel de

cuidador (Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). Para além do mais, pelo facto de na
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situacdo de hospitalizacdo, algumas das fungbes por estes exercidas em privado (e.g.,
cuidados fisicos, emocionais e educacionais do filho) passarem a ser presenciadas e
observadas (ou assumidas) por outrem, designadamente os profissionais de saude, alguns
pais sentem-se inseguros, avaliados e/ou como que perdendo gradualmente a sua
“influéncia” sobre o filho (Jorge, 2004, p. 20; Schneider & Medeiros, 2011). Este mal-estar
aumenta nas situagdes em que os pais sentem deter pouca informag¢ao ou ndo dominar as
normas e rotinas hospitalares ou quais os cuidados que podem e/ou devem prestar ao filho
(Algren, 2006; G. Gomes et al., 2014; Sebastidn & Palacio, 2000). A estes fatores acresce a
sensacgao de falta de proximidade e a-vontade com os profissionais de saude (por exemplo
para colocar questdes) e com o sistema hospitalar, ou, nas situacdes mais extremas, a
“sensacdo de serem indesejados pela equipe” (Algren, 2006, p. 647) e/ou de n3o serem
ouvidos pela mesma (Algren, 2006; Barros, 2003; G. Gomes et al., 2014).

Tal como a revisdo da literatura da a conhecer e como referem Milanesi e
colaboradores (2006), o mal-estar destes pais — em particular entre aqueles que assumem
o papel de cuidador principal — ndo se encontra exclusivamente associado a condi¢ao clinica
do filho, mas, a prestacdo dos cuidados ao mesmo. Na mesma senda, Jorge (2004) refere
gue quando existem dificuldades na colabora¢cdao com a equipa hospitalar, sdo maiores os
indices de stresse, ansiedade e cansaco fisico e mental experienciados pelos pais. Estes
parecem associar-se aos maiores niveis de preocupacdo, apreensao e sentido de alerta
destes pais em relacdo a condicdo clinica e bem-estar do filho, que dificultam o descanso e
descentracao dos aspetos preocupantes da situacao vivida (Milanesi et al., 2006). O cenério
de dificuldade agrava-se quando ndo tém como quem partilhar as suas angustias (Milanesi
et al., 2006).

Nestes processos, Hallstrom, Runesson e Elander (2002), Jorge (2004) e Snowdon e
Kane (1995, cit. por Barradas, 2008) fazem mencdo a necessidade destes pais deterem e
compreenderem informacao relativa a aspetos como o diagndstico do filho, sua gravidade,
etiologia, planos de tratamento e de medicacdo, objetivos dos cuidados e dos
procedimentos realizados, e/ou a duragdo prevista da hospitalizagdo. Segundo estes

autores e, mais recentemente, Nelas e colaboradores (2015), quando os pais consideram ja
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deter informacao suficiente sobre o estado de saude e os tratamentos do filho e quando
reconhecem a importancia do seu papel nos seus cuidados, estes adquirirem algum sentido
de controlo sobre a situacdo, contribuindo para diminuir os sentimentos de incerteza e
ansiedade e favorecer a sua adaptacao (e a do préprio filho) a doenga e ao internamento
hospitalar. Por outro lado, a qualidade da relacdo estabelecida com a equipa que presta
cuidados ao filho é de extrema importancia (Mano, 2002; Nelas et al., 2015).
Adicionalmente, as exigéncias colocadas ao nivel da adaptacdo as caracteristicas e
regras impostas pela condicdo clinica do filho e pelo contexto hospitalar (e.g., horarios de
visitas, de higiene, de refeicGes e de procedimentos médicos); ou, entre outros, as mas
condicdes de internamento — designadamente em termos espac¢o, de conforto, higiene
e/ou privacidade — sdo descritos na literatura como fatores subjacentes ao mal-estar dos
pais (Barros, 1998, 2003; Correia, 2012; Diaz-Caneja et al., 2005; C. Gomes et al., 2009; G.
Gomes et al., 2014; Milanesi et al., 2006; Straub, 2005). A propdsito destes ultimos, autores
como G. Gomes e colaboradores (2014) e Schultz (2007), referem, por exemplo, a
inexisténcia de um lugar para os pais descansarem — existindo apenas acomodacdes simples
para o efeito (e.g., cadeiras e bancos) —, e de um local ou atividades de lazer. O choro das
criancgas e outros ruidos gerados, por exemplo, por outros familiares e/ou os profissionais
de saude sdo também apontados como fatores dificultadores do descanso e o sono dos pais
e da crianga/adolescente internados (G. Gomes et al., 2014). No estudo destes ultimos
autores, os resultados revelaram que alguns familiares afirmaram que o servigo se organiza
em torno da promogdo do conforto das criancas/adolescentes e como negligenciando a
figura do cuidador principal, ndo propiciando as condi¢gdes necessdrias ao seu descanso.
Noutros estudos, cuidadores formais e informais consideraram a importancia da existéncia
de conforto na enfermaria e de um ambiente agradavel, bem como de melhores condi¢des
de higiene para os pacientes pediatricos e para si préprios, de modo a atenuar os efeitos
negativos da hospitalizacdo (Correia, 2012; Redondeiro, 2003; Shields et al., 2008). Assim,
apesar do hospital ser reconhecido pelos pais como uma fonte de seguranca, o seu

ambiente — que, muitas vezes, se caracteriza por uma grande exposicao de maquinas, por
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ser pouco iluminado e com ruidos e barulhos estranhos e alguma falta de privacidade —
dificulta a sua adaptagao (Barros, 2003; Diaz-Caneja et al., 2005; G. Gomes et al., 2014).
Para além disso, a hospitalizagcdo da crianca/adolescente, as limitagdes colocadas as
rotinas e convivéncia familiar bem como os stressores associados ao préprio quadro clinico
sdo passiveis de acrescentar stresse e desequilibrio nas dindmicas e habitos dos pais, ou
gerar mudancas nas relagdes familiares (Barros, 1998, 2003; Milanesi et al., 2006; Moura &
Ribeiro, 2004; Pinto et al., 2005; Schneider & Medeiros, 2011). Os pais tendem a sentir a
falta de casa, da dinamica familiar e das suas rotinas (Schneider & Medeiros, 2011). No que
toca as relagbes, nalgumas situacles, a dor e o sofrimento podem concorrer para uma
maior unido familiar e aproximacdo dos seus membros, denotando-se uma maior atenc¢ao
e demonstracdes de afeto (M. Motta, 1997; Schneider & Medeiros, 2011). Para além do
mais, varios autores realcam que as mudancas vivenciadas pela familia durante este
processo tendem a contribuir para o crescimento dos seus membros, ao organizarem-se e
ao procurarem adotar estratégias para se adaptarem a nova situagao e superar os
obstaculos emergidos (C. Gomes et al., 2009; M. Motta, 1997; Parcianello & Felin, 2008;
Schmitz et al., 2003). Como afirma M. Motta (1997), a familia tende a adotar uma atitude
mais saudavel quando entende a situacao pela qual estd a passar e as dificuldades sentidas
por cada um dos seus membros. Desta atitude resulta habitualmente uma maior unido,
compreensdo e ajuda entre os membros da familia (C. Gomes et al., 2009; M. Motta, 1997;
Schultz, 2007). Inversamente, noutras familias, a hospitalizacdo de um dos seus membros
mais jovens podera contribuir para o seu afastamento e para uma maior tensdo no seio
familiar, podendo ocorrer desiquilibrios nos seus subsistemas (fraternal, conjugal e
parental) (M. Motta, 1997; Pettengill et al., 2008; Pinto et al., 2005; Schultz, 2007; M. Silva
et al., 2010). Destes desiquilibrios é exemplo aquele que poderd ocorrer no subsistema
conjugal, o qual pode ser afetado por aspetos como divergéncias de opinido sobre decisbes
relacionadas com o(s) tratamento(s) do filho, a forma de resolverem as necessidades da
familia, ou pela distribuicdo das tarefas assumidas por cada um dos membros do casal

(Benavides et al., 2000; Jorge, 2004; M. Motta, 1997).
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No que se refere aos subsistemas filial e fraternal — correspondente a relagao entre
pais-filhos e entre irmaos, a literatura aponta a presencga de algumas dificuldades entre os
filhos que ficam em casa. Delas sdo exemplo a falta sentida por estes em relacdo ao ter toda
a familia reunida, em casa, e o emergir de algumas dificuldades decorrentes da acrescida
atencdo dada ao irmdo hospitalizado, as quais parecem agravar-se quando nao
compreendem ou desconhecem as razdes subjacentes ao que se esta a passar (Algren,
2006; Correia, 2012; Milanesi et al., 2006; Pinto et al., 2005; M. Silva et al., 2010). Em
consequéncia poderdo surgir sentimentos de abandono/rejeicdo, soliddo, medo,
preocupacdo, raiva, ressentimento, culpa, isolamento, ansiedade, ciumes, entre outros
(Algren, 2006; Benavides et al., 2000; Pinto et al., 2005; Schultz, 2007). Face a este cenario,
sdo geralmente acrescidas as preocupacdes e dificuldades vivenciadas pelos casais com
mais do que um filho, somando-se aos desafios com que tém que lidar durante o
internamento de um filho aqueles que dizem respeito aos que ficam em casa (Milanesi et
al., 2006; Schneider & Medeiros, 2011; C. Silva & Caires, 2010). Entre os pais mais ausentes
— aqueles que assumem o papel de cuidador principal do filho hospitalizado — as
dificuldades associam-se a culpa por vezes sentida pelo facto de ndo darem a devida
atencdo aos filhos saudaveis; por ndo estarem presentes nas suas rotinas diarias; por
sentirem a sua falta; ou, entre outros aspetos, pela separagao ocorrida entre os irmdos
(Algren, 2006; Milanesi et al., 2006; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). Esta
preocupacdo pode-se agravar quando ndo ha familiares ou amigos a quem os pais possam
recorrer de modo a minorar os efeitos da sua auséncia e das inUmeras altera¢cGes ocorridas
(Milanesi et al., 2006).

Uma outra area da vida destes pais que sofre, habitualmente, alteracGes
significativas prende-se com a sua atividade laboral. Em grande parte dos casos, o
internamento do filho poderd implicar a reorganizacdo ou afastamento (parcial ou total) do
pai/mde que assume o papel de cuidador principal da sua atividade profissional (Jorge,
2004; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007; M. Silva et al., 2010). Tais alteracdes
podem gerar dificuldades adicionais designadamente os atrasos, a falta de concentragao no

trabalho ou o baixo rendimento, e pode coexistir com reacbes violentas ou de
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indiferenca/falta de solidariedade da parte da entidade patronal e/ou dos colegas
(Benavides et al., 2000). Nalguns casos, existe o risco de perda do posto de trabalho,
relatando alguns estudos a presenca de preocupacoes relacionadas com esta possibilidade
(Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). As questdes laborais podem também afetar o
orcamento familiar, quer pela diminuicdo dos rendimentos (por baixa médica, dispensas de
servico ou perda/abandono do emprego), quer pelo aumento das despesas associadas aos
tratamentos, medicagdo, alimentacdo e/ou deslocag¢des ao hospital, gerando dificuldades e
preocupacdes adicionais (Barros, 1998, 2003; Correia, 2012; Diaz, 2012; G. Gomes et al.,
2014; Jorge, 2004; Marques, 2015; Melamed, 2002; Sebastidn & Palacio, 2000). Neste
dominio, os pais podem necessitar do auxilio de um técnico de servigo social no sentido de
obter assisténcia financeira (Shields et al., 2008).

A hospitalizagao de um filho pode ainda interferir com a vida social destes pais (e.g.,
atividades de lazer e interagao social), privando-os de redes de suporte determinantes
nesta etapa mais exigente da sua vida (Benavides et al., 2000; Melamed, 2002). Exemplos
desses apoios s3ao a ventilacdo emocional; a partilha de preocupagdes e decisdes; a
alternancia na assisténcia a crianga/adolescente hospitalizada; e a ajuda na realiza¢do das
tarefas domésticas, nos cuidados aos outros filhos ou na area financeira (Correia, 2012;
Melamed, 2002; Schultz, 2007). Refira-se que, apesar da relevancia da rede de suporte
social esta nem sempre existe ou se encontra disponivel (Benavides et al., 2000; Correia,
2012).

No sentido de se ultrapassarem as dificuldades sentidas pelos pais aquando da
hospitalizacdo de um filho, alguns estudos na area tém procurado classificar as
necessidades que emergem neste processo, para além das ja referidas (Hallstrom et al.,
2002; Kristjansdoéttir, 1991, 1995). Hallstrom e colaboradores (2002), com base no estudo
por estes realizado, sugerem nove tipos de necessidades parentais, nomeadamente: as
necessidades de seguranca (em relacdo ao cuidado dos filhos pela equipa, ao serem
tratados com respeito pelos profissionais, e de estarem perto do filho); de garantir a
seguranca e o conforto do seu filho; de uma boa comunicacdo (e obtencdo de informacao);
de controlo; de uma equipa sensivel as suas necessidades; de se sentirem Uteis e
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competentes na prestagdo de cuidados ao filho; de interagdo com a familia; de apoio/alivio;
e de satisfacdo das necessidades pessoais. Também Kristjansdottir (1991, 1995), destaca
seis categorias de necessidades, designadamente: a necessidade de confiar nos
profissionais que prestam os cuidados de saude (e.g., médicos e enfermeiros); a
necessidade que os profissionais confiem em si enquanto pais; a necessidade de
informacgdo; a necessidade de apoio/suporte e orientacdo; as necessidades ligadas aos
outros membros da familia; e as necessidades ligadas aos recursos humanos e fisicos do
hospital. A estes acrescem os contributos dos estudos de Correia (2012), Schultz (2007) e
de Schneider e Medeiros (2011) em que se salienta a necessidade/desejo destes pais em
terem, com a maior brevidade possivel, a alta hospitalar do filho. Para além de esta traduzir
a recuperacao (pelo menos parcial) do filho e da sua ndo necessidade de cuidados de saude
em contexto hospitalar, significa também o regresso a casa, o retomar das rotinas e a

recuperacao do equilibrio familiar.

4.3. Fatores que influenciam as vivéncias dos pais na hospitalizagdo da crianga

Tal como foi possivel constatar a partir dos cenarios anteriormente tracados,
poderdo ser muito diversas as rea¢des dos pais a hospitalizacdao de um filho, dependendo
estas da conjugacdo de varios fatores. Entre estes, a literatura destaca aspetos de carater
clinico e hospitalar, sociodemografico, familiar e psicossocial.

Quanto aos fatores de ordem clinica e hospitalar, destacam-se: o diagndstico e
prognostico da doenca; a sua gravidade; a duracdo da doenca e internamento; a natureza
e o tipo de procedimentos médicos; as condi¢cdes da hospitalizacdo (e.g., hotelaria e
informacdo veiculada); se é ou ndo a primeira vez que o filho é hospitalizado; ou o tipo de
assisténcia médica, psicossocial e educativa existentes (Algren, 2006; Barros, 1998, 2003;
Benavides et al., 2000; Carrillo & Quiles, 2000; Crepaldi, 1998; Jorge, 2004; Moura & Ribeiro,
2004; Palacio & Sebastian, 2000; Parcianello & Felin, 2008; Schneider & Medeiros, 2011;
Sebastian & Palacio, 2000; M. Vieira & Lima, 2002).

Segundo Diaz-Caneja e colaboradores (2005), nos casos de menor gravidade, os pais
tendem a vivenciar com menos preocupacao a hospitalizacdo de um filho quando este
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revela os mesmos sintomas que conduziram a uma hospitalizagdo anterior. Tais
semelhancas levam a que, para além de estarem mais acostumados com os mesmos, se
sintam mais capazes de participar nos cuidados ao filho doente, atuar perante o seu mal-
estar, e transmitir informacao clinica relevante (e.g., sobre episédios anteriores de doenca)
a equipa médica (Diaz-Caneja et al., 2005).

No que se refere as varidveis sociodemograficas, entre estas surgem: o nivel
sociocultural dos pais; a situacdo profissional dos pais; as condi¢cdes socioecondmicas da
familia; o niumero de filhos que ficam em casa; o sistema de crengas dominante (religiosas,
espirituais e culturais); ou, entre outros, a distancia entre a casa e o hospital (Barros, 1998,
2003; Benavides et al., 2000; Carrillo & Quiles, 2000; Coletto & Camara, 2009; Correia, 2012;
Palacio & Sebastian, 2000; Sebastidn & Palacio, 2000). O nivel de escolaridade dos
pais/cuidadores é também referido, por Leidy e colaboradores (2005, cit. por Correia, 2012,
p. 14), como influenciando a vivéncia hospitalar, sendo que niveis de escolaridade mais
baixos estdo associados a um maior grau de preocupacdes e de stresse e a uma “menor
coesao na relagdo familiar” durante a hospitalizagao.

A estas varidveis acrescem as questdes mais associadas a propria parentalidade,
designadamente: a visdo que estes pais tém de si préprios no exercicio deste papel; a
possibilidade ou impossibilidade de acompanhamento ao filho durante todo o periodo de
hospitalizacdo (dia e noite); ou as experiéncias de sofrimento vivenciadas anteriormente,
nomeadamente em relacdo a este ou outros filhos (Barros, 1998, 2003; Benavides et al.,
2000; Katz, 2002, cit. por Naranjo, 2011; Palacio & Sebastian, 2000; Sebastian & Palacio,
2000). O temperamento dos pais, as suas expectativas de cura e as estratégias de coping
utilizadas por cada um deles; o temperamento da crianga/adolescente hospitalizada e dos
outros filhos (se existentes); as caracteristicas do casal e/ou a qualidade da comunica¢do
no seio do sistema familiar aparecem igualmente referenciados na literatura como
influenciando as reacdes dos pais (Barros, 1998, 2003; Benavides et al., 2000; Carrillo &
Quiles, 2000; Coletto & Camara, 2009; Milanesi et al., 2006; Palacio & Sebastian, 2000;
Sebastian & Palacio, 2000).
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4.4. Estratégias de coping

A qualidade do processo de adaptacdo a hospitalizagcdo da crianca/adolescente pela
propria e pela sua familia, nomeadamente os pais, sdo largamente influenciadas pela
compreensao, interpretacdo, avaliacdo e estratégias de coping utilizadas para enfrentar e
adaptar-se a esta nova realidade e ultrapassar as dificuldades sentidas (Barros, 2003;
Benavides et al., 2000; C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004).

Segundo Lazarus e Folkman (1984, 1986, cit. por C. Silva & Caires, 2010, p. 405), o
stresse refere-se a um processo que implica “transac¢des ou trocas”, isto é, interacdes
continuas e ajustes entre o individuo e o meio, que se influenciam mutuamente. Nesta
perspetiva, o individuo interage e responde ativamente aos estimulos externos geradores
de stresse, enfatizando-se dois processos nesta relacdo entre o individuo e o meio,
nomeadamente: a avaliacdo cognitiva e o coping (Lazarus & Folkman, 1984, 1986, cit. por
C. Silva, 2009).

Neste sentido, o individuo esta em stresse quando percebe que as suas capacidades,
bem como os recursos que tem disponiveis ndo sao suficientes para fazer face as exigéncias
ambientais, o que poe em risco o seu bem-estar (Lazarus & Folkman, 1984, 1986, cit. por C.
Silva, 2009). Esta, assim, subjacente a capacidade do individuo para compreender e
interpretar o significado de determinados acontecimentos, tendo em conta a importancia
e as implicagdes que trardo para o seu bem-estar, ou seja; o individuo avalia cognitivamente
as exigéncias do meio e os seus recursos individuais para as enfrentar (Lazarus & Folkman,
1984, 1986, cit. por C. Silva, 2009). Segundo esta teoria, existem dois tipos de avaliacdo: a
avaliacdo primaria e a avalicdo secundaria. A avaliagdo primaria diz respeito a procura de
compreensao por parte do individuo dos riscos implicados para o seu bem-estar numa certa
situacdo de stresse, e a avaliacdo secundaria engloba uma analise por parte do individuo
dos recursos e das opcoes que tem disponiveis para enfrentar o problema, “eliminar uma
ameaca e/ou promover o bem-estar” (Lazarus, 1993, cit. por C. Silva, 2009, p. 9). O processo
de coping surge como uma resposta a esta avaliacdo individual (Lazarus & Folkman, 1984,

1986, cit. por C. Silva & Caires, 2011).
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No seu Modelo Transacional do Stresse, Lazarus e Folkman (1984, 1986, cit. por C.
Silva & Caires, 2010, pp. 405-406) definem o coping como um conjunto de esforgos
cognitivos e comportamentais que o individuo mobiliza para “enfrentar (reduzir, minimizar
ou tolerar) as exigéncias internas ou externas” resultantes da sua interagdo com o meio,
surgindo a experiéncia de stresse quando este avalia as exigéncias colocadas pela situacao
como excedendo os recursos disponiveis.

