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RESUMO:
Esta revisdo bibliogréafica tem como objetivo compreender os efeitos do adoecimento e
hospitalizacao infantil no desenvolvimento do cuidador a partir da literatura produzida
pela Psicologia entre os anos de 2008 e 2018. Para tanto, foram utilizadas as bases de
dados Scielo e Lilacs para a selegdo dos artigos, a partir do cruzamento das palavras
chave: “hospitalizagdo infantil”; “desenvolvimento”; ‘“cuidador”; “pais”. Foram
selecionados e analisados apenas 12 artigos visto que a maioria dos estudos encontrados
foram produzidos pela area de enfermagem. Dentre os artigos escolhidos as mées sdo
citadas como as cuidadoras principais, e entre 0s aspectos que mais se ressaltaram como
efeito da hospitalizagdo na vida dos pais cuidadores temos: a perda do emprego e em
ambito social; a frustracdo advinda da diferenca entre o bebé imaginéario e o real; o
medo da perda do filho; sentimentos de ambivaléncia; angustia frente ao processo de
hospitalizacéo e regras institucionais. Dessa forma, conclui-se a importancia de se olhar
para os aspectos psicoldgicos e do desenvolvimento desses cuidadores que também sdo
acometidos pela experiéncia de adoecimento e internacdo, de modo a refletir sobre

praticas possiveis a esse publico.

Palavras chave: Psicologia hospitalar; Hospitalizagdo infantil; Desenvolvimento;
Cuidador.

ABSTRACT:
This bibliographic review aims to understand the effects of childhood illness and
hospitalization on caregiver development from the literature produced by Psychology

between 2008 and 2018. For this purpose, Scielo and Lilacs databases were used to
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select articles from the intersection of the keywords: “child hospitalization”;
"development"; “Caregiver”; "parents". Only 12 articles were selected and analyzed
since most of the studies found were produced by the nursing area. Among the articles
chosen, mothers are cited as the main caregivers, and among the aspects that most stand
out as the effect of hospitalization on the lives of caregiving parents are: job loss and
social loss; the frustration arising from the difference between the imaginary and the
real baby; the fear of the loss of the child; feelings of ambivalence; anguish regarding
the hospitalization process and institutional rules. Thus, it is concluded the importance
of looking at the psychological aspects and the development of these caregivers who are
also affected by the experience of illness and hospitalization, in order to reflect on

possible practices for this public.
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INTRODUCAO

O presente estudo trata-se de uma pesquisa qualitativa que tem como
objetivo compreender os efeitos do adoecimento e hospitalizacdo infantil no
desenvolvimento do cuidador, por meio de uma revisdo sistematica de literatura. A
revisdo aconteceu utilizando 0s seguintes descritores: “desenvolvimento”,
“hospitalizagdo infantil”, “cuidador” e “pais”, nas plataformas Lilacs e Scielo, com o
recorte temporal entre 2008 e 2018.

Considera-se 0 adoecimento como um fenémeno complexo, biopsicossocial, e
segundo Simonetti (2013) o adoecimento se d4 quando um sujeito esbarra em um “real”
de natureza patolodgica, e a partir disso produz uma infinidade de aspectos psicolégicos,
que pode ser evidenciado ndo s6 no paciente, mas também na familia e equipe.

A crianga quando hospitalizada vivencia a experiéncia de adoecimento, e essa
experiéncia é carregada de procedimentos invasivos, mudangas na rotina, perda de
contatos sociais, bem como outras situagOes estressoras, dessa forma, segundo
Kernkraut, Silva e Gibello (2017), dentro do contexto hospitalar algumas reagdes
emocionais séo esperadas por parte da crianga, sendo as principais: irritabilidade, raiva,
medo e ansiedade, passando a demandar mais dos pais e apresentar maiores
necessidades. Sabe-se que nos primeiros anos de vida principalmente, a crianca é

dependente dos pais, de modo que quando seu adoecimento acarreta em internacao



hospitalar, na grande maioria das vezes, é um deles que se torna seu
cuidador/acompanhante naquele espago.