Lazarus e Folkman (1984, 1986, cit. por C. Silva & Caires, 2011, p. 155) propdem a
existéncia de duas categorias de coping: o “coping centrado no problema” e o “coping
centrado na emocdo”. O “coping centrado no problema” inclui as agées que visam amenizar
o stresse, combatendo as suas causas, quer seja pela redugdo ou eliminagdo das fontes de
stresse, quer pelo aumento de capacidades e recursos para as enfrentar (Lazarus &
Folkman, 1984, 1986, cit. por C. Silva & Caires, 2011, p. 155). Este tipo de coping engloba
estratégias que, geralmente, se dirigem para: “a definicdo do problema; o gerar de solugdes
alternativas; e a andlise em termos custos/beneficios para uma consequente selec¢do e
accdo sobre a situacdo” (Lazarus & Folkman, 1984, 1986, cit. por C. Silva & Caires, 2011, p.
155). Por sua vez, o “coping centrado na emocao” diz respeito a estratégias que objetivam
normalizar as respostas/estados emocionais desencadeadas(os) aquando do aparecimento
de um problema gerador de stresse, com a nuance de que ndo pretende alterar a situacao
atual, mas, o estado emocional do individuo (Lazarus & Folkman, 1984, 1986, cit. por C. Silva
& Caires, 2011, p. 155). Realca-se que a utilizacdo do “coping centrado no problema” ou do
“coping centrado na emocdo” varia consoante a avaliacdo da situacdo geradora de stresse,
sendo que o primeiro tem mais probabilidade de aparecer quando as condi¢des
ameacadoras e desafiantes do ambiente sdo avaliadas como sendo possiveis de mudar,
enguanto que o segundo tende a surgir quando ha uma avaliacdo de que pouco ou nada se
pode fazer para modificar essas condi¢Ges (Lazarus & Folkman, 1984, 1986, cit. por C. Silva
& Caires, 2011, p. 155).

Perante a situacdo de hospitalizacdo devem, portanto, ser encontradas estratégias
que tornem mais facil para a crianca/adolescente e para a familia enfrentarem esta situacdo

geradora de stresse (Barros, 1998, 2003; Parcianello & Felin, 2008). Uma delas passa por
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participar ativamente nos cuidados ao filho internado, bem como demonstrar-lhe afeto e
atencdo (C. Gomes et al., 2009; Milanesi et al., 2006; Schneider & Medeiros, 2011). Para
que tal possa ocorrer, e de forma a conseguirem manter o seu emprego, os pais poderao
recorrer a atestados médicos ou férias (M. Silva et al., 2010). Quando a situagao profissional
dos pais o permite, alguns casais podem, inclusive, optar por alternar a sua presenca no
hospital, dividindo os cuidados ao filho entre si (Crepaldi, 2001, cit. por Crepaldi et al., 2006;
Moura & Ribeiro, 2004; Schneider & Medeiros, 2011).

A procura de informacgdo sobre a doenca (e.g., através dos profissionais de saude,
da Internet, de livros...), como forma de compreenderem e controlarem a situacdo e/ou
resolverem o problema, é também uma estratégia suscetivel de ser utilizada pelos pais
(Alves & Fontaine, 2016; C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004).

Por outro lado, a busca de suporte social podera ser uma outra estratégia de coping
a adotar pelos pais. Esta consiste em procurar ativamente apoio — junto de familiares,
amigos, profissionais ou elementos da comunidade (e.g., vizinhos) —, com quem possam
partilhar as suas dificuldades e encontrar solucbes praticas para a situacao vivida,
designadamente em termos do apoio as tarefas domésticas e ao apoio aos outros filhos
saudaveis (Alves & Fontaine, 2016; Coletto & Camara, 2009; C. Gomes et al., 2009; Jorge,
2004; Sebastian & Palacio, 2000; Vitéria & Assis, 2015). O acompanhamento aos outros
filhos, para além do que se encontra internado, e o contacto com situacdes semelhantes e
com outros pais constituem também estratégias que ajudam os pais a enfrentarem esta
situacdo (C. Gomes et al., 2009; Milanesi et al., 2006).

Segundo Coletto e Camara (2009) e Vitéria e Assis (2015), a reavaliacdo positiva é
outra estratégia potencialmente utilizada para manter o equilibrio e bem-estar destes pais.
Esta assume-se como uma estratégia em que “os cuidadores tém esperanga e pensamento
positivo relativamente as possibilidades de fazer frente a situacdo de doenca” do filho
(Coletto & Camara, 2009, p. 103). Esta reavaliacdo pode estar também relacionada com o
recurso a uma entidade ou crenca (e.g., Deus), que acreditam que os podera fortalecer

(Vitéria & Assis, 2015). Nestas, os pais tendem a procurar a tranquilidade, conforto e auxilio
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espiritual (C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004; Pinto et al., 2005; Schneider & Medeiros,
2011).

Realca-se, ainda, que, apesar de a ajuda dos profissionais ser imprescindivel para
satisfazer as suas necessidades, nalguns casos, e no ambito da sua relacdo com os
profissionais que cuidam do filho, os pais recorrem a estratégias como evitar incomodar,
ter um olhar positivo relativamente a equipa de saude, colocar questdes, e dar a conhecer
aos profissionais de saude as suas expetativas (Barros, 2003; Hallstrom & Runesson, 2001,
cit. por Shields, Kristensson-Hallstrom, & O’Callaghan, 2003).

Emerge ainda na literatura na area o uso da estratégia de distracado e relativizacdo
da situacdo, em que os individuos procuram minimizar o impacto do problema e da tensado
associada (C. Silva & Caires, 2011). Por exemplo, Alves e Fontaine (2016) referem a
realizacdo de atividades que ocupem os seus tempos livres durante o internamento e a
distracao do processo de doenca, como uma estratégia também utilizada pelos pais durante
a hospitalizacdo de um filho. Em relacdo a relativizacdo da situacdo, o estudo de Moura e
Ribeiro (2004) revelou que as figuras paternas tendem a sentir-se mais conformadas com a
doenca dos seus filhos quando percecionam que existem familias em situacdes piores que
as suas, cuja doenca dos mesmos é mais grave.

Outra estratégia por vezes utilizada é o evitamento e abstracdo da situacdo que diz
respeito aos esforcos dos cuidadores para se ocuparem, relaxarem e se distanciarem (a
nivel fisico e emocional) das fontes de stresse, do problema em si (e.g., ir as compras, ver
televisdo, ir ao cinema ou ir a casa) (C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004; C. Silva & Caires,
2011). Outros cuidadores tendem, ainda, a recusar a aceitacdo do diagnéstico, negando o

problema (Jorge, 2004).

4.5. O papel do pai e da mde durante a hospitaliza¢do do filho

Segundo alguns estudos na area, sdao maioritariamente as maes que assumem 0s
cuidados e o acompanhamento do filho durante a sua hospitalizacdo (Benavides et al.,
2000; Colesante, Gomes, Morais, & Collet, 2015; Crepaldi et al., 2006; Milanesi et al., 2006;
Moura & Ribeiro, 2004; Schneider & Medeiros, 2011). De acordo com Milanesi e
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colaboradores (2006), as expectativas sociais e familiares que atribuem uma maior
responsabilidade as maes pelos cuidados ao filho doente contribuem para um maior
sofrimento da sua parte.

Por seu lado, na modernidade, a presencga do pai tem-se tornado progressivamente
mais habitual em situacbes de crise, como na situacdo de doenca e de hospitalizacdo do
paciente pedidtrico, apesar de sobressair a sua fungdo de apoio a made da
crianca/adolescente (Crepaldi et al., 2006). Assim sendo, em alguns estudos, destaca-se a
figura do pai, que também pode acompanhar os cuidados do filho e cuja presenca é
apontada como crucial e como tendo vindo a ser cada vez mais frequente nos ultimos anos,
sendo passivel de contribuir positivamente para a recuperacio e bem-estar da
crianca/adolescente hospitalizada (Correia, 2012; Just, 2005; Moura & Ribeiro, 2004).

As evidéncias tém revelado que os pais (figura paterna) tém consciéncia da
importancia de estarem ao lado dos seus filhos e desejam fazé-lo, acreditando que tal
contribui para a sua recuperacao (Correia, 2012; Ramires, 1997, cit. por G. Gomes et al.,
2008; Moura & Ribeiro, 2004). Adicionalmente, os parcos estudos realizados em torno da
figura paterna revelam que o pai, apesar das dificuldades em conciliar a vida profissional e
familiar, procura participar e envolver-se no internamento e cuidados do filho, mostrando
preocupar-se com o seu estado de saude e a sua recuperacao e bem-estar, bem como com
o apoio dado a companheira e a gestdo e organizacao familiar (Balancho, 2007; Correia,
2012; Moura & Ribeiro, 2004). A participacdo nos cuidados aos filhos e o apoio na gestao
familiar por parte do pai contribui para aumentar a sua competéncia, autoconfianca e
satisfacdo, por estar mais proximo da familia (Gomez, 2016).

Em termos de revelacdo de sentimentos, segundo Correia (2012) e Shields e
colaboradores (2008), a figura paterna tende a ter mais dificuldade na sua expressao, as
vezes, por temer que as sensagdes negativas assumam uma maior presenga, e que a
referéncia as dificuldades emocionais aparecem com uma maior frequéncia no discurso da
figura materna. A este propdsito, e procurando averiguar diferengas entre homens e
mulheres no que toca a expressdao emocional, Poeschl, Murias e Costa (2004) realizaram um
estudo em que alguns participantes enfatizaram possiveis diferencas entre os sexos,
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considerando-se, entre outros aspetos, que, por influéncia da sociedade, as mulheres
mostram uma maior fragilidade, emotividade e sensibilidade em relagdo aos homens, os
guais inversamente, por exemplo, evitam chorar em publico.

No que se refere especificamente a hospitalizagdo de um filho, embora alguns
autores afirmem os beneficios do acompanhamento mais préoximo do pai durante esta
situagdo, realgam-se, contudo, algumas alusdes ao preconceito ainda existente em relagao
a presenca do pai nos cuidados ao filho. Tais preconceitos podem, inclusive, surgir entre os
profissionais hospitalares e as mdes das outras criangas/adolescentes hospitalizadas,
havendo a ideia de que a mae desempenha melhor o papel de cuidador (G. Gomes et al.,
2008; Moura & Ribeiro, 2004). Em face dos mesmos, o pai podera ficar mais ambivalente
em relacdo a sua presenca, debatendo-se entre a duvida se deverd estar junto do seu filho
no hospital ou se devera assumir o papel de “provedor da familia”, isto é, de assumir o
sustento da familia, e deixar a mae assumir o papel principal de acompanhante (A. Souza &

Angelo, 1999, p. 261).
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Parte Il. Componente empirica

Capitulo Ill. Metodologia

1. Introducao

O estudo desenvolvido no ambito da componente empirica da presente dissertacao
procurou conhecer, de forma mais aprofundada, as vivéncias dos pais aguando da
hospitalizacdo de um filho em idade pediatrica. Com o titulo “Impacto psicossocial da
hospitalizacdo pedidtrica no pai e na mae”, o estudo versa as dificuldades, preocupacdes e
necessidades vividas por estes pais durante o periodo do internamento, bem como as
estratégias de coping utilizadas para fazer face aos desafios emergidos. A escolha do tema
prendeu-se com o interesse e vontade em conhecer mais a fundo a fenomenologia
associada a hospitalizagdo de um filho, uma tematica pouco abordada na formacao inicial e
continua dos profissionais da Psicologia e da Educacdo, e de grande relevancia enquanto
potencial area de intervencao psicossocial. A estas razdes somou-se a constatacdo de que
uma grande parte dos estudos existentes na drea tende a focar-se no impacto da
hospitalizagdo na crianga/adolescente, surgindo os pais num plano secundario. Assim, para
além de tentar contrariar este cenario, a relevancia dada ao olhar destes ultimos prendeu-
se com a existéncia de evidéncias que salientam a particular importancia de se atender as
vivéncias destes pais; ndo sO porque, por vezes, estas refletem as das proprias
criancas/adolescentes mas, porque, o modo como os pais lidam com a hospitalizacdo do
seu filho podera ter um impacto determinante na qualidade do internamento, na
recuperacao do filho e, inclusive, nas consequéncias desenvolvimentais desta experiéncia,
podendo facilitar ou dificultar estes processos (Barros, 2003; Jorge, 2004; Milanesi et al.,
2006; G. Oliveira et al., 2005; Schneider & Medeiros, 2011; Sousa, 2012). Adicionalmente,
numa tentativa de acompanhar as mutacdes que tém ocorrido na sociedade

contemporanea em relacdo a forma de se olhar a parentalidade, e as expetativas sociais
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atribuidas ao papel do pai e da mae, considerou-se relevante comparar o repertério do pai
e a mae neste contexto especifico.

Considerando os contributos deste investimento ao nivel da pratica, a expectativa é
a de que este estudo possa levar a uma maior consciencializagdo sobre os tipos de
intervencdo, do foro psicossocial, mais ajustados as necessidades da crianga/adolescente e
sua familia. Adicionalmente, assumindo-se os pais como coadjuvantes dos cuidados
assumidos pela equipa pediatrica, cré-se que um conhecimento mais aprofundado da sua
experiéncia permitird o desenho de intervencdes que, para além de auxiliarem estas
familias a fazer face a hospitalizagdo, podera também apoiar e/ou facilitar as praticas de

cuidados pelos profissionais de pediatria.

2. Objetivos do estudo
O estudo procura, em termos globais, auscultar as vivéncias e estratégias de coping
dos pais durante a hospitalizacdao de um filho em situacao de internamento agudo.
Em termos de objetivos especificos, o estudo propde-se a:
e perceber as alteragdes provocadas, nos pais, nas diferentes esferas da sua vida
em consequéncia da hospitalizacdo do filho;
e mapear as principais dificuldades, preocupacgdes e necessidades experienciadas
por estes pais durante o internamento;
e identificar as estratégias utilizadas por estes pais para fazer frente as
dificuldades, preocupacdes e necessidades experienciadas, €;
e explorar se existem diferengas entre o pai e a mae no repertdrio de vivéncias e

estratégias relatadas.

3. Tipologia do estudo

O estudo realizado inscreve-se nas metodologias qualitativas, assume um carater
exploratdrio e assenta na auscultagdo direta dos participantes quanto ao modo como tém
vindo a vivenciar e significar o problema social em foco: a hospitalizagdo do seu filho.

Enquadrado num paradigma de investigacdao humanistico-interpretativo, tendo em conta
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que a fonte de conhecimento assenta na experiéncia subjetiva, nas vivéncias e perspetivas
dos participantes, o estudo propde-se a elaborar as explicagdes e interpretagdes a partir
dos dados obtidos no discurso dos participantes e ndo de teorias previamente existentes,
centrando-se nas particularidades dos fendmenos explorados mais do que em “leis” gerais
(L. Almeida & Freire, 2017; Bogdan & Biklen, 2013; Flick, 2008, 2009; Fortin, 2009;
Rodrigues, 2006). No estudo, o ambiente hospitalar e os pais nesse contexto sdo assumidos
como a fonte direta dos dados. No que se refere ao papel do investigador, e em
conformidade com o paradigma de investigacdo humanistico-interpretativo, este é visto
como o principal agente da recolha, focado na compreensao da situagao atualmente vivida,
no ambiente natural onde tem lugar, e reconhecendo a subjetividade de cada participante

(Bogdan & Biklen, 2013; Coutinho, 2013; Creswell, 2010; Fortin, 2009; Tuckman, 2005).

4. Participantes

Participaram no estudo 16 pais e 16 maes (32 participantes), com um filho internado
no servico de pediatria de um hospital do norte de Portugal. Este hospital acolhe, por
norma, quadros clinicos de menor gravidade, geralmente agudos e implicando
internamentos de curta duracdo (cerca de trés dias). Recorrendo ao método de
amostragem por conveniéncia (abarcando-se todos os casais que se disponibilizaram a
participar), assumiram-se como critérios de inclusdo casais heterossexuais, casados ou
vivendo em unido de facto, com um filho em comum e hospitalizado ha, pelo menos, dois
dias. Excluiram-se situacdes em que nenhum dos pais assumia o papel de cuidador principal.
No que se refere ao tamanho da amostra este foi determinado com recurso ao critério

saturacdo de contetdos (Guerra, 2006).

5. Instrumentos de recolha de dados
Os dados do estudo foram recolhidos por intermédio de dois instrumentos
nucleares: (i) um questionario sociodemografico; e (ii) um guido de entrevista (Anexo I).
No que se refere ao questionario sociodemografico, este foi aplicado ainda antes da

realizacdo das entrevistas. Por intermédio deste, recolheu-se informacao relativa ao quadro
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clinico que justificou o internamento (varidvel nominal); ao tempo de internamento até a
data do estudo e a duragao prevista do mesmo (varidveis intervalares); a idade do filho
hospitalizado (variadvel de razdo); se a hospitaliza¢do foi ou ndo planeada (varidvel nominal);
qual dos pais permanece mais tempo com o filho no hospital (varidvel nominal); a area e
situacdo profissional dos pais (variaveis nominais); ao numero de filhos a cargo dos pais
(variavel de razdo); as idades dos outros filhos (varidvel de razdo); a existéncia ou ndo de
outros cuidadores informais que acompanham a crianca/adolescente no hospital (variavel
nominal); bem como a amplitude da rede de apoio social fora do hospital (varidvel nominal).
A exploragao destas varidveis decorreu de algumas das evidéncias recolhidas na literatura
da drea, que apontavam a sua influéncia nas reagdes e experiéncias vividas por estes pais,
assumindo o estatuto de varidveis moderadoras ou independentes.

Por seu lado, as vivéncias dos pais foram exploradas através de um guido de
entrevista, da autoria da investigadora principal e respetivas orientadoras cientificas, e
fundamentou-se na consulta de instrumentos andlogos, designadamente, o guido de
entrevista do estudo de Correia (2012) denominado “A Figura do Pai em Situa¢do de Doenca
do Filho”.

Centrado na exploragdo de trés dimensdes nucleares — dificuldades, preocupacdes e
necessidades do pai e da mae durante a hospitalizacdo de um filho —, o guido integrou um
conjunto de questdes no ambito das quais as vivéncias dos pais e as estratégias de coping
utilizadas para lidar com as mesmas foram mapeadas. No que se refere as dificuldades
exploraram-se os obstaculos — de natureza fisica, material, relacional ou emocional —, ou os
impedimentos e contrariedades sentidos pelos pais no seu dia a dia, durante a
hospitalizacdo do seu filho, e que poderdo ter implicado algum “sofrimento, desconforto
e/ou preocupacbes acrescidas” (Diaz, 2012, p. 54). Por sua vez, assumiram-se as
preocupagbes como abarcando os sentimentos de apreensdo, desassossego, inquietagao
ou pensamentos negativos associados ao quadro clinico ou hospitalizacdo do filho ou a
outras areas e contextos afetados pela situacdo de internamento (Diaz, 2012). Quanto as

necessidades, explorou-se o que faz falta aos pais; aquilo de que precisam para, por
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exemplo, ultrapassar as dificuldades vividas durante a hospitalizacdo do filho ou para

“suprir o que estad em falta e/ou resolver as suas preocupagées” (Diaz, 2012, p. 55).

6. Procedimentos de recolha de dados
Num primeiro momento, procedeu-se a submissdo do estudo a Comissdo de Etica
da Universidade do Minho, pedindo-se a autorizacdo para a sua realizacdo. Tal autorizacao
foi concedida em meados de abril de 2018. Simultaneamente, procedeu-se ao contacto com
uma unidade hospitalar do norte de Portugal no sentido de obter a autorizacdo para a
realizacdo do estudo, explicitando-se os seus objetivos e enviando os documentos
solicitados para o efeito. Dada a prolongada auséncia de respostas por parte desta
instituicdo, foi necessdrio apresentar o mesmo pedido a um outro hospital, também da
regido norte e com servico de pediatria. Uma vez formalmente autorizada a realizagdo do
estudo nesta segunda unidade hospitalar, avancou-se para a identificacdo de um
profissional de enfermagem para assumir o papel de “figura de ligacdao” com os pais, com o
qgual se reuniu ainda antes do inicio da recolha de dados de modo a explicitar o
enguadramento, objetivos e procedimentos do estudo e agendar as idas para o terreno.
Ao profissional de enfermagem que assumiu o papel de “figura de ligacdo” coube o
papel de sinalizar casais com perfil ajustado aos critérios de inclusao e exclusdao da amostra,
e de realizar uma primeira abordagem junto de cada um deles, no sentido de auscultar a
sua disponibilidade para colaborar no estudo. Uma vez anuindo esta participagao, os pais
foram colocados em contacto direto com a investigadora principal no sentido da realizacao
da entrevista. Todos os participantes foram esclarecidos relativamente ao enquadramento
e objetivos do estudo, bem como aos principios éticos em que assentou, designadamente
o carater voluntdrio da sua participacdo, o respeito pela sua dignidade, e a garantia do
anonimato e confidencialidade dos dados, o que é crucial aquando da realizacdo de
qgualquer investigacdo (L. Almeida & Freire, 2017; Fortin, 2003, 2009; Gibbs, 2009).
Salvaguardou-se que a confidencialidade dos dados obtidos seria garantida pelo acesso
exclusivo aos mesmos pela investigadora principal e suas orientadoras cientificas e pela
manutencdo sigilosa dos registos audio das entrevistas e sua transcricdo. Em seguida,
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recolheu-se o consentimento informado (Anexo IlI) de cada um dos participantes, cuja
assinatura autorizaria a sua participacdo e o registo dudio da entrevista.

As entrevistas foram realizadas no servico de pediatria da unidade hospitalar que
acolheu o estudo, preferencialmente num espago que permitisse a salvaguarda da
privacidade dos participantes e a ndo interrupcao da recolha de dados, o que variou
consoante a op¢dao dos mesmos e os espagos disponiveis. Acrescenta-se que a recolha
ocorreu num momento acordado com cada um dos participantes e atendeu a sua
disponibilidade, em funcdo das rotinas associadas a prestacdio dos cuidados e
acompanhamento do filho e das suas rotinas pessoais. Nalguns casos, a entrevista ocorreu
na presenca do filho, a pedido dos participantes. Cada membro do casal foi entrevistado
separadamente de modo a evitar contaminacdo de respostas ou a
inibicdo/“monopolizagdo” da entrevista por um deles. As entrevistas duraram entre 5 e 28
minutos, aproximadamente.

De referir que a investigadora principal realizou um treinamento prévio ao nivel da
técnica de condugdo de entrevistas, de forma a minimizar algum desconforto emocional
gue pudesse surgir por parte dos participantes ao refletirem sobre as suas vivéncias em

torno da hospitalizacao do filho.

7. Procedimentos de analise e tratamento dos dados
Uma vez realizadas as entrevistas, procedeu-se a sua transcricdo integral. Seguiu-se
para a analise dos dados, com recurso a metodologia de Andlise de Conteudo, proposta por
Bardin (2013). Esta define-se como um conjunto de técnicas que podem ser usadas para
analisar e tratar a informacdo de natureza qualitativa e para produzir inferéncias,
assumindo como critérios: a homogeneidade; a exclusividade; a objetividade; a pertinéncia;
e a exaustividade (Bardin, 2013; Coutinho, 2013; Dew, 2007; M. Esteves, 2006; Silverman,
2010; Vala, 2014). No presente estudo, todos os critérios sao utilizados a excegao do critério
da exaustividade.
Procurando assegurar a consisténcia das analises efetuadas, numa fase inicial
procedeu-se a uma analise preliminar do conteudo das entrevistas. Este processo assentou
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numa andlise subjetiva de reflexdo permanente, por recurso a uma estratégia indutiva,
possibilitando a construgao de estruturas de sentido (Bardin, 2013; Coutinho, 2013; Flick,
2009). Com base nesta primeira analise, criou-se uma grelha de categorias representativa
dos principais conteudos, seguida pela classificacdo das respostas, pela investigadora
principal e suas orientadoras cientificas. Para a criagdo de categorias usaram-se
procedimentos mistos, ou seja; recorreu-se a algumas categorias ja presentes no estudo de
Correia (2012) e criaram-se novas categorias. Posteriormente, realizaram-se os

ajustamentos necessarios a conclusao das grelhas finais de andlise tematica e categorial.
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Capitulo IV. Resultados

Atendendo a estrutura e objetivos da presente disserta¢do, neste capitulo dao-se a
conhecer os resultados obtidos no estudo realizado no ambito da componente empirica,
seguida da sua andlise e discussdao. Comecar-se-a pela descricdo das caracteristicas
sociodemograficas dos pais que participaram no estudo e do seu agregado familiar, com
especial destaque para o quadro clinico do filho que se encontrava internado.
Posteriormente, dar-se-a lugar a descricao das dificuldades, preocupacdes e necessidades
relatadas pelos pais como decorrentes do processo de hospitalizacdo do filho, seguida da
apresentacdo das estratégias de coping mais comummente utilizadas para lidar com esta
situacdo. Num terceiro momento, comparar-se-3o as vivéncias relatadas pelos pais e pelas
maes, numa tentativa de averiguar semelhangas e contrastes nos relatos de ambos,
salientando-se em que dreas essas diferencas (ou semelhancas) sdo mais pronunciadas.

Os resultados serdo apresentados em tabelas contendo as categorias e
subcategorias de resposta identificadas, juntamente com a frequéncia com que cada uma
delas foi referida no discurso dos pais. Socorrendo-nos, pois, da estatistica descritiva, sao
dados a conhecer os indices de frequéncia dos dados colhidos, englobando o nimero de
entrevistas (NE), onde aparecem referenciados os dominios em andlise, e o nimero de
unidades de registo (UR), correspondente ao nimero de vezes que emergiram no discurso
dos pais e maes. Tal descricdo sera complementada com extratos de unidades de registo
das entrevistas analisadas como forma de ilustrar o seu discurso.

De referir ainda, que, em algumas das categorias de resposta, se optou por nao
agregar a informacdo em categorias mais amplas, numa tentativa de dar énfase a
diversidade de respostas dos pais e a riqueza do seu conteldo. Optou-se também por,
nalgumas situa¢des, comentar as subcategorias menos frequentes, uma vez que ilustram a

diversidade e intensidade das vivéncias relatadas.
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1. Apresentacgao e analise dos resultados

1.1. Caracteriza¢ao dos participantes

O grupo de pais estudado abarcou 16 casais (16 mdes e 16 pais), num total de 32
participantes. Cada um destes casais detinha um filho hospitalizado ha, pelo menos, dois
dias, no servigo de pediatria de um hospital do norte de Portugal.

Na tabela 1 apresentam-se as caracteristicas sociodemograficas dos participantes,
dando a conhecer a sua area profissional, a sua situacdo profissional aquando da
hospitalizacdo do filho, o nimero de filhos a seu cargo e a existéncia (ou ndo) de uma rede
de suporte social. Segue-se, na Tabela 2, a caracterizacao das idades e condicdo clinica do

filho hospitalizado.

Tabela 1 - Caracteristicas dos casais participantes

Maes Pais

Categorias Subcategorias
& & (n=16)  (n=16)

Representantes do poder legislativo e de 6rgdos

executivos, dirigentes, diretores e gestores 0 2
executivos
Especialistas das atividades intelectuais e 5 0
. cientificas
Area' ) Técnicos e profissdes de nivel intermédio 2 5
profissional® — -
Pessoal administrativo
Trabalhadores dos servicos pessoais, de 3 0
protecdo e seguranca e vendedores
Trabalhadores qualificados da industria, 3 3
construcdo e artifices
Trabalhadores ndo qualificados 3 5
Empregado Baixa médica 9 0
Licenca de maternidade 1 0
Situacdo Férias 0 5
profissional A faltar ao trabalho 3 2
A trabalhar 2 8
Desempregado 1 1
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Tabela 1 - Caracteristicas dos casais participantes (continuagao)

Maes Pais

Categorias Subcategorias
g g (n=16)  (n=16)

1 filho: 3 meses - 8 anos

Ne de filhos a 2 filhos: 4 meses 11 anos

cargo: idades 3 filhos: 10 meses - 12 anos

X = 1,56 filhos
Rede de Sim 16
suporte social  Nao 0

a Area profissional de acordo com a “Classificacdo Portuguesa das Profissdes de 2010” (Instituto Nacional de
Estatistica, 2011, p. 3).

A Tabela 1 revela que, em relacdo a drea profissional, dois pais exerciam a sua
atividade profissional como representantes do poder legislativo e de drgGos executivos,
dirigentes, diretores e gestores executivos; duas maes eram especialistas de atividades
intelectuais e cientificas; duas maes e cinco pais pertenciam profissionalmente ao grupo
técnicos e profissoes de nivel intermédio; duas maes exerciam a sua atividade profissional
como pessoal administrativo; trés maes eram trabalhadoras dos servicos pessoais, de
protecdo e sequranga e vendedores; trés maes e trés pais eram trabalhadores qualificadas
da industria, constru¢do e artifices; e trés maes e cinco pais eram trabalhadores ndo
qualificados.

No que concerne a situagao profissional dos participantes, constata-se que: nove
maes estavam de baixa médica; uma mae estava de Licenca de Maternidade; cinco pais
estavam de férias ou optaram pelas gozarem neste momento da hospitalizacdo; trés maes
e dois pais estavam a faltar ao trabalho; e duas maes e oito pais estavam a trabalhar, sendo
gue uma destas mdes e trés destes pais dispunham de um hordrio mais flexivel, por
exercerem a sua atividade por conta prépria. Também, no momento da entrevista, dois
elementos do mesmo casal se encontravam desempregados.

Relativamente ao numero de filhos a cargo dos casais entrevistados: oito tinham um

filho, com idades compreendidas entre trés meses e oito anos; sete tinham dois filhos, com
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idades compreendidas entre quatro meses e 11 anos; e um casal tinha trés filhos com idades
compreendidas entre 10 meses e 12 anos. A média do numero de filhos é de 1,56.
Adicionalmente, com base nos dados recolhidos, constatou-se também que todos

os casais dispunham de uma rede de apoio fora do hospital, caso necessitassem.

Tabela 2 - Caracteristicas dos filhos hospitalizados e da hospitalizagao

Filhos
Categorias Subcategorias hospitalizados
(n=16)
0 meses - 3 anos 10
Idade? 3 anos - 6 anos 2
6 anos - 11 anos
X = 3 anos e 4 meses
Situacdo clinica mal definida 6
. Doenga infeciosa 5
Quadro clinico —
L Doenca respiratéria 2
que justificou o - -
. b Traumatismo e acidente 1
internamento : —
Situagao cirurgica 1
Doenca renal 1
2 dias 2
3 dias 10
Tempo de -
. 4 dias 3
internamento -
6 dias
X = 3,25dias
Duracdo prevista  Sabe-se 13
do internamento  N&o se sabe 3
) Planeada
Tipo de —
T Nao
hospitalizagao 16
planeada

aPeriodo etario definido segundo a classificagdo de Papalia e colaboradores (2001).
bQuadro clinico de acordo com a designacdo atribuida segundo a terminologia utilizada por Reis (2007).

Olhando a Tabela 2 pode-se verificar que em relacao as idades dos pacientes

pedidtricos hospitalizados, 10 tinham idades compreendidas entre os zero meses e os trés
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anos; dois tinham idades compreendidas entre os trés e os seis anos; e quatro tinham
idades compreendidas entre os seis e os 11 anos. A média de idades dos pacientes
pediatricos internados é de trés anos e quatro meses.

No que diz respeito ao quadro clinico que justificou o internamento, verifica-se que:
haviam seis situagdes clinicas mal definidas; cinco casos de doencgas infeciosas; dois casos
de doenca respiratdria; um caso de traumatismo e acidente; um caso de situagdo cirurgica;
e um caso de doenca renal.

Adicionalmente, constata-se que, no momento da entrevista, dois pacientes
pediatricos estavam internados ha dois dias, 10 ha trés dias, trés hd quatro dias, e um ha
seis dias. A média do tempo de internamento é de 3,25 dias.

Relativamente a duracdo prevista do internamento, aquando da realizacdo da
entrevista, entende-se que 13 casais ndo sabiam e os restantes trés casais sabiam
aproximadamente essa duracdo. E também notdvel que nenhuma hospitalizacdo foi
planeada.

Acrescenta-se que, em relacdao aos acompanhantes dos pacientes pediatricos ao
longo do seu internamento, se verifica que nos 16 casais entrevistados, em 13 a mae é quem
assumia o papel de cuidador principal. Nove destes casais tinham o apoio de outros
familiares que juntamente com a figura do pai assumiam o papel de cuidadores

secundarios.

1.2.Vivéncias dos pais e das mdes

1.1.1. Dificuldades dos pais das criancas/dos adolescentes hospitalizadas(os)
Na Tabela 3 é feita a sintese e sistematizacdo das dificuldades relatadas pelos pais

participantes.
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Tabela 3 - Dificuldades dos pais

Maes (n=16) Pais (n=16)
Categorias NE UR NE UR
Emocionais 10 14 12 18
Adaptagéo ao ambiente e condigcbes
. 10 24 4 7
hospitalares
Permanéncia  prolongada no
. 9 12 3 3
contexto hospitalar
Desenvolvimento, saude e
. i . g 7 10 4 4
diagndstico do filho hospitalizado
Gestdo familiar 6 8
Gestdo da vida profissional 4 4
Comunicag¢do e relagdo com os
NV . 2 10 1 3
profissionais de saude
Deslocagbes ao hospital 2 2
Financeiras 0 0 2 3

Tal como se pode constatar pela leitura da Tabela 3, as dificuldades evocadas pelos
pais foram agrupadas em nove categorias, algumas das quais divididas em subcategorias, a
saber: (i) dificuldades emocionais; (ii) adaptacGo ao ambiente e condigcées hospitalares; (iii)
permanéncia prolongada no contexto hospitalar; (iv) desenvolvimento, saude e diagndstico
do filho hospitalizado; (v) gestéo familiar; (vi) gestGo da vida profissional; (vii) comunicagdo
e relacdo com os profissionais de saude; (viii) desloca¢des ao hospital; e (ix) financeiras.

Entre estas, as dificuldades emocionais sdao as que assumem maior expressao no
discurso dos pais (n=22), tendo sido mencionadas por 10 maes e 12 pais. De referir a sua
divisdo em quatro subcategorias distintas: (i) dificuldade em presenciar o sofrimento do
filho; (ii) tensdo constante, decorrente de um “estado de alerta” permanente; (iii)
dificuldade em se separar do filho internado; e (iv) dificuldade em se expressar
emocionalmente.

No que se refere as dificuldades emocionais associadas ao sofrimento do filho, estas
foram referidas por oito maes e nove pais. Para estes, ver o seu filho numa situacdo de

internamento, privado do seu ambiente familiar, num contexto estranho e a ser submetido
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a procedimentos dolorosos e intrusivos é motivo de sentimentos de angustia e apreensao.
Deles sao exemplo os seguintes testemunhos:

E ver ele a ser picado, ndo é? Ele a ser picado, ele a chorar, a pér a algdlia e essas
coisas... Custa sempre... (...). S6 vemos crian¢as doentes e ele estando doente, uma pessoa
também fica doente, ndo é? (mie, casal 132);

A aflicéo de o ver aflito, neste caso... E o sofrimento dele... (pai, casal 12);

(...) angustia (...), as vezes, parece que nos falha a forca (mae, casal 9);

Nenhum pai gosta; tanto que eu, o primeiro dia passei um bocado mal aqui, sempre
a chorar, sempre a chorar (mae, casal 16).

Nos casos de internamento repetido, estas dificuldades emocionais parecem ganhar
particular expressao, tendo estas emergido no discurso de uma mae e dois pais cujo filho ja
havia sido internado anteriormente. Eis os exemplos seguintes:

Mesmo estar aqui novamente com ele internado psicologicamente, realmente,
afeta... (...). Internamentos frequentes é complicado, ndo so para os pais, ndo é? (...) A gente
sofre imenso, mas eles também (pai, casal 10);

(...) emocionalmente é complicado (...). E que realmente estes internamentos néio sdo
fdceis, ndo é? E se calhar, as vezes, nds sofremos mais, nds sofremos muito (mae, casal 10).

Por sua vez, a dificuldade em descansar (referida por uma mae e dois pais, todos
eles assumindo o papel de cuidadores principais) aparece associada a uma vigilancia
permanente do estado clinico do filho e a presenca de alguns “sobressaltos”. Desta sdo
exemplos as seguintes expressoes:

Aqui temos que tomar mais aten¢do; durante a noite jd nGo se dorme — o que se
deveria dormir — para tomar aten¢do ou ver o que é que eles fazem (pai, casal 3);

(...) ndo sossegamos (...), estamos sobressaltados se ele nos acorda de noite para
levd-lo a casa de banho (pai, casal 4).

Acrescenta-se que duas outras maes, assumindo o papel de cuidador principal,

aludiram a dificuldade em se separarem do filho internado, evidenciando-se a ideia de que

2 A cada casal foi atribuido um nimero de 1 a 16 para a sua identificagdo.
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este ficaria inquieto na sua auséncia, como ilustra o seguinte testemunho: (...) as criancgas
estdo muito ligadas as mdes, ou seja, se eu saio, vou mais dflita a pensar que [o filho] estd
a chorar aqui também, logo, ndo vou, é pior (mae, casal 12).

Quanto a ultima subcategoria, um pai, enquanto cuidador principal, referiu a
dificuldade em se expressar emocionalmente e partilhar os seus sentimentos com outros.
Eis o seu testemunho: Ndo sou pessoa de preocupar os outros, eu preocupo-me para mim...
Eu guardo, eu guardo muita coisa (pai, casal 3).

A categoria relativa as dificuldades de adaptagcdo ao ambiente e condigbes
hospitalares surgiu em segundo lugar e foi evocada por 10 maes e quatro pais, na grande
parte assumindo o papel de cuidadores principais. Assim, para aqueles que permanecem
mais tempo com o filho no hospital, as dificuldades decorrentes das mas condicGes
hospitalares —em termos de conforto, condicdes de higiene, ruidos, espaco — sao vividas de
forma mais expressiva, afetando aspetos como o sono e o repouso, tal como ilustram os
varios testemunhos que se seguem:

Isto de conforto ndo tem nada... (...). SO esta noite é que consequi dormir quatro
horas seguidas, desde que estou aqui.. Também ndo estava habituado. (...) e depois é o
conforto do cadeirdo... uma pessoa acorda todo arrebentado (pai, casal 3);

Eu vou ser muito sincera [a dificuldade] é dormir aqui; eu ndo tenho descanso; néGo
consigo dormir. Como vé, isto ndo é exemplo nenhum de sofd para dormir... Tém medo que
a gente traga virus, mas acho que aqui, Jesus, os micrdbios ali naquele sofd, deve-se puder
contd-los. Portanto, é o que eu lhe digo: ndo dd para dormir... (mae, casal 16);

Figuei um bocado desiludido (...), as infraestruturas ndo sGo as melhores, os ares
condicionados estdo avariados (...). As infraestruturas sGo muito antigas e, realmente, é um
bocado triste ver as coisas assim um bocadinho acabadas e s@o coisas que, as vezes, até
nem s@Go muito caras nem precisam de investimento e ... (...). Vé-se tudo furado nas paredes
(...). A minha esposa tem dormido ali na cadeira, mas, para ser sincero, eu também jd
dormitei Id a tarde e ndo estava a espera de nada de mais, nada de mais, poderia estar um

bocadinho melhor, poderia ndo estar rasgada (pai, casal 6);
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Tem ali um [espacgo para tomar banho] mindsculo; a gente para entrar dentro da
cabine tem que se pér de lado e, mesmo assim, se for uma pessoa que seja um bocadinho
mais forte do que eu, por exemplo, ndo entra... (mde, casal 1);

Aqui, estdo cinco criangas num quarto e é assim, acho que ndo faz sentido estar cinco
crian¢as de idades diferentes: o meu filho tem cinco, tem uma crianga com 12 e tem um
bebé de um més, nGo had assim... O bebé de um més acorda duas em duas horas para mamar;
o de 12 partiu uma perna e estd cheio de dores; o de cinco precisa de dormir e ndo consegue.
(...) estdo as pessoas sempre a entrar e a sair, falam e esquecem-se que estd ali uma mde
que ndo dormiu a noite (mae do casal 12).

As dificuldades de adaptacdo as regras do hospital foram também salientadas por
uma mae, reportando-se estas ao hordrio de alimentacdo do filho e a rececdo de visitas. Eis
o seu testemunho: [A dificuldade é] a hora de comer, porque nds temos um hordrio
especifico (...). E, depois, o controle que existe para entrar, existe alguma dificuldade em as
pessoas, os familiares diretos, as vezes, subirem (mae, casal 9).

Numa terceira categoria de dificuldades — referidas por nove maes e trés pais, quase
todos assumindo o papel de principais cuidadores — surgem as associadas a permanéncia
prolongada no contexto hospitalar, que lhes faz sentirem-se “presos”, como se ilustra nos
seguintes exemplos:

E estar aqui dentro. Ndo podemos ir para a rua (...). Amanhd é Dia da Liberdade e eu
ndo vou embora... Estou aqui dentro (mde, casal 5);

Ainda por cima o T. [filho internado], que ndo pode circular, e tem sido estar
permanentemente no quarto com ele (...), nem sequer posso circular (...). Tem a ver com o
facto de estar confinada a quatro paredes, e na idade dele... (mae, casal 7);

Ndo estou habituado a estar preso, que é uma coisa totalmente diferente, que eu
ando por tudo o que é lado (pai, casal 3).

Relativamente as dificuldades associadas ao desenvolvimento, satde e diagndstico
do filho hospitalizado, estas foram referidas por sete maes e quatro pais, cujo discurso se
organizou por duas subcategorias: (i) dificuldade associada a auséncia de diagndstico/de

respostas — referida por quatro maes e dois pais — [0 que eu sinto de dificuldades aqui é
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tipo: a maior dificuldade é quando nds estamos aqui e ndo temos respostas concretas” (mae,
casal 1)] e [(...) a angustia de ndo saber o que é que ele tem, ndo é? A falta de informagdo
(...). A unica dificuldade que tenho é a angustia no peito de ndo saber, ndo é? (mae, casal
4)]; e (ii) dificuldade por desconhecer a data da alta e/ou o tempo previsto para a
recuperacio do filho — referida por trés maes e dois pais —[(...) se dissessem: ‘E s6 dois dias!’,
mas ndo é, ndo sei o tempo que vou ficar aqui dentro (mae, casal 5)].

Para além das dificuldades supramencionadas, alguns pais manifestaram, ainda que
com menor expressao, dificuldades de gestdo familiar, de gestdo da vida profissional, de
comunicagdo e relagdo com os profissionais de saude, de deslocacbes ao hospital, e
dificuldades financeiras.

No que se refere as dificuldades de gestdo familiar, estas foram exteriorizadas por
um maior numero de maes (seis maes e trés pais). Para varias destas maes (e alguns pais)
as dificuldades colocam-se, por exemplo, ao nivel dos cuidados aos outros filhos; da
separacdo familiar; das lidas domésticas; do cumprimento das rotinas anteriores ao
internamento; e da logistica. Os seguintes exemplos ilustram-no:

(...) tomar conta da minha filha [ndo hospitalizada] porque tenho que tomar, néo é?
Apesar de eu ndo ter cabe¢ca muito para isso, ndo é? Mas, tem que ser (...). O afastamento
do meu filho [internado], ndo é? Estar afastada dele e do meu marido (mae, casal 4);

(...) a lida da casa, por exemplo, sempre a correr... (mae, casal 8);

A minha rotina também, néo consigo cumprir a que tinha (mae, casal 9).

No que diz respeito as dificuldades de gestdo da vida profissional, estas foram
evocadas por quatro maes e trés pais. Delas sdo exemplos os seguintes testemunhos:

O mais dificil, se calhar, é conciliar a vida profissional com esta situa¢do, ndo é?...
Estou a faltar ao trabalho, ndo é? Colocar baixa e... Ou seja, e o meu trabalho vai-se
acumulando, ndo é?! (mae, casal 2);

Eu trabalho, como lhe disse, trabalho na construgdo civil, mas estou na Noruega a
trabalhar e eu vim de propdsito por causa dela (...). NGo tenho direito a baixa e ainda tenho
que chegar a acordo com o patréo e nem quero saber, que eu tenho homens a meu cargo
(pai, casal 5);
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Ainda por cima ponho-me a pé de madrugada para ir para o trabalho, é complicado...
(pai, casal 13).