Segundo Cardoso (2010) as tarefas parentais dentro de uma instituicdo hospitalar
restringem-se as necessidades particulares dos filhos, bem como a de responder as
expectativas sociais por parte da equipe, dessa forma, o autor nos chama a atencdo para
uma cobranca por parte dos profissionais direcionada aos cuidadores/pais, do que seria
um cuidado adequado, tido como “ideal”. Ainda segundo Cardoso (2010) os pais
possuem papeis fundamentais no processo de tratamento, por outro lado, ndo sdo vistos
como sujeitos tomados de subjetividade com necessidades singulares, e com uma
trajetdria propria de desenvolvimento que se vé atravessada e influenciada pelo contexto
hospitalar e a ocupagdo do papel de cuidador.

Sé&o altos os indices de adoecimento de cuidadores, Cardoso et al (2012) expde
que os cuidadores possuem maiores chances de desenvolver doengas como a depresséo,
bem como possuir menor qualidade de vida, dessa forma, indica a necessidade de que
cada vez mais esse publico seja considerado pelas praticas de cuidado da equipe
multiprofissional. Dentre essa equipe esta o psicélogo e, portanto, cabe também a ele
olhar para as demandas desses pais/cuidadores e preparar intervencdes que possam
auxiliar no processo de apoio a manutencdo de salde fisica e mental.

A érea da Psicologia que entra em contato com acompanhantes de criancas
hospitalizadas é a Psicologia Hospitalar, que por sua vez se vale de outros campos de
estudo para melhor compreender e atender os sujeitos. O campo do desenvolvimento
humano é um deles, principalmente quando se trata de uma atuacdo na pediatria que
considera os estagios e necessidades de cada etapa do desenvolvimento.

A Psicologia Hospitalar, segundo Camon (2010), tem como objetivo principal a
minimizacdo do sofrimento provocado pela hospitalizacdo. O psicologo atua neste
ambito, também no sentido de humanizar o hospital, trazendo seu olhar para além da
patologia do paciente, e estendendo o cuidado aos seus familiares.

Ja a area do Desenvolvimento Humano, segundo Papalia e Olds (2000), focaliza
0 estudo de como as pessoas mudam, bem como ficam iguais desde a concepgéo até a
morte, mudangas e padrdes esses que podem ser tanto quantitativos, que se referem a
numeros ou quantidades, como altura, peso, quanto qualitativos, que diz respeito aos
fendmenos que ocorrem ao longo da vida.

Este artigo se vale de ambas as areas — Psicologia Hospitalar e do

Desenvolvimento - como aporte tedrico para a compreensdo dos efeitos da



hospitalizacdo infantil na vida e desenvolvimento do cuidador. Com a Psicologia
Hospitalar pretendeu-se olhar para os aspectos psicoldgicos, enquanto por meio da
Teoria do Desenvolvimento Humano, abarcar um olhar mais geral aos contextos,
eventos tipicos e atipicos que influenciam mudancas.

Considerando que ndo apenas as criangas mas também os pais-cuidadores sdo
diretamente afetados pelo adoecimento e hospitalizacdo, o presente trabalho se faz
relevante ao buscar contribuir para uma discussdo sobre a pratica da Psicologia e a
humanizacdo do olhar direcionado aos cuidadores, que por vezes sao Vvistos pela equipe
de satde como meros instrumentos de tratamento. A busca é por compreender como 0
cuidador é afetado em diversos ambitos de seu desenvolvimento, fisico, psicossocial,
cognitivo, e os aspectos psicoldgicos gerados na experiéncia de hospitalizacdo. Para a
compreensdo desses fatores, as autoras partem de uma revisdo sistematica de literatura
sobre 0 tema, a fim de debater e incitar reflexdes também sobre as possibilidades de

uma atuacéo contextualizada da Psicologia para com esse publico.