As dificuldades na comunicag¢éo e na relagdo com os profissionais de saude foram
também referidas por duas maes e um pai. Neste dominio, as dificuldades colocam-se ao
nivel da comunicagdo com a equipa de cuidados, insatisfacdo com o atendimento e/ou com
a competéncia técnica de alguns médicos. Os trés exemplos seguintes ilustram bem estas
dificuldades:

(...) Vem um monte de médicos aqui de volta dela e é assim: ‘Serd que é isto?’, o outro
— ‘Ndo sei, o que é que tu achas?’. Quer dizer, o que é que nds [pais] dizemos?! ‘Vos estais a
estudar ou v0s sabeis o que estais a fazer?’ E depois dizem — ‘o que é que a mamd acha?’ —
Ndo, ai estou a delirar — ‘Quer dizer, vds ndo sabeis uns para os outros e eu é que sei?!”’ — E
depois, é assim, tiram-se fotografias para levar para um Dermatologista: o Dermatologista
estd no Hospital, ndo pode vir ver a bebé, tem que se levar as fotografias, agora é a nova
moda: o médico estd aqui no Hospital, mas tiram-se fotografias. E uma tristeza, ndo é?!
Como é que um médico vai ver em olhos vivos?... Uma fotografia é uma coisa, o real é outra,
ndo é-2... (...). Eu até disse — ‘Se vocés sabiam que no fim de semana que aquele tubinho
minusculo que ndo ia chegar até segunda-feira, normalmente vocés providenciavam dois,
porque ontem @ noite se ndo foi posto o creme a menina, a culpa néo foi minha, ou também
vou ser eu que vou a farmdcia do Hospital buscar?!’ (...). Agora estamos aqui num sitio, s
meédicos — ‘Ah, estd bem’ — e ndo dizem nada G mée; mas nds somos o qué?! Um esteio que
estamos aqui, que ndo recebemos satisfacdo?! (...). Nos estamos aqui, sou algum palhago?!
Ndo, e a menina ndo é nenhum centro de estudos (mae, casal 1);

(...) vem a enfermeira dizer, porque ouve o barulho e diz: ‘Olhem, calem-se todos
porque a crianga estd muito mal’ — e eu disse — ‘Sabem que estd muito mal, porque é que a
puseram aqui?!” —disse a uma delas (...). Eu nGo sei quem faz a gestdo dos quartos, mas, eu,
depois, passo para o lado e vejo um quarto com duas criangas e o resto tudo vazio (...). As
pessoas ndo entendem, querem saber porque é que aconteceu isso, ninguém sabe dizer, —

‘Ndo somos nds que fazemos a gestdo de camas...” (mae, casal 12);
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Supostamente, é a mesma bactéria que ele tem neste momento que tinha
antigamente, o porqué de o procedimento ser diferente (...). Ndo explicaram {(...). Disse a
Doutora (...) que no ultimo internamento que ele teve foi detetada a mesma bactéria — ‘Ai,
eu ndo tive conhecimento disso, é impossivel que isso tenha acontecido, a bactéria, neste
momento, que ele tem realmente tem que ser isolado’ — mas, da ultima vez ndo foi assim,
entdo como é que ficamos? (...) Hd situa¢des muito estranhas (...). No fundo, ndo sei se foi
tratado de uma forma, se calhar, demasiado excessiva, nGo fago ideia... (pai, casal 10).

Relativamente as dificuldades ao nivel das desloca¢des ao hospital, estas foram
enunciadas por duas maes e um pai, que destacaram o transtorno e a dificuldade de
mobilidade entre a sua residéncia e o hospital devido a falta de autonomia [(...) eu ndo tenho
carta nem carro. Se eu tivesse carta, eu tinha aquela facilidade, enquanto o meu marido
estava aqui e eu pegava no carro e ia a casa, tomava banho... (mae, casal 1)]; ao tempo de
viagem [(...) depois vdo estar a telefonar-me a dizer — ‘anda depressa’ — e eu ainda moro a
mais de meia hora daqui (mae, casal 12)]; ou, as dificuldades de estacionamento [(...) é um
bocado desconforto ter que andar sempre para trds e para a frente... Estacionar, eram
quatro horas dei quatro voltas aqui... E sempre as voltas (pai, casal 16)].

Por ultimo, as dificuldades financeiras foram referidas por dois pais do sexo
masculino, decorrendo estas das despesas acrescidas com o transporte (combustivel) e/ou
o estacionamento e, concomitantemente, da distancia entre as suas residéncias e o
hospital, como se exemplifica no testemunho de ambos:

(...) é o vir para aqui, é o gastar dinheiro, é o transporte... Somos de Y e é um
transtorno estacionar o carro e apanhar uma multa (...). E o gastar dinheiro... (pai, casal 1);

Para mim, é mais o gasto, que eu sou de longe e tenho que vir para aqui... Mais gasto

economico... (pai, casal 15).
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1.1.2. Preocupacgodes dos pais das criangas/dos adolescentes hospitalizadas(os)
Na Tabela 4 apresentam-se as preocupag¢Oes relatadas pelos pais aquando da

hospitaliza¢do do seu filho.

Tabela 4 - Preocupag6es dos pais

Maes (n=16) Pais (n=16)

Categorias NE UR NE UR
Estado de saude do filho 12 19 10 19
Reagdo do filho ao internamento e
a doenca > > 2 2
Situagdo escolar do filho internado 3 4 2 2
Gestdo da vida profissional 2 2 1 1
Financeiras 3 3 0 0
Outro elemento do casal 1 1 2 2
Outros filhos 0 0 2 2

A Tabela 4 dd a conhecer as sete categorias de preocupac¢des emergidas no discurso
dos pais, algumas das quais divididas em subcategorias. As trés primeiras categorias dizem
respeito ao filho internado — com as preocupac¢des com o (i) seu estado de saude; (ii) a sua
reacdo ao internamento e a doenga e a (iii) sua situagdo escolar. A quarta categoria de
preocupacdes reporta-se (iv) a gestdo da vida profissional; seguida pelas preocupacdes (v)
financeiras; (vi) com o outro elemento do casal; e com os (vii) outros filhos. Sinalizam-se
também as respostas dos pais que referem a auséncia de preocupacgoes.

De entre as preocupacdes mencionadas pelos pais sobressaem as que dizem
respeito ao estado de saude do filho (n=22), mencionadas por 12 maes e 10 pais. Estas
preocupacdes dividiram-se por cinco subcategorias e dizem respeito a: (i) sintomas
manifestados; (ii) indefinicdo do diagndstico; (iii) recuperacao e sequelas; (iv) possibilidade
de um reaparecimento ou agravamento dos sintomas; e (v) efeitos secundarios dos
tratamentos.

No caso das preocupacdes geradas pela indefinicdo do diagndstico, estas foram

referidas por sete maes e cinco pais, as quais se traduziram em expressdes como:
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E aquela expectativa de (...) serd que vdo descobrir qual é a bactéria?... (m3e, casal
9);

O que me preocupa mais é o que ele tem; ninguém sabe o que é que ele tem. Ndo
se sabe o que é que ele tem. Era para ir hoje embora e jé ndo vai... A incerteza; ndo se
consegue descobrir o que é que ele tem (pai, casal 14);

Preocupa-me é ele estar aqui... Diagndstico, ainda ndo temos... Disseram que era
capaz de chegar hoje, mas ainda... Se calhar, sé6 amanhd... Claro que preocupa (pai, casal
16).

Adicionalmente, quatro mdes e quatro pais revelaram-se preocupados com a
recuperacao e possiveis sequelas associadas ao quadro clinico ou ao tratamento:

Ela [filha internada] ainda o més passado foi operada aos pés... Ela s6 ficou um dia
no hospital, mas levou uma anestesia geral na mesma, néo é? E agora de repente outra,
outra cirurgia... (mae, casal 6);

Eu fico preocupado com ela (...). E sempre uma preocupacéo porque aquilo vai ser
uma recuperagdo complicada (...). Qual é a percentagem de deficiéncia que ela vai ficar na
perna? Isso é que me preocupa (...) como é que ela vai ficar no futuro (...) (pai, casal 5).

Por sua vez, a preocupacdo com a possibilidade de um reaparecimento ou
agravamento dos sintomas foi evocada por trés maes e por trés pais. Estas aparecem
ilustradas em testemunhos como:

(...) ¢ mesmo aquela questdo de saber como é que ele vai ficar, nGo é? Se vai o quadro
evoluir, ou seja, ou se pode piorar (mdae, casal 2);

Que ele possa voltar a ter uma recaida, caso tenha alta, que possa voltar a ter uma
recaida (pai, casal 13).

Quanto aos efeitos secundarios dos tratamentos, esta preocupacao foi mencionada
por uma mae e traduziu-se nas seguintes palavras: Imaginemos que metem uma pomada
que ndo é a ideal, vai dar efeitos secunddrios... (mae, casal 1).

Por seu lado, a categoria de preocupagdes associadas a reagcdo do filho ao
internamento e a doenc¢a foram destacadas por cinco maes e dois pais. De referir que cinco
destes pais/mdes assumem o papel de cuidador principal do filho internado. Entre os
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problemas de adaptacdo ao contexto hospitalar, foram salientadas as questdes da
alimentacdo, mobilidade, compreensdao do que estd a ocorrer e separagao do nucleo
familiar. Os testemunhos que se seguem ilustram algumas destas dificuldades:

(...) ele [filho internado] ... ndo come a comida daqui (mae, casal 3);

Sinto que a minha filha fica saturada de estar cd (mae, casal 15);

(...) tem a ver com o facto da idade que ele estd e ser dificil, e o facto de ele ndo puder
sair do quarto e ser dificil... Se fosse mais velho, se calhar, era mais fdcil explicar... O
pensamento dele era centrado no — ‘néo quero ficar aqui, quero ir embora’ (mae, casal 7);

(...) 0o menino ndo fica com qualquer pessoa... (mae, casal 9).

Adicionalmente, trés maes e dois pais evocaram preocupacdes relacionadas com a
situagdo escolar do filho. Eis alguns exemplos:

Até pode perder o ano, se ela ndo for para a escola... (mae, casal 5);

(...) o rendimento dele escolar... Entretanto, tem provas agora no inicio de maio...
(pai, casal 3).

Outros tipos de preocupag¢des foram mencionados pelos pais, mas com menor
expressao e menos diretamente associadas ao filho internado. Tais preocupacdes
reportaram-se a gestdo da vida profissional, as questdes financeiras, ao outro elemento do
casal, e aos outros filhos.

Relativamente as preocupagdes com a gestdo da vida profissional, estas foram
referidas por duas maes — que assumiam o papel de cuidador principal — e um pai,
companheiro de uma delas. Nos trés casos, as preocupagoes centraram-se nos empregos
das progenitoras. Uma das mdes, juntamente com o seu companheiro, expressaram a sua
preocupacdo com a possibilidade de esta perder uma oportunidade em termos profissionais
decorrente das questdes de saude da filha, que exigiram o seu internamento atual e o
agendamento de um outro, num futuro proximo. Eis os seus testemunhos:

(...) onde eu estou é a experiéncia num restaurante de uma prima minha, mas ela
disse que se o internamento demorasse mais que quinta-feira que teria que meter outra
pessoa no meu lugar. Vamos ver como é que ela [filha internada] passa amanhd e vamos

ver como é, sendo, eu tento-me desenrascar de outra maneira. Mas, também, depois ponho-
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me a pensar: (...) arranjo outro trabalho, mas é de pensar duas vezes, porque ela em
setembro vai ser operada... (mae, casal 1);

Ela [mae, casal 1] ndo estava efetiva, mas estava a comegar o trabalho. Ndo sei se
ela vai aguentar o trabalho, vamos ver... (pai, casal 1).

Quanto as preocupacoes relativas a esfera financeira estas foram exclusivamente
referidas por maes, num total de trés. A diminui¢dao de rendimentos e o facto de estes serem
insuficientes para fazer face as despesas no final do més surgiram destacadas no seu
discurso, tal como apresentado em seguida:

O meu marido é que estd a faltar aos trabalhos dele e depois temos contas para
pagar ao fim do més (mae, casal 4);

Uma das preocupagdes é mesmo o facto da despesa ao final do més e ter um saldrio
reduzido (mae, casal 15).

No que diz respeito as preocupag¢des com outro elemento do casal, estas foram
mencionadas por uma mae e dois pais, decorrendo estas das implicacdes associadas ao
facto de o companheiro/a assumir o papel de cuidador principal. No caso da Unica mde que
sublinhou esta categoria a preocupacao prendia-se com o facto de o marido ter de deixar
de trabalhar (“sacrificou” dias de férias) para poder acompanhar a filha no hospital. No caso
dos dois pais que demonstraram preocupacdo com a companheira, esta prendeu-se
essencialmente com o seu bem-estar, da qual é exemplo a express3o seguinte: £ a mde ficar
cd nas condi¢des que estd, ndo sdo grande coisa (pai, casal 16).

Quanto as preocupacdes com outros filhos, estas surgiram no discurso de dois pais
e associaram-se a auséncia da mde em casa: (...) e a outra [filha] também sente a falta da
mde (pai, casal 8).

Por ultimo, é de realcar que apesar de a grande parte dos pais ter relatado a
presenca de preocupacdes de varia ordem durante o internamento do seu filho/a, sete
destes pais (trés maes e quatro pais), afirmaram ndo ter sentido qualquer preocupacdo

digna de relevo.
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1.1.3. Necessidades dos pais das criangas/dos adolescentes hospitalizadas(os)
Na Tabela 5 apresentam-se as necessidades identificadas pelos pais com um filho

hospitalizado durante o seu internamento.

Tabela 5 - Necessidades dos pais

Maes (n=16) Pais (n=16)

Categorias NE UR NE UR
Recuperagdo do filho e de regressar 1 13 1 16
a casa
Melhores condi¢ées fisicas no
hospital 3 > 4 4
Mais tempo para si proprio/a e para 3 3 1 1
descansar
Melhor comunicagdo e relagdo com 3 3 0 0
os profissionais de saude
Mais apoio na gestéo familiar 2 2 0 0
Maior disponibilidade para estar
mais tempo em casa em familia e a 2 2 0 0
acompanhar os outros filhos
Mais apoio nos cuidados e
acompanhamento do filho 0 0 1 1

hospitalizado

Na Tabela 5 s3o apresentadas as sete categorias de necessidades enumeradas pelos
pais durante a entrevista, a saber: (i) necessidade de recuperacgdo do filho e de regressar a
casa; (ii) melhores condigdes fisicas no hospital; (iii) mais tempo para si proprio/a e para
descansar; (iv) melhor comunicagdo e rela¢do com os profissionais de saude; (v) mais apoio
na gestdo familiar; (vi) maior disponibilidade para estar mais tempo em casa em familia e a
acompanhar os outros filhos; e (vii) mais apoio nos cuidados e acompanhamento do filho
hospitalizado. Sinalizam-se também as respostas dos pais que referem a auséncia de
necessidades.

No que se refere as necessidades de recuperagdo do filho e de regressar a casa, estas

surgem como a categoria mais evocada pelo grupo de participantes (n=22), tendo sido
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referenciadas por 11 maes e 11 pais. Durante a entrevista, estes pais expressaram o seu
desejo/necessidade de que o filho recuperasse e tivesse alta hospitalar o mais depressa
possivel de modo a que pudessem regressar a casa e retomar a “normalidade”. Eis alguns
exemplos dos seus testemunhos:

(...) € mesmo a rotina didria. Eu gosto muito daquela rotina de: levantar, trabalhar e
buscd-lo [filho internado] a creche, de fazer, pronto, as minhas tarefas didrias, ndo é? Ou
seja, eu gosto muito da rotina (mae, casal 2);

(...) é voltar tudo ao normal. (...) esperar que ele [filho internado] recupere o mais
rdpido possivel (pai, casal 7).

As necessidades de melhores condigées fisicas no hospital surgiram como a segunda
categoria de respostas mais referida, tendo sido evocada por trés maes e quatro pais — a
sua grande parte assumindo o papel de cuidadores principais. Em consonancia com o que
haviam relatado em termos das dificuldades sentidas quanto as condi¢des de hotelaria do
hospital, estes pais enfatizaram a necessidade de serem asseguradas melhores condicdes
de conforto e higiene durante a sua estadia. Destas sdao exemplo a reivindica¢do de um
espaco para tomar banho ou de cadeirdes mais confortdveis para o descanso da figura
parental que mais tempo permanece com a crianga/adolescente no hospital. Realgam-se
seguidamente algumas expressoes que ilustram estas necessidades:

Um espaco para tomar banho... Necessidades mais ao nivel do conforto (...). Que em
vez de andarem a pedir para televisées, para plasmas, que pensem antes em pér cadeirées
para os pais descansarem, mas cadeirbes mesmo, néo é cadeiras de... Porque a gente ndo
pede camas... pede ao menos um cadeirdo como deve ser... (mae, casal 1);

Bastava eles mudar os cadeirdes, por cadeiras novas, ja ndo digo uma cama sendo
torna-se pequeno... Bastava o cadeirdo ser melhor um bocadinho (pai, casal 3).

No que concerne as necessidades de mais tempo para si préprio/a e para descansar,
estas emergiram no discurso de trés maes (cuidadoras principais) e de um pai.

Seguem-se as necessidades de uma melhor comunicagcdo e relacGo com os
profissionais de saude, salientadas por trés maes que, confrontadas com as dificuldades

decorrentes do facto de o diagnéstico do filho ainda se encontrar “em aberto”, tinham a
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necessidade de saber mais sobre a sua condi¢do clinica, tal como expressou uma destas
maes: (...) que sejam mais eficazes neste aspeto: de saber como estd a menina [filha
internada] (mde, casal 1).

Em relagdo as necessidades de mais apoio na gestdo familiar, estas foram
referenciadas por duas maes, com um enfoque no apoio ao nivel das lidas domésticas e nos
cuidados aos outros filhos, tal como aparece bem evidenciado no seu discurso:

O apoio nas lidas domésticas, ndo é? Em relacdo aos outros irmdos, isso como eu jd
tinha dito ao bocado, ir buscar os miudos a escola, ir... (mde, casal 14);

Ajuda mesmo nas lidas domésticas, que eu devo ter a minha casa, meu Deus, de
pantanas (mae, casal 16).

Duas outras maes evocaram a necessidade de maior disponibilidade para estar mais
tempo em casa em familia e a acompanhar os outros filhos. Assumindo ambas o papel de
cuidadoras principais do filho hospitalizado, estas maes expressaram a necessidade de estar
mais tempo com os outros filhos.

Acrescenta-se que s6 um pai — que assumia o papel de cuidador principal — referiu a
necessidade de mais apoio por parte da companheira ao nivel dos cuidados e
acompanhamento do filho hospitalizado, destacando que gostaria que a mulher tivesse
mais coragem para fazer intermédio um e outro... (pai, casal 3).

Por ultimo, realga-se que, quando questionados sobre as necessidades sentidas em
resultado da hospitalizacdo do filho, dois pais (figura paterna) disseram nao sentir qualquer

necessidade digna de nota.

1.1.4. Estratégias de coping
Na Tabela 6 apresentam-se as estratégias de coping utilizadas pelos pais no

confronto com a situacdo de hospitalizacdo do seu filho.
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Tabela 6 - Estratégias de coping utilizadas pelos pais

Maes (n=16) Pais (n=16)

Categorias NE UR NE UR
Acompanhar o filho no hospital 15 26 16 33
Reavaliagdo positiva 15 27 11 30
Alternar entre pai/mde e/ou outros
familiares no acompanhamento do 7 11 5 5
filho
Procura de suporte social 9 19 2 9
DistracGo e relativizagGo da
situagdio 4 8 ! 2
Evitamento e abstragdo 5 8 2 2
Procura de informagdo 2 2

A Tabela 6 sintetiza as estratégias de coping utilizadas pelos participantes do estudo,
sendo que as mesmas foram agrupadas em sete categorias, algumas das quais divididas em
subcategorias, a saber: (i) acompanhar o filho no hospital; (ii) reavalia¢éo positiva; (iii)
alternar entre pai/mde e/ou outros familiares no acompanhamento do filho; (iv) procura de
suporte social; (v) distragdo e relativizagdo da situagdo; (vi) evitamento e abstracdo; e (vii)
procura de informacdo.

Entre as estratégias evocadas pelos pais, é possivel constatar que o
acompanhamento do filho no hospital foi a que mais sobressaiu no seu discurso, tendo sido
referida por 31 dos pais entrevistados (15 mdes e 16 pais). Quinze maes e 16 pais — na
grande parte assumindo o papel de cuidadores principais —, procuraram estar presentes no
hospital durante o maior tempo possivel e assegurar o acompanhamento e auxiliar nos
cuidados ao filho. Para isso, optaram por faltar ao trabalho ou por colocar baixa médica (no
caso das maes) ou usufruir de dias de férias a que tinham direito (no caso dos pais). Outra
opc¢ao passou pela compensacdo dos tempos de auséncia no trabalho, através da realizacao
das suas tarefas em horarios diferentes; pela realizacdo de trabalho redobrado uma vez

superada a situacdo de internamento; ou o dar resposta a algumas das suas solicitacdes
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profissionais a distancia, realizando algumas tarefas no préprio hospital. Os seguintes
testemunhos ilustram este tipo de estratégia:

Meti férias nestes dias (pai, casal 3);

(...) eu vou mandando, sempre atualizando emails, trouxe o portdtil para fazer
qualquer coisa... (mae, casal 2);

(...) por telefone vai-se tentando fazer qualquer coisa (...). Trabalho, depois de uma
maneira ou de outra, trabalha-se no dia seguinte... Trabalha-se o dobro e jd estd {(...). Eu,
por exemplo, saio daqui (isto fecha as oito e meia) e ainda vou trabalhar, vou fazer o que
ndo fiz durante o dia (pai, casal 2).

Adicionalmente, sete maes e sete destes pais fizeram questao nao apenas de marcar
presenca, mas de ter um papel ativo na prestacao de cuidados ao filho, dando prioridade
ao “estar inteiro” no processo e afetivamente apoiante. Eis alguns exemplos:

(...) neste momento o que me interessa é ele (...). Olhe, é estar a beira dele... O
importante é ele, o resto é acessorio... (pai, casal 2);

Temos que estar concentrados no que estamos a fazer e eu consegqui, néo é fdcil, mas
eu consequi. (...) quando nds estamos aqui temos que estar 100% dedicados ao que estamos
a fazer (pai, casal 4);

Olhe, tento lhe dar miminho, ndo é? Tento-lhe dar muito miminho... (mae, casal 13).

A estratégia de reavaliagdo positiva foi, por sua vez, referida por 15 maes e 11 pais,
e subdividiu-se em duas subcategorias: (i) pensamento positivo/otimismo; e (ii) procura de
adaptacdo aos hordrios e condicdes hospitalares.

Relativamente a primeira subcategoria, esta foi evocada por 13 maes e 11 pais, que
se referiram a adocdo de uma atitude positiva em relacdo as circunstancias, procurando
manter-se otimistas, pacientes e esperangosos relativamente a recuperacdo do filho,
nutrindo pensamento positivos, boa disposicdo, cooperacdo com a equipa de cuidados e
valorizando as melhorias do quadro clinico do filho, como se ilustra nas seguintes
expressoes:

Tento ser otimista, tento pensar que — ‘ndo, ok, vai correr tudo bem, vai melhorar,
ele ndo tem nada’. (...) ser otimista” (mae, casal 9);
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Pensando que tudo vai melhorar e que ela vai ficar boa e que vai sair daqui o mais
depressa possivel (...). Muita paciéncia, é muita paciéncia... (pai, casal 15);

Felizmente, também recuperou bem, logo na terca-feira ja estava melhor, portanto
(...). Eu sou muito otimista nestas coisas! Para jd, percebemos que a operagdo tinha corrido
bem e que ela estava bem-disposta e que recuperou muito rdpido (pai, casal 6).

No que toca a segunda subcategoria, duas mades e um pai, assumindo o papel de
principais cuidadores, procuraram adaptar-se o mais possivel aos horarios e condicdes
hospitalares:

(...) ser compreensivo e tentar compreender as regras de funcionamento do hospital,
desde a medicagdo e os cuidados, etc. (pai, casal 4);

Quando ela [filha internada] dorme, eu durmo, assim é mais fdcil (mae, casal 8).

No que diz respeito a estratégia de alternar entre pai/mde e/ou outros familiares no
acompanhamento do filho, esta foi evocada por sete maes e cinco pais. Estes referiram ter
optado por alternar a sua presenca no hospital com outro(s) cuidador(es) de modo a evitar
uma maior sobrecarga e poder dar resposta as solicitagdes de outros contextos. Tal recurso
a esta estratégia, constata-se em exemplos de expressdes como:

Saio do trabalho, normalmente, saio do trabalho e venho diretamente para cd para
a minha esposa puder ir a casa descansar um bocado (pai, casal 13);

A madrinha fica com ele [filho internado] e eu vou com o pai jantar (...). E conjugar
da melhor maneira as coisas, junto com o meu marido e com a madrinha dele (mae, casal
16).

Relativamente a estratégia de procura de suporte social, esta foi mencionada por
nove maes e dois pais, quase todos assumindo o papel de principais cuidadores, e dividiu-
se por trés subcategorias: (i) procura e aquisi¢cdo de apoio/suporte social; (ii) proximidade
e entreajuda com outros pais e equipa hospitalar; e (iii) manter contacto com os seus entes
significativos.

No que concerne a procura e aquisicdo de apoio/suporte social, esta estratégia foi

relatada por seis maes e dois pais. Aqui foi feita alusdo a ajuda e disponibilidade evidenciada
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pela equipa hospitalar e por pessoas conhecidas — como colegas de trabalho, familiares,
amigos — para os escutar e apoiar emocionalmente durante o processo:

(...) sinto-me com a equipa de cd apoiada. (...) sinto a equipa sempre muito presente,
sempre muito disponivel (mde, casal 7);

Falar com as pessoas para aliviar (...). Depois, também me estdo sempre a telefonar
a ver como ela [filha internada) estd, a minha irmd, familiares. A Professora dela veio agora
aqui, também me liga sempre... E o apoio, é o apoio de familia, amigos (m3e, casal 6).

Por seu turno, a segunda subcategoria surgiu no discurso de trés maes e dois pais,
na sua grande parte assumindo o papel de principais cuidadores. Entre estes, foi feita alusao
a sua busca ativa de contacto com outros pais, e a promocdo de um espirito de entreajuda
e de lagos com outros pais e o pessoal hospitalar. Para além de concorrer para o amenizar
do ambiente hospitalar, esta estratégia foi assumida pelos pais como forma de encontrar
suporte junto de pessoas a viver num mesmo contexto e/ou situacdes semelhantes
(internamento de um filho). Tal pode ser exemplificado através dos seguintes trechos:

Socidveis e até passa o tempo, percebe? E ajudar uns aos outros... As pessoas falam...
O problema do filho... E ajudar a passar o tempo, percebe? (pai, casal 1);

Como mais pessoal estd na mesma situagdo (...). (...) a gente cria lagos também com
0s pais e mais as outras pessoas... E como eu digo a toda a gente {(...), tentarmos que seja o
melhor ambiente possivel. Ou seja, compreensdo, sermos uma familia aqui dentro... Ajudar
uns aos outros. (...) ajudar e ser ajudado, nesse sentido, no sentido da familia hospitalar (...),
tento que sejamos uma familia entre os funciondrios, os auxiliares, os enfermeiros, médicos
e etc. (...). Estamos aqui a dar apoio ao nosso filho e aos filhos dos outros para ter ajuda
também e vice-versa (pai, casal 4).

Quanto a subcategoria de manter contacto com os seus entes significativos, em
especial com os outros filhos, esta estratégia foi sinalizada por trés maes e um pai, que
assumiam o papel de principais cuidadores. Eis o seu testemunho:

(...) hoje para puder ver e estar com o [filho] mais velho, fui mais ao final da tarde,
que assim fui buscd-lo ao colégio. (...) e também o querer estar com ele (mae, casal 7);

(...) estar um bocado com a outra filha (mae, casal 16).
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Adicionalmente, a estratégia de distragdo e relativizacdo da situagéo emergiu no
discurso de quatro mades e sete pais, e dividiu-se em duas subcategorias: (i) relativizacao
das dificuldades; e (ii) procura de distracdes.

Assim sendo, trés mdes e sete pais usaram a comparagdo com as
dificuldades/exigéncias/limitacdes/situacbes de outros pais, com maior gravidade, como
estratégia para relativizar as suas dificuldades. Exemplos de expressdes ilustrativas do
recurso a esta estratégia sao:

Nds temos que pensar que hd pessoas piores do que nds (...). A gente sabe que estd
em condigbes, pronto, que ndo s@o assim muito boas, mas pensamos, para ultrapassar isso,
pensamos sempre que hd pessoas piores que a gente... (mae, casal 1);

Hé criangas muito, muito piores. A outra menina estd ali com a perna partida no
quarto, serd bem mais complicado levd-la para casa e fazer o dia a dia, nGo é? (pai, casal 6).

Por sua vez, em relagdo a segunda subcategoria, duas maes procuraram distrair-se
enguanto estavam no hospital, através do uso das novas tecnologias e do brincar com o
filho internado, como é exemplo os seguintes testemunhos:

(...) a gente agora com os telemdveis passa bem o tempo (mae, casal 1);

E estar aqui sempre a brincar com ela e tudo (m3e, casal 8).

Por seu lado, a estratégia de evitamento e abstragcdo foi mencionada por cinco maes
e dois pais e traduziu-se na promo¢ao de momentos de distracdo e na procura de ocupagao
do tempo com outras tarefas como forma de evitar pensar na condicdo clinica do filho. Os
seguintes testemunhos ilustram o uso desta estratégia:

(...) saio daqui por volta das sete e meia, oito horas, vou para casa, tomo banho, dou
banho a minha filha, trato de tudo e depois disparo Iad a arrumar tudo o que jd estd feito que
é para ndo pensar muito no menino [filho internado]... (...) eu até tento nem pensar o que é
que serd o que é que ele tem... (mae, casal 4);

Tenho que trabalhar e tentar ndo pensar muito nisso (pai, casal 8).

Em relacdo a estratégia de procura de informagdo, esta foi utilizada por duas maes

e trés pais, e traduziu-se num contacto e questionamento regular da equipa de saude de
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modo a atualizar a sua informag¢dao quanto a condicdo clinica do filho. Entre um dos pais
esta procura passou também pelo recurso a outras opiniées médicas:

(...) a gente (...) diz— ‘olhe, e novidades?’ — ‘Ai, ndo sei’ — olhe, e as andlises ja sairam?
(mae, casal 1);

Ligo umas poucas de vezes para aqui a perguntar se estd tudo bem... (pai, casal 1);

Apesar de ele estar a ser acompanhado na consulta externa, nds vamos também, a
nivel particular, vamos, realmente, fazer um estudo mais profundo e ver, e ver o que é que
se passa com ele. (...) Fazer uma avaliagcdo, porque ndo queremos s6 uma opinido (pai, casal

10).

2. Discussao dos resultados

Nesta parte final do capitulo, proceder-se-a a discussao e aprecia¢do critica dos
resultados obtidos a luz da revisdo da literatura realizada num primeiro capitulo. Neste
exercicio, proceder-se-a ao confronto entre os dados obtidos no presente estudo e as
principais evidéncias empiricas sinalizadas por outros autores que tém vindo a estudar os
fendmenos em foco. As semelhangas e contrastes entre ambos, bem como a presenca de
potenciais fatores explicativos serdo alvo de especial destaque.

Assumindo como foco as percecdes dos pais e maes relativamente as principais
dificuldades, preocupacdes e necessidades vivenciadas durante o internamento de um
filho, bem como as estratégias de coping utilizadas para fazer face a esta situacao, verificou-
se — em consonancia com a literatura na area — que a experiéncia de internamento
hospitalar de um filho representa um acontecimento critico do seu percurso individual e
familiar, que interfere com o funcionamento e bem-estar de todo o nucleo familiar (e ndo
apenas com o da crianca/adolescente hospitalizado) e que implica ajustamentos (maiores
ou menores, mais ou menos dificeis) de todos os seus protagonistas.

No caso dos pais, a semelhanca do que revelam outros estudos (e.g., Barros, 1998,
2003; Milanesi e colaboradores, 2006; Moura & Ribeiro, 2004; Schneider & Medeiros,
2011), o quadro clinico do filho e o seu internamento e recuperacdo acarretam varias
mudancas em dreas diversas das suas vidas, e alterando o seu quotidiano. Delas sdo
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exemplo o presenciar do sofrimento do filho e a preocupagdo acrescida com o seu estado
de saude; a permanéncia por longos periodos do seu dia num ambiente estranho como é o
hospital; o afastamento do conforto do lar; a separacdo do nucleo familiar; a limitacdo do
tempo para si préprios e para as lidas domésticas; o afastamento do emprego; bem como
o aumento das despesas financeiras e/ou a diminui¢do dos rendimentos.

Olhando em maior detalhe as perce¢des dos pais quanto aos aspetos mais
significativos desta experiéncia, no que se refere as dificuldades, as evidéncias recolhidas
no presente estudo apontam as de foro emocional como assumindo particular expressao
(quer pela frequéncia com que foram referidas, quer pela intensidade de algumas delas).
Destaque-se o facto de este tipo de dificuldades ter emergido em maior nimero no discurso
da figura paterna e que — muito embora sem diferencas acentuadas em relagdo as maes —
revela uma tendéncia inversa a observada por Correia (2012), também entre pais
portugueses. Ou seja; entre o grupo estudado, e por comparacao a figura materna, é no
discurso do pai que as questdes emocionais ganham maior énfase.

Independentemente destas diferencas, pais e maes relevaram sentimentos de
angustia e de apreensdo associados ao sofrimento testemunhado no filho hospitalizado, a
semelhanca do relatado por varios outros autores (e.g., Barros, 1998, 2003; Correia, 2012;
Crepaldi, 1998; Milanesi e colaboradores, 2006; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz,
2007). Segundo estes autores, o sofrimento e ansiedade dos pais tende a aumentar quando
assistem, por exemplo, a situagdes em que o filho é submetido a procedimentos invasivos
e dolorosos, que induzem desconforto e sofrimento psicoldgico (angustia, tristeza, dor,
sentimento de impoténcia) nos pais. Indo igualmente ao encontro de algumas evidéncias
encontradas na literatura — designadamente por Barros (1998, 2003), H. Oliveira (1997) e
Parcianello e Felin (2008) — no presente estudo, constatou-se que, nos casos em que o filho
viveu situacoes anteriores de internamento, o impacto emocional gerado no pai e na mae
€ maior, aumentando o seu sofrimento.

Adicionalmente, duas maes, assumindo o papel de principais cuidadoras, referiram
a dificuldade em se separarem do filho hospitalizado, uma delas por considerar que as
criancas ficam mais inquietas na auséncia da figura materna, tendo em conta a sua tenra
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idade. A semelhanca do ja mencionado por alguns autores na drea, a esta referéncia pode
estar subjacente a ideia que ainda hoje vigora na sociedade de que a figura materna deve
assumir o papel de principal responsdvel pelos cuidados aos filhos e que desempenha
melhor essa tarefa em relagdo a figura paterna (G. Gomes et al., 2008; Milanesi et al., 2006;
Moura & Ribeiro, 2004). Neste sentido, as crencas dos pais, por exemplo, de que a mae é
que deve estar junto do filho, prestando-lhe os cuidados necessarios, constituem um fator
determinante na forma como vivenciam a hospitalizacdo de um filho (Benavides et al., 2000;
Moura & Ribeiro, 2004). Para além disso, em conformidade com o estudo de Schneider e
Medeiros (2011), a seguranca das maes aumenta estando juntas do filho internado, sendo
dificil deixar o seu cuidado a responsabilidade de outras pessoas, o que concorre, segundo
Jorge (2004), para a diminuicdo da angustia da separacdo. Também, no presente estudo, foi
evocada, por um pai, a dificuldade em expressar os seus sentimentos, o que vai ao encontro
do estudo de Shields e colaboradores (2008). Pode estar subjacente a esta dificuldade, as
influéncias culturais que despoletam a visdo de que as mulheres sdo mais frageis, emotivas
e sensiveis e que os homens tendem a nao expressar publicamente as suas emog¢des
(Poeschl et al., 2004).

Indo para além daquilo que parecem ser as diferencas entre pai e mae, a dificuldade
em descansar relatada pelos participantes parece dever-se mais ao facto de assumirem o
papel de cuidadores principais que, estando em permanéncia com o filho internado e
apreensivos relativamente ao seu quadro clinico, permanecem num prolongado estado de
sobressalto, tendo dificuldade em “desligar” e, por isso, descansar devidamente. Também
no estudo de Milanesi e colaboradores (2006), constatou-se esta dificuldade, por parte das
maes que assumiam o papel de cuidadoras principais.

A par da preocupac¢do com a condicdo clinica do filho, as dificuldades em descansar
aparecem, no discurso dos pais que participaram neste estudo, como estando também
largamente relacionadas com as mas condi¢des de hotelaria oferecidas pelo hospital. Tal
como os relatos de varios deles deram a conhecer, o carater pouco ergondémico do
mobiliario (e.g., cadeirGes muito desconfortdveis para sentar por periodos extensos e/ou
para dormir); a auséncia de um quarto de banho privativo para cuidar da sua higiene
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pessoal; ou o ruido, a sobrelota¢do e/ou degradagdo dos espacgos, deram lugar a situagGes
de grande desconforto, as quais contribuiram para ampliar as dificuldades de adaptac¢do ao
ambiente hospitalar e a nova situacdo dos pais que mais tempo permaneceram com o filho
no hospital e, consequentemente, ao acentuar do desgaste fisico e psicolédgico vivenciados.
Um cendrio semelhante foi retratado por outros estudiosos da area, designadamente
Barros (1998, 2003), Correia (2012), C. Gomes e colaboradores (2009), G. Gomes e
colaboradores (2014) e Milanesi e colaboradores (2006). Como sustenta Barros (1998,
2003), apesar da lei permitir aos pais acompanharem a crianga/adolescente durante o
internamento, nem sempre as condicdes oferecidas pelos hospitais sdo devidamente
ajustadas as suas necessidades. Exemplo disso foi o testemunho de uma das maes que, a
par das mas condicdes de hotelaria, apontou as regras e rotinas do hospital —
designadamente ao nivel das refeicGes e rececdo de visitas — como sendo desajustadas aos
“ritmos” e necessidades do seu nucleo familiar. Relacionando com a revisao da literatura
na darea, sabe-se que a obediéncia as regras do contexto hospitalar é um requisito
necessario para os acompanhantes, podendo constituir um grande desafio com que os
pacientes e os seus familiares se confrontam neste processo (G. Gomes et al.,, 2014;
Milanesi et al., 2006). Neste sentido, as condi¢des de hospitaliza¢do e a situagdo profissional
dos pais assumem-se como critérios significativos na vivéncia do processo de hospitalizacao
de um filho, o que vai ao encontro dos resultados do estudo de Correia (2012).

Similarmente, as dificuldades associadas a presenca prolongada no contexto
hospitalar foram identificadas maioritariamente por maes e pais que assumiam o papel de
cuidadores principais, que viam a sua liberdade condicionada, por terem que permanecer
praticamente todo o dia com o filho no hospital. Esta referéncia vai ao encontro dos
resultados do estudo de Milanesi e colaboradores (2006) em que os cuidadores principais
se sentiam aprisionados no contexto hospitalar. Tais dificuldades acentuavam-se nos casos
em que, em resultado do estado clinico do filho, a sua mobilidade se circunscrever quase
totalmente a enfermaria onde o seu filho se encontrava internado.

Enfatizando, igualmente, o papel decisivo que as caracteristicas do quadro clinico do
filho poderdo ter na vivéncia destes pais, os dados do presente estudo revelaram que a
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hospitalizagcdo de um filho é também pontuada por dificuldades e preocupagdes associadas
as incertezas do diagndstico, e suas repercussdes no seu desenvolvimento e saude futuros.
No presente estudo, estas dificuldades foram referenciadas por mais maes do que pais,
embora sem diferencas acentuadas. Assim, a grande parte dos pais cujo filho tinha uma
situacdo clinica mal definida (i.e.; auséncia de um diagndstico concreto) experienciaram
quadros emocionais de maior dificuldade. Assim, em conformidade com outros estudos na
area (Algren, 2006; Crepaldi, 1998; Milanesi et al., 2006; Schneider & Medeiros, 2011), estes
pais descreveram sentimentos de confusdo, ansiedade, angustia e impaciéncia. A acrescer
a este quadro de dificuldades surgiu a incerteza sobre o tempo previsto de recuperacdo e a
duracdo do internamento do filho, as quais, uma vez mais, apareceram maioritariamente
descritos por pais/mdes que assumiram o papel de principais cuidadores. Para além de
preocupados com o quadro clinico do filho — similarmente referida por autores como Barros
(1998, 2003); Benavides e colaboradores (2000); ou Jorge (2004), que assumem o
diagndstico e o progndstico como varidveis determinantes da forma como os pais reagem
e experienciam a doenc¢a de um filho —, a apreensao sentida por estes pais parecia também,
nalguns casos, decorrer da imprevisibilidade de todo o processo e da sua impossibilidade
de fazer planos para a sua vida fora do hospital e de regressar a “normalidade”.

Assim, em conformidade com outras evidéncias na area, a situacdo de
hospitalizacdo de um filho interrompe as rotinas diarias dos pais e gera alteragdes
consideraveis no campo familiar e profissional, o que vem acrescentar o leque e intensidade
das dificuldades geradas pelas questdes do foro clinico (Barros, 1998, 2003; Jorge, 2004,
Moura & Ribeiro, 2004; Pinto et al., 2005; Schneider & Medeiros, 2011).

Destaca-se que, neste estudo, as dificuldades ao nivel da gestdao familiar foram
evocadas maioritariamente pelas maes, que assumiram ser dificil conciliarem a situa¢do de
internamento do filho com a prestacdo de cuidados aos outros filhos em casa e com o
cumprimento das tarefas e rotinas domésticas. Para além do mais, a separacdao dos
restantes membros da familia, nomeadamente dos outros filhos ainda dependentes, era

vivida de forma particularmente penosa por algumas destas maes.
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No que toca a esfera profissional, as dificuldades de gestdo entre o
acompanhamento de um filho no hospital e a sua vida laboral foram igualmente destacadas
por mais maes do que pais, embora sem uma diferenca muito expressiva. O facto de terem
que faltar ao trabalho foi referenciado pelas maes (a maioria assumindo o papel de
cuidadoras principais) como motivo de preocupacdo acrescida, sendo que entre a figura
paterna as dificuldades nesta drea apareciam maioritariamente associadas ao facto de
terem que conciliar a sua atividade profissional com o acompanhamento do filho no
hospital. As dificuldades relatadas por estes progenitores parecem refletir de forma clara
as mudancas ocorridas na sociedade contemporanea, no seio da qual a mulher, a
semelhan¢a do homem, assume um papel ativo em termos laborais e contribui igualmente
para a sustentacdo da economia familiar (A. Almeida, 2011; Balancho, 2007; Bayle, 2016;
Crepaldi et al., 2006; G. Gomes et al.,, 2008; Gomez, 2016; Guerreiro et al., 2008; Hintz,
2001). Por seu lado, entre a figura masculina, a par do seu investimento na vida
profissional assiste-se, igualmente, a assuncdo mais plena do seu papel de pai, procurando
envolver-se de forma mais afetuosa e comprometida na educacdo e cuidados dos filhos (G.
Gomes et al., 2008; Gomez, 2016).