FUNDAMENTACAO TEORICA

Desenvolvimento Humano e adoecimento

O desenvolvimento humano é um processo complexo que ocorre ao longo de
toda a vida do individuo, sendo assim, para seu estudo os desenvolvimentistas
focalizam o processo sistematico de mudancas e estabilidade que ocorrem desde a
concepgdo até a morte, a partir da nocdo de ciclo de vida. Esta nocdo pressupde
periodos ou estagios de desenvolvimento, como: primeira infancia, segunda infancia,
terceira infancia, adolescéncia, vida adulta jovem, vida adulta intermediaria e a vida
adulta tardia. No entanto “A divisdo do ciclo de vida em periodos é uma construgdo
social: um conceito ou pratica que pode parecer natural e ébvio aqueles que o aceitam,
mas na realidade ¢ uma inven¢do de uma determinada cultura ou sociedade.”
(PAPALIA e OLDS, 2000, pg. 38)

A divisdo do ciclo de vida em estagios, puramente didatica, permite aos
estudiosos entender melhor os eventos tipicos, processos de mudangas e influéncias no
desenvolvimento de cada periodo. Afinal, ao se falar de desenvolvimento humano,
considera-se que o individuo possui uma dimensdo fisica, cognitiva e psicossocial,
diferengas individuais e sofre inimeras influéncias dos contextos em que vive
(PAPALIA e OLDS 2000). Neste sentido considera-se que o ambiente, a familia, o



nivel socioeconémico, a cultura, raca e etnia, o contexto historico, influenciam no
desenvolvimento do sujeito tanto quanto aspectos bioldgicos.

Além disso, acontecimentos “normativos” e “ndo normativos” ocorrem ao longo
da vida das pessoas e co-determinam uma série de consequéncias. De acordo com
Papalia e Olds (2000) os eventos normativos sdo aqueles que acontecem de maneira
semelhante para a maioria dos individuos de determinado grupo, ja os ndos normativos
sdo eventos incomuns que possuem grande impacto na vida dos afetados, podendo ser,
tanto eventos tipicos em um momento atipico da vida, como eventos atipicos
vivenciados em qualquer época da vida. O adoecimento e a hospitalizacdo podem ser
considerados, quando ocorre na infancia, um evento tipico em um momento atipico, de
modo que surpreende e influencia a vida dos envolvidos. Portanto, o adoecimento faz
parte do desenvolvimento humano, no entanto, quando ocorre na primeira, segunda ou
terceira infancia geralmente é entendido como um evento tipico em um momento
atipico da vida.

Segundo Papalia e Olds (2000) algumas criancas parecem predispostas a certos
problemas de saude, e a heranca genética contribui para essa afetacdo. Eventos
estressantes na familia, como a perca de emprego, a separacdo dos pais, e morte, elevam
a frequéncia de certas doengas e acidentes domesticos entre criangas. Ainda segundo
Papalia e Olds (2000), a pobreza pode ser um dos diversos fatores associados a méa
salde de criancgas, problema esse relacionado ao saneamento basico, a méa assisténcia no
pré-natal, habitacdes inadequadas e precarias e/ou a falta de assisténcia médica.

Ja em relacdo aos pais, acompanhantes, Papalia e Feldman (2013) auxiliam a
pensar que, na fase adulta jovem, de vinte a quarenta anos, é esperado que o individuo
se case e tenha filhos, assim o matrimonio e a paternidade/maternidade tornam-se
eventos considerados normativos para esse periodo. Ainda segundo as autoras o
casamento é considerado pelo imaginario social uma garantia para a criacdo dos filhos,
e em relacdo aos filhos esperados, na maioria dos pais é experimentado alguma

ansiedade acerca da responsabilidade do cuidado de uma crianga.

O processo de hospitalizacdo para o individuo

A pessoa quando passa a ser hospitalizada entra em um processo de
despersonalizacdo, em que ndo € mais reconhecida ou chamada pelo seu nome, mas sim
pelo numero de seu leito ou como alguém portador de uma doenca, deixando de ter seu

significado proprio para significar a partir de sua patologia. O estigma de doente



imposto sobre a pessoa acarreta uma total reformulacdo de seus valores, conceito de
homem e sua relagdo com o mundo. Tal despersonalizacdo também advem da
fragmentacdo a partir de diagnosticos cada vez mais especificos, por ndo abordarem a
pessoa como um todo, reduzindo-a a um sintoma (CAMON, 1984).

Simonetti (2013, p.97) relata que “o hospital, ¢ sim, uma instituicdo para o
melhor e para o pior”, que de um lado é um local de equipamentos, tecnologias,
profissionais, no intuito de se obter a cura, entretanto, por outro lado, esse ambiente
anula a individualidade do doente ali presente, onde suas vontades sdo ignoradas, seus
desejos coibidos, tornando assim apenas um objeto da pratica médica.

N&o somente o proprio adoecer torna-se uma experiéncia negativa por si so,
segundo Camon (1984), como também o cuidado prestado ao doente, afinal, muitas
situacOes vivenciadas neste contexto serdo consideradas invasivas, como por exemplo, a
enfermeira acorda-lo para aplicar injecdo, e até a presenca do profissional psicologo, se
ndo for efetivada com cautela e responsabilidade, pode ser um desses estimulos
aversivos para o paciente. Ainda segundo o autor “ao invés de propiciar alivio ao
momento da hospitalizacdo, estard contribuindo também para o aumento de vetores que
tornam o processo de hospitalizacdo algo extremamente penoso e dificil de ser vivido”
(CAMON, 1984, p. 18).

Ao longo do processo de hospitalizacdo, tanto as criangas, quanto os pais Sdo
acometidos por inimeras perdas transitorias e permanentes. Na internacdo a crianca se
depara com um ambiente novo, com pessoas desconhecidas, procedimentos invasivos, a
auséncia por parte de seus familiares e amigos, bem como do ambiente escolar
(KERNKRAUT, SILVA, GIBELLO, 2017). Partindo desse pressuposto, percebe-se a
importancia da crianca permanecer com alguém de sua confiangca enguanto percorre o
processo de hospitalizacdo, para que assim se minimizem perdas simbdlicas e sociais
inerentes a esse contexto, desta forma, o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA)
garante na lei 8.069/1990 artigo 12, o direito & ela de ter um cuidador por tempo
integral:

Os estabelecimentos de atendimento a saude, inclusive as unidades
neonatais, de terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo
proporcionar condigdes para a permanéncia em tempo integral de um
dos pais ou responsdvel, nos casos de internacdo de crianga ou
adolescente (BRASIL, 1990, P.3)

Melo Filho (1983) relata que o sujeito ndo adoece sozinho, adoece com alguém,

para alguém, tendo isso em vista, a crianga quando acometida por uma patologia, e\ou



hospitalizada, ndo esta adoecida sozinha, mas sua familia e pais cuidadores também sao

afetados por esse evento.

A Psicologia Hospitalar e o cuidado ao cuidador

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) trouxe a concepcdo de saude
biopsicossocial, a qual diz respeito a saide ndo sé no ambito fisico, mas também
psicologico e social, tornando assim a presenca do profissional psicologo justificada
dentro de uma instituicdo hospitalar. De acordo com o Conselho Federal de Psicologia
(CFP, 2001), o psicologo hospitalar atua nos niveis secundarios e terciarios da atencao a
salde, atende pacientes, familiares, membros da equipe profissional, visando o bem-
estar fisico e emocional.