Para além das dificuldades supramencionadas, surgiram a insatisfagdo com o
atendimento prestado e as dificuldades na comunicacdo e na relacdo com a equipa de
salde, mais frequentes entre as maes que assumiam o papel de principais cuidadoras. Para
os participantes que assinalaram estas dificuldades, a falta de informacdo sobre o estado
de saude do filho, da organizacdo dos espacos e dos procedimentos médicos necessarios
concorreu, inclusive, para que alguns deles colocassem em causa a competéncia da equipa
responsavel pela prestacdo de cuidados ao seu filho. Tal como a literatura na area sustenta,
a comunicacao entre profissionais de salde e os pais bem como a informacao recebida no
contexto hospitalar sdo fatores que influenciam fortemente as vivéncias dos pais com um
filho hospitalizado (Benavides et al., 2000; Sebastidan & Palacio, 2000). De acordo com
autores como Algren (2006), Barros (1998, 2003), Milanesi e colaboradores (2006) e

Sebastian e Palacio (2000), a falta de informacdo sobre, por exemplo, os procedimentos e
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tratamentos necessarios e as normas do hospital, tende a despoletar um maior nivel de
frustracao e ansiedade nos pais.

Destacam-se, ainda, as dificuldades financeiras, também relatadas noutros estudos
(e.g., Correia, 2012; Diaz, 2012; G. Gomes e colaboradores, 2014; Marques, 2015), e que,
no presente estudo, foram exclusivamente expressas pelos pais (figura paterna). Ndo sendo
estes os principais cuidadores do filho internado, e exigindo as circunstancias que se
deslocassem diariamente ao hospital (nalguns casos longas distancias), estes sentiam de
forma mais direta as despesas associadas ao combustivel e estacionamento. Por ultimo,
estas dificuldades de estacionamento junto ao hospital, a longa distancia entre este local e
a sua residéncia e/ou a falta de autonomia para conduzir (e.g., falta de carta de conducao)
constituiram motivos que fizeram ambas as figuras parentais, sem diferencas expressivas,
referir as dificuldades ao nivel das deslocagdes.

No que se refere as preocupacdes experienciadas pelos pais, o estudo deu a
conhecer a presenca de uma vasta pandplia de inquietacdes entre os seus protagonistas.
Entre estas preocupacdes, as associadas ao estado de saude do filho assumiram uma maior
expressao, sendo evidenciadas por um numero maior de maes, embora como uma
expressao pouco diferenciada da figura paterna. Os sintomas “estranhos” apresentados
pelo filho; a indefinicdo do seu diagndstico; as duvidas sobre como iria decorrer o seu
processo de recuperacado; ou as possiveis sequelas fisicas e emocionais do seu quadro
clinico e/ou tratamentos (nomeadamente em termos dos seus efeitos secundarios)
constituiram preocupacdes fortemente enfatizadas pelos pais. A estas somaram-se a
possibilidade de um reaparecimento ou agravamento dos sintomas. O mesmo tipo de
preocupacdoes foram referidas noutros estudos da areas, sustentando que o sofrimento, a
angustia e a apreensao dos pais tende a aumentar em consequéncia das suas preocupacoes
com questoes analogas as retratadas pelos pais que participaram neste estudo: duvidas em
relacdo ao diagndstico do filho; possibilidade de reincidéncia dos sintomas; evolugdo
negativa do quadro clinico do filho; e/ou efeitos e sequelas da doenga, tratamentos e
hospitalizacdo (Diaz-Caneja et al., 2005; G. Gomes et al., 2014; Schneider & Medeiros, 2011;
Schultz, 2007). Realca-se que metade dos pais que mencionou a preocupacdo com a
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indefinicdo do diagndstico referiu também a dificuldade associada a auséncia de
diagndstico/de respostas. Tal sugere a interpretacdo de que a auséncia de um diagndstico
concreto e as incertezas por esta geradas tende a ampliar as preocupagdes dos pais quanto
ao estado de saude do seu filho.

Os resultados do presente estudo revelaram, também, que a situacdo de
internamento de um filho é suscetivel de gerar preocupa¢des associadas a reagdo do
mesmo ao internamento e a doenca, designadamente em termos de potenciais problemas
de adaptacao decorrentes de imposi¢des colocadas pelo seu quadro clinico (e.g., limitagdes
em termos de mobilidade) e/ou pelo hospital e procedimentos médicos (e.g., regras e
rotinas; alimentagdo; separacao dos pais na administracdao de alguns tratamentos ou
exames), ou da falta de compreensao do que se esta a passar, dada a tenra idade do filho.
Constata-se que estas preocupag¢des foram apontadas maioritariamente pelas maes, quase
todas assumindo o papel de principais cuidadoras. Realga-se, inclusive, que mais de metade
dos participantes que mencionou estas preocupacdes tinha filhos (internados) com idades
compreendidas entre um e trés anos. Assim, para além da imaturidade cognitiva e
emocional e a larga dependéncia da figura materna destes bebés/criangas (Algren, 2006;
Barros, 1998, 2003), o facto de estas mades — enquanto cuidadoras principais —, passarem
mais tempo junto do filho no hospital parece justificar a maior incidéncia deste tipo de
preocupacdes entre este grupo de participantes.

Também, um maior nimero de maes (mas sem uma diferenca acentuada em
relacdo aos pais) com filhos em idade escolar expressaram preocupacdo com a situagdo
escolar do filho, nomeadamente ao nivel de uma potencial diminuicdo do seu rendimento
e/ou retencdo. Estes dados vdo ao encontro de evidéncias igualmente recolhidas por Algren
(2006) e Correia (2012) que apontam a auséncia da participa¢do dos filhos nas atividades
letivas como constituindo preocupacdes acrescidas para maes e pais com filhos internados.

Na esfera profissional, as preocupacdes emergidas no seio do grupo estudado
decorreram das mudancas geradas pela necessidade de acompanhar e participar nos
cuidados de um filho no hospital, tal como relatado por outros autores (Jorge, 2004;

Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007; M. Silva et al., 2010). No presente estudo, as
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preocupac¢des com a gestdao da vida profissional assumiram uma maior frequéncia no
discurso das maes que tinham responsabilidades profissionais, responsabilidades essas que
tiveram que ser temporariamente suspensas (ou comprometidas, sendo que num dos casos
existia o risco de perda de uma oportunidade de emprego) para que pudessem assumir
integralmente o seu papel de maes e de cuidadoras principais.

Adicionalmente, o facto de serem forgcadas a interromper a sua atividade laboral
(por intermédio, por exemplo, de uma baixa médica) e de terem despesas acrescidas com
o processo de hospitalizacdo do filho trouxe preocupagdes do foro financeiro a algumas
maes ao anteciparem o seu diminuido orcamento para fazer face as despesas no final do
més. Um cendrio semelhante foi retratado por autores como Diaz (2012), G. Gomes e
colaboradores (2014), Jorge (2004), Melamed (2002) ou Sebastidn e Palacio (2000), onde as
preocupacdes financeiras também emergiram. Neste estudo, se as dificuldades financeiras
emergiram apenas no discurso das figuras paternas, no caso das preocupacgbes, a
antecipacdo de dificuldades econdmicas, num futuro préximo, tem exclusivamente
expressao no discurso das maes.

Inversamente, as preocupagdes com o outro elemento do casal aparecem, no
presente estudo, com maior expressao entre a figura paterna, revelando-se preocupacgdes
com o/a cobnjuge, que assume o papel de cuidador principal. Relativamente a estas, os
participantes referiram, por um lado, a preocupacao relativamente as mas condi¢bes de
hotelaria a que o cuidador principal estd sujeito no hospital ao acompanhar o internamento
do filho e, por outro, o facto do companheiro/a estar a faltar ao trabalho para poder
assegurar esse acompanhamento.

Para além disto, os pais (e exclusivamente a figura paterna), manifestaram
preocupacao com os outros filhos, especialmente pelo facto de a mae estar ausente por
longos periodos de tempo, ndo podendo atender as necessidades dos outros filhos em casa.
O mesmo tipo de preocupacdo foi encontrado, noutros estudos (e.g., Milanesi e
colaboradores, 2006; Schneider & Medeiros, 2011; M. Silva e colaboradores, 2010).

Quanto as necessidades emergidas entre os pais na sequéncia da hospitalizagao de
um filho, os testemunhos do grupo estudado apontam para a maior preméncia da
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recuperacao e do regresso a casa, com igual expressao entre maes e pais. Tais necessidades
prendem-se com, por um lado, a superagdao da condicdo clinica que conduziu a
hospitalizacdo do seu filho e, por outro, a de regressarem aos anteriores contextos e rotinas
didrias. Assim, a semelhang¢a das evidéncias recolhidas noutros estudos, durante este
processo, os pais tendem a sentir falta da sua casa, da vivéncia familiar e das rotinas a que
estavam habituados antes da hospitalizagao ocorrer, evocando o desejo de recuperagao do
estado de saude do filho internado e da alta hospitalar por forma a regressar a
“normalidade” (Correia, 2012; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007).

Adicionalmente, e de modo coerente com as dificuldades apontadas, alguns
participantes exteriorizaram a necessidade de melhores condic¢des fisicas no hospital ao
nivel do conforto (e.g., com cadeirdes mais comodos) e da higiene pessoal (e.g., um espaco
para tomar banho) durante a sua estadia. Estes resultados foram semelhantes aos obtidos
noutros estudos na area (Correia, 2012; Redondeiro, 2003; Shields et al., 2008), sendo as
melhores condi¢cbes de hotelaria apontadas por varios autores como facilitadoras do
acompanhamento e prestacdo de cuidados ao filho e, em consequéncia, da sua recuperagao
e bem-estar (Moura & Ribeiro, 2004; B. Oliveira & Collet, 1999; Parcianello & Felin, 2008;
Redondeiro, 2003). Apesar destas necessidades terem sido referidas por um maior nimero
de pais em relacdo as maes, sem uma diferenca relevante entre ambos, esta referéncia foi
feita maioritariamente pelos pais/maes que assumiram o papel de principal cuidador, em
conformidade com o que ja haviam referido anteriormente quando refletindo sobre as
dificuldades vividas na adaptacdo ao ambiente e condi¢Ges hospitalares, dado o muito
tempo passado com o filho nesse contexto.

No presente estudo emergiram também as necessidades de ter mais tempo para si
préprio/a e para descansar, manifestadas com uma maior frequéncia pelas maes que
assumiam o papel de principais cuidadoras. Acrescenta-se que metade dos participantes
gue mencionaram esta necessidade também referenciaram as dificuldades associadas a
permanéncia prolongada no contexto hospitalar, designadamente pela sensacdo de
privagao da liberdade experienciada. Uma vez mais, estes resultados encontram reflexo na

literatura da darea, que descreve a hospitalizacdo de um filho como geradora de alteragGes
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que colocam exigéncias acrescidas aos pais, diminuindo o tempo que tém para si préprios
e limitando a sua liberdade (Milanesi et al.,, 2006; Schneider & Medeiros, 2011). Tais
exigéncias parecem estar (entre outros) na origem do cansaco e da exaustao fisica e mental
habitualmente relatadas por estes pais (Algren, 2006; Jorge, 2004; Milanesi et al., 2006;
Schneider & Medeiros, 2011).

As necessidades de uma melhor comunicagdo e relagdo com os profissionais de
saude foram também evocadas, tendo sido exclusivamente referidas por maes, a maior
parte das quais assumindo o papel de principais cuidadoras. O discurso destas maes
apontava para a necessidade especifica de saberem mais informacdes sobre o estado de
saude do filho, decorrendo esta da indefinicdo da sua condigdo clinica, motivadora do
grande nivel de preocupacdo também por si relatado. Em face destes resultados cré-se que
as necessidades de uma melhor comunicacao e relagdo com a equipa de cuidados surgem
de forma mais premente entre os pais cujo filho ndo tem um diagndstico “fechado”. A
necessidade de informacdo e compreensdo do que podera estar por detrds dos sintomas
apresentados pelo filho tem sido, alids, apontada por varios outros estudos da area
(Hallstrom et al., 2002; Jorge, 2004; Kristjdnsdéttir, 1991, 1995). Alguns autores, inclusive,
afirmam que a aquisicao de informacao, conjuntamente com a forma como é transmitida,
influenciam significativamente a capacidade de adaptacdo da familia a este processo (Jorge,
2004; Nelas et al., 2015).

Por sua vez, as necessidades de mais apoio na gestdao familiar foram também
referidas (somente) por maes com mais do que um filho. Entre as necessidades mais
prementes nesta area surgiram o apoio na realizacdo das tarefas domésticas e na
participacdo nas atividades e cuidados aos outros filhos em casa, a semelhanca de outros
estudos na drea (Correia, 2012; Melamed, 2002; Schultz, 2007). Reforce-se que o numero
de filhos surge como uma varidvel que influencia a forma como os pais lidam com esta
situacdo dado terem que se dividir entre a atencdo e cuidados ao filho hospitalizado e o(s)
outro(s), em casa. Tal como se pode constatar entre o grupo estudado, em especial as maes
gue assumiam o papel de cuidador principal (a grande parte das que integraram a amostra),
uma das necessidades vividas a este propodsito prendia-se com o dispor de mais tempo para
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acompanhar o(s) outro(s) filho(s), ndo sé pela relevancia que atribuiam a este
acompanhamento ao nivel do bem estar desse(s) filho(s) e diminuicdo do impacto da
hospitalizacdo do irmdo, mas por sentirem a sua falta, tal como também é referido nos
estudos de Milanesi e colaboradores (2006) e Schneider e Medeiros (2011).

Adicionalmente, a necessidade de mais apoio nos cuidados e acompanhamento ao
filho hospitalizado surgiu no discurso de um pai, por assumir o papel de cuidador principal
e permanecer por mais tempo junto do filho internado, o que se devia substancialmente a
falta de coragem da mae para revezar com ele nesta tarefa de cuidado.

Quanto as estratégias de coping adotadas pelos pais para fazer face a hospitalizacdo
do seu filho, a literatura diz-nos que estas estratégias tém um papel determinante na forma
como os pais, o filho hospitalizado e o restante nucleo familiar se irdo adaptar a todo o
processo, bem como as repercussdes que o stresse e desequilibrios gerados por este
acontecimento poderdo ter a médio e longo prazo (Barros, 1998, 2003; Benavides et al.,
2000; C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004).

No presente estudo, foram varios os exemplos dados pelos pais quanto as diferentes
estratégias adotadas na mobilizacdo de recursos — internos e externos — para enfrentar as
exigéncias colocadas por esta experiéncia, destacando-se, entre elas, a presenga no hospital
para acompanhar o filho internado. A excecdo de uma das maes, que procurou reduzir o
mais possivel esta presenca, dado o sofrimento psicolégico em si gerado, todos os
pais/maes que participaram no estudo procuraram estar perto do filho o maior tempo
possivel, em funcdo de outros compromissos familiares e profissionais. Na area laboral, a
baixa Médica, o pedido de dias de férias, ou as auséncias por alguns periodos de tempo e
sua posterior compensacao, foram as principais estratégias adotadas pelos pais que, na
altura do internamento, tinham uma atividade profissional firmada. Estes resultados
assemelham-se as evidéncias encontradas por M. Silva e colaboradores (2010), tendo as
principais cuidadoras que participaram no seu estudo recorrido igualmente a meios legais
para poder assegurar a sua presenca durante o periodo de internamento.

Para além de marcar presenga, muitos destes pais priorizaram o apoio e participagao
ativa nos cuidados do filho, ndo sé pela relevancia que atribuem a este envolvimento para
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a recuperacao do filho, mas, a semelhanca do que outros autores enfatizam, porque os faz
sentir mais seguros (e.g., Algren, 2006; Benavides et al., 2000; Coletto & Camara, 2009; M.
Motta, 1997; Schneider & Medeiros, 2011; Schultz, 2007). Neste acompanhamento, a
expressao dos afetos assumiu-se também como uma estratégia de relevo para alguns pais,
descrevendo Schneider e Medeiros (2011) que, nas situacdes de hospitalizacdo pediatrica,
os pais tendem a demonstrar mais afeto aos seus filhos, podendo, tais manifestagées
contribuir para o fortalecimento dos lacos pais-filhos (Barros, 1998, 2003; Palomo del
Blanco, 1995), robustecendo o nucleo familiar e cada um dos seus membros, e minorando
o potencial impacto negativo da experiéncia de hospitalizacdo.

No presente estudo emergiu também o recurso pelos pais a estratégia de
reavaliacdo positiva como uma forma de alcancarem um certo equilibrio perante esta
situacdo geradora de stresse adicional, a semelhanca dos resultados obtidos noutros
estudos na area (e.g., Coletto & Camara, 2009; Vitéria & Assis, 2015). Esta estratégia foi
maioritariamente utilizada pelas maes, embora sem diferencas acentuadas em relacdo a
figura paterna, e traduziu-se numa atitude positiva, paciente e esperan¢osa quanto a
recuperacao do filho, a valorizacdo das melhorias observadas no seu quadro clinico, o que
concorreu para a presenca de emog¢des mais positivas e para a manutengao do otimismo.
Tal como sustentado por Coletto e Camara (2009), o uso desta estratégia implica que os
cuidadores tenham esperanga e acreditem que é possivel se ultrapassar a situagao de
doenca. Acrescenta-se que, segundo G. Gomes e colaboradores (2014, p. 239), o
reconhecimento das melhorias no quadro clinico do filho concorre para que os pais
vivenciem um “bom tempo” no contexto hospitalar.

Adicionalmente, um olhar positivo em relacdo aos profissionais de saude (satisfacdo
em relacdo ao seu desempenho, confianga na sua competéncia) e ao contexto hospitalar
foi referido por alguns dos pais como tendo auxiliado o seu confronto com as circunstancias,
similarmente ao encontrado no estudo de Hallstrom e Runesson (2001, cit. por Shields et
al., 2003), tendo também alguns deles — enquanto principais cuidadores — mobilizado

esforgos ativos no sentido de aceitar e se ajustar o mais possivel aos horarios e condigdes
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hospitalares existentes, mesmo que nem sempre correspondendo aos ritmos e
necessidades de conforto “ideais”.

Para além do recurso as estratégias supramencionadas, surgiu a referéncia ao
revezar entre si e/ou outros familiares (principalmente o conjuge) da presenga no hospital,
mais comum entre as maes (uma vez que em maior nimero no papel de cuidador principal),
mas sem diferencas acentuadas em relagdo aos pais. Tal como refere a literatura na area, a
possibilidade de os cuidadores se revezarem entre si diminui a carga associada ao
desempenho deste papel e o desgaste associado ao muito tempo passado no hospital (pelo
desconforto das condicdes, pela privacdo da sua “liberdade”, pelo “adiar” e acumular de
outros papéis e tarefas noutras areas de vida), contribuindo, assim, para que os pais
ampliem a sua capacidade de resisténcia ao confronto com as exigéncias colocadas por esta
situacdo (Crepaldi, 2001, cit. por Crepaldi et al., 2006; Moura & Ribeiro, 2004; Schneider &
Medeiros, 2011).

O suporte social constituiu uma outra estratégia utilizada por um maior nimero de
mades, sendo que quase todos os participantes (maes e pais) que a referiram assumiam o
papel de cuidadores principais. A procura e aquisicao de ajuda junto da familia, amigos e
pessoas da comunidade (e.g., professora do paciente pedidtrico e colegas de trabalho),
surgiu, segundo os seus testemunhos, como forma de reduzir o stresse associado a esta
experiéncia, similarmente ao referido por alguns autores na area (e.g., Alves & Fontaine,
2016; Coletto & Camara, 2009; G. Gomes e colaboradores, 2009; Jorge, 2004; Sebastian &
Palacio, 2000; Vitéria & Assis, 2015), e constituindo-se como uma estratégia eficaz na
diminuicdo do problema da hospitalizacdo da crianca/adolescente (Benavides et al., 2000;
Melamed, 2002). O contacto com o exterior e a participacdo ativa nos cuidados aos outros
filhos foram também estratégias relatadas pelos cuidadores principais, indo ao encontro
aos resultados encontrados por C. Gomes e colaboradores (2009). Paralelamente, entre
estes cuidadores principais, o contacto com outros pais no hospital; a partilha de situacdes
clinicas semelhantes a do seu filho que foram superadas; ou, o apoio e entre ajuda entre os
pais foram estratégias igualmente eficazes no confronto e na superagao de algumas das

dificuldades colocadas pela condicdo do filho e sua hospitalizacdo, tal como também
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sugerido por Brazelton (2007), C. Gomes e colaboradores (2009), Jorge (2004) e Milanesi e
colaboradores (2006).

Adicionalmente, a distracdo e relativizacdo da situacdo constituiu uma outra
estratégia emergente no discurso de um maior nimero de pais em relagdao as maes. No
confronto da sua realidade com a de outros pais, o facto de constatarem a existéncia de
situacdes de maior gravidade ajudou estes pais a relativizar a sua situa¢do e o quadro clinico
do filho, minorando o seu impacto emocional, o que vai ao encontro aos resultados
encontrados por Moura e Ribeiro (2004). Para além disso, o recurso a formas de distracao
(e.g., uso das novas tecnologias, jogar e brincar com o filho internado) foi também
mencionado por duas das maes que, enquanto cuidadoras principais, durante o tempo em
gue estavam no hospital, procuravam estratégias de distracdo e entretenimento para si e
para o filho. Tal como refere a literatura na area, o recurso a este tipo estratégia contribuiu
para a diminuicdo da tensdo associada ao problema e para a criagdo de momentos
prazerosos (Alves & Fontaine, 2016; C. Silva & Caires, 2011).