Segundo Simonetti (2013) o foco da Psicologia Hospitalar ¢ o aspecto
psicoldgico em torno do adoecimento, e esses aspectos psicologicos sdo encarnados
tanto no paciente, quanto na familia e na equipe, logo, o psicologo atuard e tera seu
olhar voltado para todas essas dire¢des, tornando assim a Psicologia Hospitalar uma
Psicologia de ligacdo, facilitando os relacionamentos entre paciente, familia e equipe.

Camon (2010) expde que a forma de atuar do psicélogo neste ambito é distinta
do modelo tradicional biomédico utilizada pelos demais profissionais dentro dos
hospitais, e sua principal ferramenta de atuacdo neste caso é a escuta, tendo como
objetivo tratar o enfoque do sofrimento psiquico, visto que seu trabalho ndo se limita a
minimizacao do sofrimento advindo da hospitalizacdo, mas também abarca as sequelas
e decorréncias emocionais geradas pela hospitalizagéo.

De acordo com Kubler Ross (1996), os familiares desempenham um papel
importante na reacdo do paciente, e a patologia modifica a dinamica familiar e requisita
adaptacdo. A autora expde ainda a importancia desses familiares terem a liberdade de se
expressarem, e serem ouvidos: “deixem o parente falar, chorar, ou gritar, Se necessario.
Deixem que participem que conversem, mas fiquem a disposi¢do” (KUBLER ROSS,
1996, p. 193).

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de cunho exploratério descritivo que tem
como foco compreender os efeitos do adoecimento e hospitalizagdo infantil no
desenvolvimento do cuidador. Para tanto, a metodologia escolhida inclui a reviséo

sistematica de literatura.



A revisdo sistematica de literatura caracteriza-se como um tipo de pesquisa
bibliogréafica, que segundo Gil (2010) envolve uma série de etapas: escolha do tema,
levantamento bibliogréafico preliminar, formulacdo do problema, elaborag¢do do plano
provisorio de assunto, busca das fontes, leitura do material, fichamento, organizacéo
I6gica do assunto e redacdo do texto.

Para a revisdo foram utilizadas as bases de dados Scielo e Lilacs com os
descritores “desenvolvimento”, ‘“hospitalizacdo infantil”, “cuidador” e “pais”. Os
descritores foram cruzados entre si nas plataformas supracitadas a fim de atingir uma
maior especificidade e abrangéncia na pesquisa. Na intencdo de verificar como a
questdo foco da pesquisa tem sido pensada nos tempos atuais, optou-se por um corte
temporal que englobasse estudos mais recentes e pudesse, a0 mesmo tempo, oferecer
uma gama maior de materiais devido ao baixo nimero de publicacdes acerca do tema.
Assim, o corte temporal utilizado para a pesquisa foi o de publicacfes que ocorreram
entre os anos de 2008 e 2018.

Apls a etapa de levantamento dos artigos foi realizada a catalogacdo e
fichamento das obras que se encaixaram nos critérios de inclusdo estabelecidos
previamente. Dentro dos critérios de inclusdo estdo: 1. Artigos cientificos sobre a
tematica, produzidos na area da Psicologia publicados na base de dados SCIELO e
LILACS; 2. Trabalhos que abordam pesquisas com criangas hospitalizadas, e o
cuidador; 3. Estudos que se encaixam no corte temporal pré-estabelecido de 2008 a
2018. Dentre os critérios de exclusdo estdo: 1. Os estudos que ndo se encaixam nos
critérios de inclusdo; 2. Pesquisas produzidas por outras areas; 3. Em casos de obras que
estivessem repetidas nas bases de dados, optou-se pela prevaléncia de apenas uma; 4.
Artigos que ndo se encontram em versdo completa disponibilizada; 5. Artigos em
inglés.

A partir da pesquisa e juncdo de todos os descritores, o total de artigos
encontrados na base de dados Scielo foram 1.988. Nesta base de dados com o
cruzamento entre os descritores “hospitalizagdo infantil” e “desenvolvimento™, foram
encontrados 27 artigos, destes, 22 ndo correspondiam ao tema, 3 estavam em inglés, 1
se encontrou repetido e fora selecionado na outra base de dados, e 1 ndo se encaixava no
corte temporal, portanto ndo foi selecionado nenhum. Com a juncdo de
“desenvolvimento” e “cuidador” foram encontrados 86 artigos, devido ao fato de muitos
serem estudos de outras areas, se encontrarem em inglés ou incompletos, nenhum artigo

foi selecionado. J& com ‘“hospitalizagdo infantil” e “cuidador”, nao foi encontrado



nenhum resultado. Ainda nessa mesma base de dados, na pesquisa “hospitalizacao
infantil” e “pais”, foram encontrados 10 artigos, no entanto nenhum artigo foi
selecionado, pois 0s Unicos dois artigos que se encaixavam na tematica estavam fora do
corte temporal pré-estabelecido. Com a ligacdo dos descritores “pais” e “cuidador”, 41
artigos foram encontrados e 0 selecionados, e ja com o cruzamento “desenvolvimento”
e “pais” foram encontrados 1824 e 0 escolhido pois também ndo se encaixava nos
critérios de incluséo e excluséo.

Na outra base de dados, Lilacs, foram encontrados 4,475 artigos no total. A
partir do cruzamento entre os descritores “hospitalizac¢do infantil” ¢ “desenvolvimento”,
foram encontrados 96 e selecionados 3 artigos, ap06s os critérios de inclusdo e exclusao,
com o cruzamento de “desenvolvimento” e “cuidador” foram encontrados 321 e
selecionados 3 artigos, com relacdo aos descritores ‘“hospitalizacdo infantil” e
“cuidador”, foram encontrados 9 artigos e 0 selecionados, com o cruzamento
“Hospitalizagdo infantil” e “pais” foram encontrados 38 e 0 selecionados, com a ligagéo
dos descritores “pais” e ‘“cuidador” 227 artigos foram encontrados e apenas 1
selecionado, j& com o cruzamento “pais” ¢ “desenvolvimento” foram encontrados 3784
e 2 escolhidos conforme os critérios de inclusdo e exclusdo, o que resultou em um total
de 12 artigos selecionados para analise.

Abaixo segue tabela que ilustra esses resultados da coleta:

Tabela 1: quantitativo da coleta de dados

DESCRITORES SCIELO ARTIGOS LILACS ARTIGOS TOTAL DE

SELECIO SELECIO ARTIGOS
NADOS NADOS SELECIONAD
SCIELO LILACS: 0OS:
Hospitalizacéo 27 0 96 3
infantil e
Desenvolvimento
Desenvolvimento e 86 0 321 3
Cuidador
Hospitalizacdo 0 0 9 0
infantil e Cuidador 12
Hospitalizagédo 10 0 38 3
infantil e Pais
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Cuidador e Pais 41 0 227 1

Desenvolvimento e 1824 0 3784 2

Pais

Fonte: elaborada pelas proprias autoras
Apos a selecdo e fichamento dos artigos, os resultados dos mesmos passaram
pela andlise e discussdo a partir dos referenciais da Psicologia do Desenvolvimento e

Hospitalar.

RESULTADOS E DISCUSSAO
O total de artigos selecionados depois de aplicados os critérios de incluséo e
exclusdo foram doze, e a tabela abaixo detalha o titulo, autores, base de dados em que

cada um foi encontrado assim como sistematiza o conteddo que abarcam sobre os

aspectos psicoldgicos e do desenvolvimento do cuidador afetados pela hospitalizag&o.