O evitamento e abstracao foi outra estratégia referida por alguns dos participantes,
emergindo com maior frequéncia no discurso das maes. Indo ao encontro ao referido pela
literatura na area, estes pais procuraram abstrair-se da condicdo clinica do filho internado,
através, por exemplo, da realizacdo de tarefas de ocupacdo do seu tempo (C. Gomes et al.,
2009; Jorge, 2004; C. Silva & Caires, 2011). Em relagdo as mades, esta ocupacdo do tempo
concentrou-se, substancialmente, no cumprimento das tarefas domésticas e aos pais, no
cumprimento das tarefas laborais.

Por ultimo, os participantes aludiram ao recurso a estratégia de procura de
informacdo, mencionada por um numero maior de pais em relacdo as maes, mas sem
diferencas acentuadas. Tal estratégia foi acionada em resultado da sensacdo de falta de
informacdo sobre o estado de saude do filho, em particular nas situacdes em que o quadro
clinico do filho estava mal definido, ndo existindo ainda um diagndstico “fechado”, e
gerando maior ansiedade entre os mesmos. Nestes casos, a busca de informacdo adicional
surgiu como resposta a necessidade de melhor compreender o que se estava a passar.

Segundo a literatura na darea, esta maior compreensdo ajuda os pais a lidar mais
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positivamente com a condicao do filho, dando-lhes um maior sentido de controlo (Alves &
Fontaine, 2016; C. Gomes et al., 2009; Jorge, 2004).

Em sintese, os resultados do presente estudo vao ao encontro das evidéncias que a
investigacdo na drea, em Portugal e a escala internacional, tem procurado no sentido de
descrever o modo como os pais encaram a situacao de hospitalizacdo de um filho em idade
pedidtrica e o tipo de estratégias que agilizam no sentido de fazer face a este episddio critico
da vida familiar. Tal como a literatura descreve, trata-se de um acontecimento que tende a
gerar — ndo sé nos pais e no filho internado, mas também nos restantes membros deste
nucleo — stresse e desequilibrios adicionais, acrescentando, pois, vulnerabilidade a todo o
sistema.

No que toca aos progenitores, e procurando olhar em maior detalhe aquelas que
poderdo ser as principais diferencas entre as vivéncias do pai e da mde aquando da
hospitalizagao de um filho — uma das questdes em que se alicercou o presente estudo —, de
um modo geral, os resultados revelaram que as diferencas encontradas entre os casais
entrevistados parecem estar mais associadas ao papel assumido por um deles no
acompanhamento do filho internado — o de cuidador principal ou de cuidador secundario —
do que propriamente ao facto de ser mde ou pai daquela crianga/adolescente. Ou seja; o
permanecer mais tempo com o filho no hospital e, por isso, estar afastado (e ter que gerir
a distancia) de outros contextos significativos como a casa, o trabalho, os outros filhos; o
facto de estar mais privado da sua liberdade e/ou de estar mais exposto as condigdes (nem
sempre favoraveis em termos de conforto, privacidade e repouso) do hospital parece
assumir um “peso” maior nas vivéncias destes pais/cuidadores principais, explicando, em
grande parte, as diferencas identificadas entre os dois membros do casal.

Assim, entre o grupo estudado, 13 entre as 16 maes assumiram o papel de cuidador
principal, ficando a seu cargo a grande parte do tempo passado com o filho no hospital. No
entanto, apesar do acompanhamento e a prestacdo dos cuidados ao filho internado terem
sido maioritariamente assumidos pela figura materna (nomeadamente as pernoitas e com
estadias mais prolongadas), uma parte consideravel dos pais marcou presenca assidua

neste processo. Assim, em 11 dos 16 dos casais entrevistados, o elemento
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profissionalmente mais ativo do casal (geralmente o pai) procurou conciliar a sua atividade
profissional com idas mais prolongadas ao hospital (e.g., através da flexibilizagdao do horario
de trabalho ou do pedido de alguns dias de férias) e com as atribuicGes domésticas, o que
permitiu uma distribuicdo mais equitativa das responsabilidades parentais durante a
hospitalizacdo deste filho.

Olhando os dados encontrados entre o grupo estudado, e procurando |é-los a luz
das mudancas sociais ocorridas nas ultimas décadas, a literatura da conta de uma gradual
aproximacado das fungdes assumidas pelo pai e pela mae no que toca a sua participagdo nos
cuidados e educacdo dos filhos (Bayle, 2016; Gomez, 2016). Assim, se durante muito tempo,
regra geral, o pai estava mais distanciado destas fun¢bes (e essencialmente focado na
sustentabilidade financeira da familia), com as mudancas dos valores sociais e familiares
(designadamente a entrada das mulheres no mercado de trabalho), mais recentemente
tem-se assistido a um crescente envolvimento e participa¢dao do pai na vida familiar e na
prestacdo desses cuidados, partilhando o papel de cuidador de forma mais equitativa com
a mae (Balancho, 2007; Cia et al., 2005; G. Gomes et al., 2008; Gomez, 2016). Subjacente a
tais mudancas encontra-se, entre outras, a perspetiva de que os filhos precisam igualmente
de ambas as figuras parentais (G. Gomes et al., 2008), a vontade e o interesse demonstrados
pelo pai em participar nos cuidados e na vida dos filhos e em apoiar a mulher na gestao
familiar (Balancho, 2007; Correia, 2012; Ramires, 1997, cit. por G. Gomes et al., 2008; Moura
& Ribeiro, 2004), o que aumenta a sua satisfacdo por estar mais préoximo da familia, e a sua
sensacdo de competéncia e de autoconfianca (Gomez, 2016). Neste sentido, segundo
alguns estudos na area, apesar da mae ser quase sempre a cuidadora principal — a
semelhanca do que se verificou entre o grupo estudado — é cada vez mais frequente a
presenca da figura paterna no acompanhamento e apoio a um filho em situacdo de doenca
e internamento, e na qualidade de cuidador principal (Correia, 2012; Crepaldi et al., 2006;
Moura & Ribeiro, 2004; Schneider & Medeiros, 2011).

Os resultados do estudo revelaram também que, entre ambos os pais — seja na
qualidade de cuidador principal ou secunddrio — a hospitalizacdo de um filho é motivo de
alteragdes significativas em varias esferas da sua vida, discutindo-se em seguida o “peso”
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que as variaveis “pai/mae” e “cuidador principal/secundario” assumem na vivéncia destes
processos por cada um dos progenitores.

Na esfera emocional, o grupo revelou — e sem diferencas acentuadas entre maes e
pais — a existéncia de dificuldades em presenciar o sofrimento do filho. A semelhanca do
que referem outros estudos na area, assistir ao sofrimento de um filho (quer pelos sintomas
associados ao seu quadro clinico, quer pela estranheza e cardter ameagador do ambiente
hospitalar; ou, pela administracdo de exames e procedimentos invasivos) e nada poder
fazer para o evitar é motivo de dificuldades para ambos os pais, associando-se a estas
experiéncias sentimentos de impoténcia e desespero (Crepaldi, 1998; C. Gomes et al., 2009;
Jorge, 2004; Milanesi et al., 2006; Schneider & Medeiros, 2011).

No mesmo sentido surgiram as dificuldades e preocupacdes experienciadas por
ambos os pais quanto a saude do filho internado, em especial nos casos em que a sua
situacdo clinica se encontrava indefinida, confrontando-se, por isso, com a auséncia de um
diagndstico concreto. Esta indefinicdo foi motivo de angustia e apreensdo da parte de
ambos os progenitores, sem diferengas expressivas no discurso do pai e da mae. De igual
modo, as preocupacdes com os sintomas manifestados pelo filho, com a sua recuperacio e
com as possiveis sequelas associadas ao quadro clinico e/ou tratamento, bem como com a
possibilidade de um aparecimento ou agravamento dos sintomas apareceram sem
diferencgas expressivas entre o pai e a mae. Adicionalmente, ambas as figuras parentais,
expressaram a necessidade de recuperacdo do filho e de regressarem a casa com a maior
brevidade possivel, desejando a normalizacdo das suas rotinas. As maiores diferencas
registadas entre os casais, na area da salde, apareceram associadas a assuncao do papel
de cuidador principal. Assim, o elemento do casal que expressou maiores dificuldades
ligadas ao desconhecimento da alta e/ou tempo previsto de recuperacgdo, preocupacdes
associadas a reacdo do filho ao internamento e a doenca — influenciadas pelos problemas
de adaptacdo e de compreensao do mesmo —, e uma maior necessidade de se ultrapassar
a condicdo de fragilidade (e indefinicdo do quadro clinico) do filho foi, em norma, aquele
gue assumiu o papel de cuidador principal. Cré-se que o maior tempo de permanéncia
destes ultimos no hospital; o acompanhamento mais proximo (e mais vigilante) do estado
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clinico do filho; e, a maior privagdao dos outros contextos e das suas rotinas “Ia fora”
parecem encontrar-se entre os fatores que melhor explicam as diferengas registadas no
discurso dos casais.

Ainda na esfera emocional, e olhando as diferengas entre os dois elementos do
casal, verifica-se que duas maes expressaram a dificuldade em se separarem do filho, a qual
parece ser em grande parte explicada pela sua tenra idade (filhos com 21 meses e quatro
anos) e pela ainda maior dependéncia em relacdo a figura materna, atribuindo-se, pois, esta
diferenca maioritariamente a fatores desenvolvimentais do bebé/crianca internada.
Segundo Baldini e Krebs (1999, p. 182), nos primeiros anos a presenca da mae é
fundamental, gerando a sua auséncia, principalmente até aos dois anos, “protesto, aflicdo
e desespero”.

No que se refere a drea fisica, foram varios os relatos de pais que deram conta do
acentuado desgaste fisico experienciado em resultado do muito tempo passado no hospital
“a cabeceira” do filho, em particular entre os cuidadores principais. A par do desconforto
associado as condicdes hospitalares, o facto de viverem em “estado de alerta permanente”
de forma a responder as necessidades do filho e ir monitorizando o seu estado clinico levou
a um comprometimento (em termos de quantidade e qualidade) do seu tempo de sono e
repouso, conduzindo, consequentemente, a um nivel de desgaste fisico (e psicolégico) mais
acentuado entre os pais e maes que assumiram o papel de cuidadores principais.

Neste seguimento, numa tentativa de adaptacdo a nova realidade e enfrentamento
das dificuldades sentidas, emergiram associadas a figura parental que assumia o papel de
cuidador principal as estratégias que apontavam no sentido da procura de adaptacao aos
hordrios e condi¢cOes hospitalares — por estarem por periodos mais longos no hospital —,
bem como do apoio e da entreajuda entre os pais e a equipa hospitalar, da convivéncia com
situacOGes semelhantes de superacdo, do contacto com os seus entes significativos, da
participacdo nos cuidados aos outros filhos, e da procura de distra¢Ges e entretenimentos
durante a sua permanéncia no hospital.

Os dados apresentados sugerem, pois, que as experiéncias relatadas nas areas até
aqui analisadas parecem mais associadas ao tipo de papel assumido por cada um dos
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membros do casal enquanto cuidadores (principal ou secunddrio) mais do que por se tratar
da figura materna ou paterna. O mesmo parece ter ocorrido em relagao as dificuldades e
necessidades experienciadas quanto a aspetos como o atendimento e condi¢cdes do
hospital. Assim, as dificuldades de adaptagao aos servigos hospitalares; a pouca liberdade
de movimentos imposta pela permanéncia prolongada neste contexto e a falta de tempo
para si préprio; ou, as dificuldades de comunicagao com os profissionais de salide aparecem
de forma mais pronunciada no discurso do cuidador principal. No sentido de se atenuarem
estas dificuldades, apareceram também associadas substancialmente a figura parental que
assume o papel de cuidador principal, mais do que ser mae/pai, as necessidades de
melhores condigdes fisicas no hospital; de mais tempo para si préprio/a e para descansar;
bem como de uma melhor comunicacdo e relacdo com os profissionais de saude — esta
ultima necessidade referida por mdes que estavam perante uma situacdo clinica mal
definida. Similarmente, algumas figuras parentais que assumiam o papel de cuidadores
secundarios revelaram estar preocupadas com o elemento do casal que assumia o papel de
cuidador principal e com o seu bem-estar, por estar mais tempo no hospital e exposto as
suas condicOes de forma a assegurar o acompanhamento ao filho internado.

Ao nivel da gestao familiar, as dificuldades expressas apareceram com maior
frequéncia no discurso das maes, 67% das quais foram cuidadoras principais. Cré-se que,
subjacente a estas dificuldades, podera estar o facto de o acompanhamento do filho no
hospital dificultar o cumprimento das rotinas anteriores ao internamento, designadamente
em relacdo aos cuidados de outros filhos, exigindo que se “desdobre” nestes dois contextos
e que dé resposta as necessidades reclamadas por ambos, conduzindo a um quadro de
maior desgaste fisico e emocional. Tal desgaste parece decorrer, igualmente, da
distancia/saudades dos outros filhos saudaveis; da maior dependéncia de alguns deles em
relacdo a figura materna; e da consciéncia da preméncia da sua presenca e suporte nas
rotinas e necessidades didrias desses filhos. Acrescenta-se que a auséncia da figura materna
em casa levou alguns pais (apenas a figura paterna) a referirem a preocupag¢do com o bem-
estar dos outros filhos, o que tende a aumentar o seu sofrimento. No sentido de ultrapassar

algumas das dificuldades sentidas nesta gestdo da vida familiar, algumas mdes -
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maioritariamente assumindo o papel de cuidadoras principais — expressaram as
necessidades de um maior apoio neste sentido (e.g., ajuda nas lidas domésticas e nos
cuidados aos outros filhos) e de uma maior disponibilidade para estarem mais tempo em
casa em familia e a acompanhar os outros filhos. Assim, apesar das muitas mudangas
ocorridas nos ultimos tempos em termos do papel da figura materna e paterna, a verdade
é que, atualmente, a mulher continua a centralizar as fun¢des de acompanhamento e
cuidados aos filhos e de gestdo das tarefas domésticas (A. Almeida, 2011; Milanesi et al.,
2006; Moura & Ribeiro, 2004). Acresce a este quadro a dimensao profissional, que entre as
maes — quase todas assumindo o papel de principais cuidadoras — surgiu como mais um
contexto a gerir, implicando uma maior sobrecarga. Muito embora no presente estudo o
discurso destas maes ndo tenha expressado de forma particularmente enfatica questdes
associadas a esta drea (uma vez que essencialmente centradas na condicdo do filho), ndo
se observaram diferencas significativas entre pai e mae. Além do mais, as dificuldades e as
preocupacdes emergidas nesta esfera profissional parecem também se direcionar para a
figura parental que assume o papel de cuidador principal — neste caso, maioritariamente, a
mae — que vé o cumprimento dos seus encargos profissionais limitado.

Adicionalmente, ambas as figuras parentais, sem diferencas expressivas, referiram
as dificuldades ao nivel das deslocacdes entre a sua casa e o hospital, o que se agravava nas
situagdes em que a distancia entre ambos os locais era consideravel. Tal distancia foi
apontada como motivo de cansaco acrescido e, apenas pela figura paterna, como
acarretando encargos adicionais associados ao consumo de combustivel e ao
parqueamento. Por outro lado, a diminui¢cdo dos rendimentos pela auséncia ao emprego e
o0 aumento dos gastos gerados pela situacao de hospitalizacdo do filho constituiram motivos
de uma maior preocupacdo, apenas para algumas maes, que anteciparam possiveis
dificuldades, a nivel financeiro, num futuro préximo.

Ao nivel escolar, o facto de os filhos interromperem os seus estudos em resultado
do seu internamento constituiu uma preocupacdo por parte de maes e pais, sem diferencas

expressivas entre ambos.

95



De forma semelhante, sem diferengas acentuadas entre o discurso de maes e pais,
evocaram-se as estratégias de presenciarem e acompanharem o filho internado no hospital,
alguns deles concentrando praticamente a sua atencdo na prestacao dos seus cuidados. A
estratégia de revezamento entre si e/ou outros familiares na presengca e no
acompanhamento ao filho internado no hospital surgiu também no discurso de ambas as
figuras parentais, sem diferengas acentuadas, metade das quais assumindo o papel de
cuidadoras principais. Tal reforca a ideia ja descrita de que embora haja uma tendéncia da
made de ser considerada a principal responsavel pelos cuidados aos filhos, tem-se registado
um maior envolvimento do pai nestas fun¢des, o que concorre para que as
responsabilidades parentais sejam assumidas mais equilibradamente durante a
hospitalizacdo do filho (Gomez, 2016; Milanesi et al., 2006; Moura & Ribeiro, 2004). Para
além do mais, sem diferencas expressivas, ambas as figuras parentais demonstraram o
recurso a pensamentos positivos e otimistas em relacdao ao quadro clinico do filho e ao
trabalho da equipa de saude e do contexto hospitalar, bem como a procura de informacao
sobre o quadro clinico do mesmo, particularmente nos casos de auséncia de um diagndstico
concreto.

Olhando mais pontualmente para as diferencas entre as estratégias utilizadas pela
made e pelo pai, constatou-se que um maior nimero de maes referiu o recurso a procura e
aquisicdao de apoio social e a abstracao em alguns momentos da condicdo clinica do filho,
enguanto um maior niumero de pais mostrou relativizar a sua situacao, as suas dificuldades
e a condicdo clinica do filho por comparacdo a situagGes mais graves (vivenciadas, no
passado, por si, ou observadas noutras pessoas).

Em face deste cenario, os dados do estudo parecem de algum modo refletir as
mudancas sociais ocorridas nos ultimos anos na estrutura familiar. Assim, por exemplo, pelo
facto de uma grande parte das maes assumir um papel ativo no mundo laboral, as questdes
relacionadas com a conciliagdo entre a hospitalizacdo de um filho e a vida profissional
colocam-se a ambos os elementos do casal. Por outro lado, a parte afetiva, que é
normalmente associada a uma dimensao essencialmente valorizada pelo género feminino,

parece comecgar também a ganhar expressdo entre o sexo masculino, assumindo, no

96



presente estudo, particular énfase no discurso do pai. O pai parece também estar mais
envolvido na vida familiar preocupando-se, neste estudo, com o bem-estar da sua

companheira e dos filhos.
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Capitulo V. Conclusao

A hospitalizagdo pediatrica tende a surgir inesperadamente, correspondendo
usualmente a uma experiéncia marcante no curso de vida de uma crianga e de um
adolescente, com repercursdes psicossociais que poderdo afetar o seu bem-estar ou,
mesmo, o seu desenvolvimento posterior (Jorge, 2004; L. Oliveira et al., 2009; Schneider &
Medeiros, 2011). Tal como foi possivel constatar na parte empirica deste trabalho, e a
semelhanca do retrato tracado pela literatura na area, para os pais, a hospitalizacdo de um
filho podera ser igualmente geradora de um significativo impacto, e com repercurssdes que
se estendem a todo o sistema familiar, afetando a maioria das familias e as suas dinamicas,
mesmo quando a doenca é caracterizada como de pouca gravidade e quando os
internamentos sdo de curta duracgdo (Algren, 2006; Barros, 2003; Morais & Costa, 2009;
Palomo del Blanco, 1995; Quintana et al., 2007; S. V. Santos, 1998; Schneider & Medeiros,
2011; Sousa, 2012).

Indo ao encontro do trabalho de G. Gomes e colaboradores (2014, p. 239) — que
afirma que os cuidadores das criancas/adolescentes hospitalizadas experienciam um “mau
tempo” durante este processo quando ocorrem experiéncias de medo (quanto a gravidade
do quadro clinico da crianca/adolescente); o aumento das despesas associadas ao
internamento; o aumento do desgaste fisico e emocional; a falta de prioridade ao seu
conforto; a ocorréncia de conflitos com outros familiares presentes na mesma enfermaria;
e/ou quando ndo sdo ouvidos pela equipa de saude — entre o discurso dos pais
entrevistados muitas destas descricdes encontraram eco.

Adicionalmente, os dados do presente estudo deram a conhecer as principais
alteragdes e constrangimentos gerados pela hospitalizacdo de um filho, os quais tiveram
expressao a nivel profissional, familiar, social, financeiro, fisico, afetivo e mental. A par da
preocupacdo com o estado de saude do filho e dos sentimentos de angustia e de tristeza
associados ao assistir ao seu sofrimento sem nada poder fazer, estes pais — especialmente
aqueles que assumiram o papel de cuidadores principais — viram-se, por periodos

relativamente prolongados, expostos a um ambiente estranho e nem sempre acolhedor,
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designadamente em termos das condi¢des de hotelaria oferecidas (e.g., pouco conforto e
privacidade) — e, a semelhancga do seu filho, ficaram privados dos seus contextos naturais,
afastados das suas rotinas (e condicionados as rotinas do filho e do hospital), e com
significativos constrangimentos no tempo para si préprios e para a realizacao das tarefas
domésticas. Para além do mais, varios destes pais tiveram que interromper
temporariamente a sua atividade laboral o que, financeiramente, trouxe dificuldades
acrescidas em termos do orcamento familiar dado o aumento das despesas associadas a
hospitalizacdo e, concorrentemente, a diminuicdo de rendimentos pelo facto de, nalguns
casos, ter sido pedida baixa médica ou terem faltado ao emprego.

A nivel afetivo e familiar, a hospitalizacdao de um filho levou a que fossem forgados
a alterar as suas rotinas diarias e a se separar de outros elementos da familia,
nomeadamente dos outros filhos. Nestes casos, a sua presenca, atencdo e investimentos
emocionais foram centralizados no filho hospitalizado, trazendo custos acrescidos aos
diferentes subsistemas familiares (e.g., o parental e conjugal).

Paralelamente as alteragdes experienciadas em resultado do internamento do seu
filho, estes pais experienciaram um conjunto de dificuldades, preocupacdes e necessidades
e as quais deram voz neste estudo. Entre as dificuldades sentidas, as relativas a area
emocional ganharam particular expressao, relatando estes pais sentimentos de angustia e
apreensao gerados pelo sofrimento do filho internado, bem como pela separagao do
mesmo e pela falta de descanso decorrente de um “estado de alerta” permanente em
relacdo a sua condicdo clinica e as necessidades desta decorrente. Entre as preocupacdes
deste pais sobressairam, no seu discurso, as concernentes ao estado de saude do filho,
nomeadamente em relacdo aos sintomas manifestados; a indefinicdo do diagndstico; ao
processo de recuperagdo; as possiveis sequelas despoletadas pelo quadro clinico e/ou
tratamento; e, a possibilidade de um reaparecimento ou agravamento dos sintomas. Ja as
necessidades mais evocadas pelos pais foram referentes a recuperacao do filho e ao
regresso a casa, possibilitando-lhes ndo sé afastar-se do cenario hospitalar e superar o
qguadro clinico que justificou o internamento do filho mas, também, retomar as suas rotinas

didrias e voltarem a “normalidade”.
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No que se refere as estratégias de coping, as mais frequentemente evocadas
reportaram-se ao asseverar da sua presenca e acompanhamento do filho hospitalizado,
optando por recorrer aos seus direitos laborais, designadamente dispensas de servico,
baixas médicas e férias; ou, por faltarem aos seus empregos ou compensarem
posteriormente os tempos de auséncia no trabalho. Por detrds desta estratégia existe a
crenga, entre os pais entrevistados, que a sua disponibilidade, afeto e cuidados junto do
filho contribuem para a sua recuperacdo, aumentando, assim, a sua confianca e sentido de
controlo.

Para além disso, neste estudo, apesar das maes terem assumido maioritariamente
o papel de cuidadoras principais, uma parte significativa dos pais procurou acompanha-las
no hospital. Foi também notério o envolvimento da figura paterna na gestdo familiar
concorrendo, assim, para que as responsabilidades decorrentes da situacdo de doenca e
hospitalizacdo de um dos filhos fossem distribuidas mais equitativamente, impedindo uma
maior sobrecarga do cuidador principal. O quadro a que assistimos no ambito do grupo
estudado reflete de algum modo o cendrio retratado pela literatura na area, o qual da conta
das mutacdes que tém vindo a ocorrer ao longo do tempo ao nivel das fun¢des socialmente
atribuidas ao pai e a mae, no sentido da sua aproximacdo. Tais mutag¢des traduzem o
gradual reconhecimento de que ambas as figuras parentais se devem envolver ativamente
na vida familiar e participar nos cuidados aos filhos (Balancho, 2007; Bayle, 2016; Cia et al.,
2005; Gomez, 2016).

O cendrio observado na componente empirica desta dissertacdo vai, em grande
parte, ao encontro do retrato inicialmente tracado em termos de revisdo da literatura na
area no que toca aos fatores que concorrem para as mudancas e experiéncias vividas por
estes pais, e ao diferente peso que cada um deles joga na fenomenologia e idiossincrasias
deste processo. Entre o reportdrio de experiéncias partilhado pelos pais entrevistados
destacam-se o diagndstico e o progndstico da doenca (duracdo do internamento); as
caracteristicas do paciente pediatrico (e.g., idade, capacidade de compreender e
perspetivar a doenga); as condi¢cbes da hospitalizagdo; a comunicagdo profissionais de
saude-pais; a informacdo recebida; o nimero de filhos que ficam em casa; e o significado
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atribuido a estes acontecimentos, todos eles igualmente assinalados na literatura (Algren,
2006; Barros, 1998, 2003; Benavides et al., 2000; Jorge, 2004; Parcianello & Felin, 2008;
Sebastian & Palacio, 2000). A situacdo profissional dos pais bem como a distancia entre a
casa e o hospital apareceram também neste estudo como fatores influentes na forma como
os pais vivenciam esta hospitalizacdo (Coletto & Camara, 2009; Correia, 2012). Reforca-se,
uma vez mais, que, entre o grupo estudado, o protagonismo assumido por cada um dos pais
nos cuidados ao filho parece ter um papel determinante na diferenciacdo das vivéncias
entre os dois membros do casal. Ou seja; independentemente de ser o pai ou a mae da
crianca/adolescente hospitalizado, o que mais pesa é o facto de terem assumido o papel de
cuidador principal, uma vez que viveram mais de perto todo o processo, por mais tempo, e
com maiores restricdes e alteracées no seu quotidiano.

Refira-se, entretanto, que apesar de o retrato tracado pelos préprios pais ir ao
encontro, em varios aspetos ao que a literatura na drea tem vindo a descrever, o limitado
tamanho da amostra e as caracteristicas especificas do contexto em que foram recolhidos

|Il

os dados (hospital “secundario” da regido Norte, que acolhe quadros clinicos de menor
gravidade e diversidade), os dados ndo sao passiveis de generalizacdo. Por exemplo, tendo
a recolha de dados sido feita num contexto onde os casos reportam-se, normalmente, a
situagdes agudas, de internamento breve e envolvendo um episédio Unico, leva a que os
resultados possam ser diferentes em relagdo a um contexto onde as doengas assumem uma
maior gravidade e requerendo internamentos mais prolongados e repetidos. Neste sentido,
e tendo em conta as limitagcdes em termos do perfil da amostra, sera pertinente, em futuros
estudos, apostar-se em amostras maiores e mais representativas dos diferentes cenarios
possiveis em pediatria hospitalar (em termos clinicos, de hotelaria, recursos humanos, etc.).

Olhando de modo mais atento os limites do trabalho desenvolvido e as dificuldades
experienciadas ao longo da construcdo da presente dissertacdo, destaca-se, em primeiro
lugar os inumeros obstaculos encontrados numa fase inicial do estudo empirico, os quais
impediram a recolha de dados dentro do cronograma previamente tracado. As dificuldades
colocaram-se ao nivel do acesso ao servigo de pediatria inicialmente definido como

contexto de acolhimento do estudo, que, pela morosidade do mesmo, conduziu a opgao
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por se contactar um outro hospital para a concetizagdo do mesmo. Uma vez autorizada a
sua realizagdo, os obstaculos emergiram em termos do nimero de potenciais participantes
e das caracteristicas em termos do perfil sdcio-demografico e clinico anteriormente
descritas. Para além do mais, dada a brevidade dos internamentos e a sua ndo coincidéncia,
em varios casos, com o fim de semana, a probabilidade de conseguir entrevistar ambos os
elementos do casal ficou substancialmente reduzida. Além disso, nem sempre foi possivel
entrevistar cada um dos pais (em separado) num espaco isolado e garantindo as condi¢Ges
de privacidade desejadas. Tal facto decorreu da vontade de alguns dos pais em
permanecerem junto do filho durante a entrevista, o que parece ter concorrido, nalguns
casos, para uma inibicdo da sua expressao emocional ou da partilha de alguma informacgao
gue pudesse “inquietar” o filho presente.

No que toca a andlise e interpretacdo dos resultados, as dificuldades colocaram-se
ao nivel da categorizacdo das respostas dos pais, designadamente pelo facto de alguns deles
sobreporem dimensdes distintas das vivéncias exploradas (e.g., dificuldades e
preocupacdes). Para além do mais, a brevidade de cada hospitalizacao (trés dias em média)
e o facto desta experiéncia (recente) se encontrar ainda em curso parece ter justificado a
dificuldade de alguns pais em dar resposta a questdes colocadas; i.é., ainda ndo tinham tido
tempo (nem distanciamento) para refletir sobre varios aspetos desta sua experiéncia,
traduzindo-se esta dificuldade num discurso mais parco, menos aprofundado e/ou menos
diferenciado em termos das suas diferentes nuances (e.g., dificuldades, preocupacoes e
necessidades).

Quanto a possiveis intervencdes, apesar das ja apontadas limitagdes aos dados
recolhidos, estes parecem deixar pistas relevantes ao desenho de intervencdes que ajudem
estes pais a fazerem face a hospitalizacdo de um filho e, assim, minorar os seus efeitos
negativos nos préprios, no filho hospitalziado e em todo o sistema famliar.

III

Entre as intervencdes a realizar, as de foro mais “tangivel” prendem-se com o
ambiente e as condi¢Ges hospitalares oferecidas a estes pais, designadamente em termos
de hotelaria e da qualidade dos processos comunicacionais com a equipa de cuidados. Mais
informacdo, a utilizacdo de uma linguagem clara, ajustada as habilitacoes literdrias dos pais
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e as suas expetativas e necessidades (designadamente as do foro emocional) parecem-nos
poder colmatar (ou minorar) algumas das necessidades, dificuldades e preocupagdes
emergidas no seu discurso e também retratadas por outros estudos da area (Hallstrom et
al., 2002; Jorge, 2004; Nelas et al., 2015; Shields et al., 2008). Assim, para além de
concorrerem para um maior conforto fisico em bem-estar dos pais, estas medidas poderao
facilitar o acompanhamento do paciente pediatrico ndo sé pelos pais mas, também, pelas
préprias equipas de cuidados, uma vez que poderdo fomentar a qualidade da comunicacao
entre ambos, e potenciar a colaboragdo entre cuidadores formais e informais, facilitando
assim o processo de recuperacao; abreviando o tempo de internamento (e os custos
hospitalares); e, expectavelmente, mitigando os potenciais efeitos do internamento junto
de todos os seus protagonistas.

Adicionalmente, existindo evidéncias de que o acompanhamento dos pais durante
a hospitalizacdo do filho, a sua participacdo ativa nos cuidados, a partilha de informacao
sobre o filho com a equipa hospitalar, e, entre outros, a preparacdo que recebem para
continuarem a prestar cuidados mesmo apds a alta, ampliam a sua literacia em saude, as
suas competéncias no cuidar e diminuem a ansiedade destes pais (Barros, 2003; Brazelton,
2007; Jorge, 2004), o investimento na qualidade da relacdo e dos processos
comunicacionais entre estes pais e a equipa hospitalar é da maior relevancia.

Relacionado com esta inferéncia, é expectavel que os profissionais capacitem os
pais, dotando-os de informacdo e conhecimentos sobre as necessidades do filho,
auxiliando-os a cuidarem dele (Just, 2005; Nelas et al., 2015). Os pais devem, portanto,
receber aconselhamento, informacado e orientacdo para estarem atentos, compreenderem
e responderem adequadamente as necessidades da crianca/adolescente doente (Barros,
2003). Para além do mais, quando sdo elogiadas e potenciadas as competéncias dos pais,
tal ajuda-os a adquirirem um certo sentido de controlo sobre o quadro clinico, a
hospitalizacdo e a recuperacao do filho, e a diminuir os sentimentos de medo e angustia
(Winkelstein, 2006). Podem também existir programas de preparacdo direcionados para os
pais para, entre outros aspetos, conhecerem estratégias de confronto para lidarem com a

ansiedade sentida e/ou as ensinarem aos seus filhos (Barros, 1998, 2003).
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Neste seguimento, os profissionais de saude, designadamente os enfermeiros,
podem trabalhar em parceria com os pais, envolvendo-os como parceiros nos cuidados a
crianca/adolescente e no descobrir de novos modos de organizacdo familiar (Nelas et al.,
2015). Segundo Fernandes (1988, cit. por Reis, 2007), tendo em conta que a angustia e o
desassossego dos pais podem levar, nalguns casos, ndo a sobre protecdo da crianca, mas,
paradoxalmente, a sua indiferenca, torna-se necessario ajudar os pais a refletirem sobre as
suas acdes, sem formar um juizo. Neste sentido, surge a necessidade de comunica¢cdo com
um profissional de salde que permita aos pais expressarem as suas preocupagoes e
receberem informacdes claras acerca do que esperar de cada profissional e o que se espera
deles, bem como o que podem e devem fazer durante a hospitalizacdo, nomeadamente
informacgdes sobre os cuidados a prestar ao filho doente, as possiveis reacdes que podem
ter em cada momento, como podem participar e ajudar (Algren, 2006; Barros, 2003; Jorge,
2004; Nelas et al., 2015; Shields et al., 2008).

Para além do mais, cada familia tem as suas préprias necessidades no que concerne
a hospitalizacdo da crianca/adolescente, que quando ndo sdo satisfeitas constituem um
stressor acrescido. Dai ser também premente o reconhecimento das mesmas e a
abordagem aos pais/familia de forma individualizada e humanizada, apoiando os pais no
exercicio da parentalidade (na prestacdo de cuidados) e na identificacdo de estratégias para
suprimir as necessidades de cada um destes nucleos (Jorge, 2004; Just, 2005; Milanesi et
al., 2006; Nelas et al., 2015).

No que se refere a dimensdo emocional, partindo da evidéncia que a presenca de
alguns dos pais pode ter efeitos negativos no bem-estar do filho hospitalizado (e.g., se os
pais ficam ansiosos no momento em recebe um tratamento, o seu estado pode ampliar o
medo e ansiedade do filho), programas de acompanhamento psicolégico podem ajudar os
pais a controlarem as emocdes excessivas que afetam o filho hospitalizado, de forma a
ficarem mais disponiveis, tranquilos e mais capazes de atender positivamente as suas
necessidades (Barros, 1998, 2003).

Em face do cenario (tedrico e empirico) tracado ao longo do presente trabalho e de
algumas medidas aqui sugeridas espera-se que, de algum modo (a sua escala), a presente
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dissertagdo tenha concorrido para um conhecimento mais aprofundado da temdtica da
hospitalizagdo pediatrica e da fenomenologia a esta associada (neste caso a dos pais) e para
o desenhar de intervengdes mais adequadas a um contexto onde a intervengdo psicossocial

ainda ndo tem muito espago mas cuja relevancia nos parece por de mais evidente.
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Anexos

Anexo | — Guidao da entrevista

>;< >'< 22 Ano — Mestrado em Estudos da Crianca-Area de especializacio
em Intervencdo Psicossocial com Criangas, Jovens e Familias

Universidade do Minho
|

Guido da Entrevista3

Pai Mae

Area profissional:

Situagdo profissional: Empregado/a Desempregado/a
Ne de filhos (a cargo): Leque de idades: —
Idade do filho hospitalizado:____

Quadro clinico que justificou o internamento:

Ha quanto tempo esta internado/a:

A hospitalizagdo foi planeada?

Duragdo prevista do internamento:

Quem habitualmente permanece mais tempo com a crianga/adolescente durante o
internamento? Pai|:| M5e|:|

Alguém mais acompanha a crianga/adolescente durante a hospitalizacdo?
Avés|:| Tios |:| Outros|:|

Rede de apoio fora do hospital: Familiares (ex.: avés, tios, outros) |:| Vizinhos I:'
Outros

3 Este guido foi construido com base no guido realizado pela Susana Conceigdo Correia, em 2012, na sua Dissertagdo de Mestrado,

denominado de “A Figura do Pai em Situagdo de Doenca do Filho”.
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Como disse anteriormente, o seu filho/a esta internado/a ha X dias. Podia, por
favor, descrever como tem sido o seu dia a dia desde o inicio desta hospitalizagao?
Quais foram as maiores alteracdes que sentiu no seu dia a dia em resultado do

internamento do seu filho/a?

o Dificuldades dos pais

Quais as maiores dificuldades que tem sentido durante a hospitalizagdo do seu filho/a?
Sendo que, no presente estudo se entendem como dificuldades os obstdculos - de natureza
fisica, material, relacional ou emocional -, ou os impedimentos e contrariedades - que tem
sentido no seu dia a dia, durante a hospitalizacdo do seu filho, e que poderdo acarretar
algum sofrimento, desconforto e/ou preocupagdes acrescidas (Diaz, 2012). Por exemplo:
dificuldades em se relacionar com os seus colegas de trabalho/vizinho do lado, dificuldades

em conciliar a sua vida familiar com a vida profissional.

a) Pensando nesta definicdo de dificuldades, gostaria que refletisse sobre as
dificuldades que tem sentido estes dias, resultantes da hospitalizacdo do seu
filho/a.

b) O que tem feito para tentar lidar com essas dificuldades?

e Preocupacgodes dos pais

E quais sdo as maiores preocupagdes que tem sentido estes dias, sendo que, no presente
estudo, se entendem como preocupacdes os sentimentos de apreensdo, desassossego,
inquietacdo ou pensamentos negativos e lhe poderdo provocar sofrimento (Diaz, 2012).
Estas preocupacOes poderdo estar relacionadas com, por exemplo: o rendimento escolar
do seu filho, a preocupacao se vai conseguir chegar ao final do més com dinheiro suficiente

para pagar todas as contas (Diaz, 2012).

a) Pensando nesta definicdo de preocupacgdes, gostaria que refletisse sobre as
principais preocupagdes que tem sentido estes dias, associadas a hospitalizagao

do seu filho/a.
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b) Como tém feito para lidar com essas preocupacgdes?

Necessidades dos pais

E quais as principais necessidades que tem sentido durante este periodo de
hospitalizagdo do seu filho/a, sendo que, no presente estudo, se entendem por
necessidades aquilo que lhe faz falta, aquilo de que precisa para, por exemplo,
ultrapassar as suas dificuldades, suprir o que esta em falta e/ou resolver as suas
preocupacdes (Diaz, 2012). As necessidades poderdo estar relacionadas com, por
exemplo: ter mais tempo para si préprio/a, ter apoio ao nivel das lidas domésticas, ter

um salario melhor, ter menos horas de trabalho (Diaz, 2012).

a) Partindo entdo desta definicdo de necessidades, gostaria que refletisse sobre as
principais necessidades que tem sentido estes dias, em que o seu filho/a tem
estado internado.

b) Como tem feito para lidar com as necessidades que tem sentido?
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Anexo Il — Consentimento informado

Universidade do Minho
Instituto de Educacac«

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente estudo tem como responsdavel a Dra. Joana Isabel Barbosa Rodrigues,
aluna do 22 ano do Mestrado em Estudos da Crianca-Area de Especializacdo em Intervencgdo
Psicossocial com Criancas, Jovens e Familias, e encontra-se sob a supervisdo cientifica da
Doutora Susana Caires, do Instituto de Educacdao da Universidade do Minho. Este estudo
tem como objetivo conhecer as preocupacdes, necessidades e dificuldades do pai e da mae

durante a hospitalizacdo do seu filho.

A sua colaborac¢ao neste estudo implica a resposta a uma pequena entrevista sobre
as suas vivéncias neste contexto. A participacdo neste estudo é voluntaria e todos os dados
recolhidos sdo confidenciais. Ao longo da recolha de dados, todos os cuidados serdo tidos
no sentido de respeitar a seguranca, bem-estar e dignidade de todos os pais. Podera
recusar-se a participar ou interromper a sua participacao a qualquer momento, sem que

isso traga qualquer prejuizo no acompanhamento do seu filho neste hospital.

[Parte declarativa do profissional]

Confirmo que expliquei a pessoa abaixo indicada, de forma adequada e inteligivel,
os procedimentos necessarios ao ato referido neste documento. Respondi a todas as
guestdes que me foram colocadas e assegurei-me de que houve um periodo de reflexao
suficiente para a tomada da decisdo. Também garanti que, em caso de recusa, serdo

assegurados os melhores cuidados possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.
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Nome da Investigadora:

Data: Vila Nova de Famalicao, de

, de 2018

Assinatura da Investigadora:

Unidade de Saude:

Contacto da Investigadora:
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Universidade do Minho
Instituto de Educacao

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente estudo tem como responsdavel a Dra. Joana Isabel Barbosa Rodrigues,
aluna do 22 ano do Mestrado em Estudos da Crianca-Area de Especializacdo em Intervencgdo
Psicossocial com Criancas, Jovens e Familias, e encontra-se sob a supervisdo cientifica da
Doutora Susana Caires, do Instituto de Educacdao da Universidade do Minho. Este estudo
tem como objetivo conhecer as preocupacdes, necessidades e dificuldades do pai e da mae

durante a hospitaliza¢do do seu filho.

A sua colaboracgao neste estudo implica a resposta a uma pequena entrevista sobre
as suas vivéncias neste contexto. A participacdo neste estudo é voluntaria e todos os dados
recolhidos sdao confidenciais. Ao longo da recolha de dados, todos os cuidados serao tidos
no sentido de respeitar a seguranca, bem-estar e dignidade de todos os pais. Podera
recusar-se a participar ou interromper a sua participa¢ao a qualquer momento, sem que

isso traga qualquer prejuizo no acompanhamento do seu filho neste hospital.

A Pessoa/Representante

Por favor, leia com atenc¢do todo o conteldo deste documento. Ndo hesite em
solicitar mais informac&es se n3o estiver completamente esclarecido/a. Verifique se todas

as informacdes estdo corretas. Se tudo estiver conforme, entdo assine este documento.
[Parte declarativa da pessoa que consente]

Declaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pela

investigadora que assina este documento, ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as
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perguntas sobre o assunto e para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido
garantido que nao haverd prejuizo para os meus direitos assistenciais se eu recusar esta
solicitacdo, e ter-me sido dado tempo suficiente para refletir sobre esta proposta.
Autorizo/Ndo autorizo (riscar o que ndo interessa) o ato indicado, bem como a gravagao

audio da entrevista se garantida a confidencialidade dos dados.

Nome:

Data: Vila Nova de Famalicao, de ,de 2018

Assinatura:
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