Tabela 2: Dados dos artigos selecionados

Titulo Autor e ano Método e amostra | Aspectos psicoldgicos e Base de
do desenvolvimento dados
(fisicos, cognitivos,
psicossociais,
contextos/ambiente)
Conversa de UTI: Rosenzvaig Relato de | Confusédo existencial; Lilacs
) (2010) experiéncia _ | racionalizagdo dos
Grupo de pais num it } cuidados; diferenca entre
servico de uti neonatal INIEIVENGao — COM 1 5 pepe real e o bebe
pais presentes na | imaginario.
UTINeo (ndo
apresenta 0 nimero
de participantes).
“Conversando com os | Vivian et al. | Relato de | Sentimento de Lilacs
pais”: relato de (2013) experiéncia — 57 ambivaléncia; medo;
experiéncia de ie/cuidad sofrimento; esperanca;
intervengdo em grupo pas/cuidadores, desespero; dor; tristeza;
em UTI pediétrica sendo 36 mées. confianca;  preocupacio;
angustia;  tranquilidade;
impoténcia; cansaco.
Intervences Cavaggioni, Revisdo de | Angulstia;  preocupacdo; Lilacs
pswo!()glcas oM | Tomaz e | literatura incerteza;
familias de  bebés
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prematuros em | Benincasa
Unidade de Terapia (2017)
Intensiva neonatal
Lutos e lutas: | Quintana et al | Entrevistas Sentimentos ambivalentes; Lilacs
Reestruturagbes (2011) semiestruturadas — . o
familiares diante do _ Sensagdo de impoténcia;
cancer em uma Realizada com sensacdo de desamparo;
criangafadolescente mées cuidadoras de soliddo; sentimento de
criancgas e x
culpa em relagdo aos
adolescentes cuidados dos outros filhos
durante a| .
ndo doentes.
internagdo.  (N&o
apresenta 0 nimero
de participantes)
O brincar no contexto | Sousa et al. | Questionario — | Alivio do sofrimento; Lilacs
hospitalar na visao dos | (5015 Realizado com 65 | sentimentos negativos em
Acompanhantes de maes de criangas | relacdo a hospitalizacéo.
criancas internadas internadas.
Estratégias de | Kohlsdorfe Reviséo de | Risco de perda do Lilacs
enfrentamento de pais | Costa Junior | oo emprego; gastos médicos;
de criancas em | (2008) d dinami
tratamento de cancer mudanca —ha  dinamica
familiar; medo; ansiedade.
Estresse precoce no | Linhares (2016) | Revisdo de | Sentimentos e reacles Lilacs
fjesenvolvimento: literatura negativas.
impactos na salde e
mecanismos de
protecdo
Percepcao materna Entrevista Fragilidade, insegurangas, Lilacs
sobre a participagdo do Cheron e Santos Estruturada — | medo da perda.
pai na hosptalizacdo do (2017) Realizada com 6
filho em investigacdo mdes cuidadoras.
diagnostica de doenca
crbnica
Qualidade de vida e | Souza et al. | Estudo transversal | Ansiedade; sobrecarga Lilacs
sobrecarga ~de | (2018) com cuidadores — | emocional; prejuizo no
cuidadores de criancas . o .
Realizado com 38 | ambito social.

com

Paralisia cerebral

cuidadores de
criangas com
diagnostico de

Paralisia Cerebral,

sendo 35 mulheres.
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Sentimentos Protas e Anton | Entrevista - (N&o | Medo; angustia, ansiedade Lilacs
de_spertados em pais de | (9911) apresenta 0 nimero | para a volta para a casa;
criangas transplantadas d o Noi d
de figado frente & re- e participantes) oites e sono
internagdo hospitalar incompletas; Perda do
emprego para se dedicar
aos cuidados da crianga;
Sentimento de  culpa;
frustracéo.
Vivéncias e | Dadalto e Rosa | Entrevista - (N&o | Tristeza; preocupacao; Lilacs
Expectativas de Maes (2015) apresenta 0 nimero felicidade; experiéncia de
com Recémnascidos d o crescimento pessoal;
e participantes) cansaco.
Pré-termo  Internados
em Unidade de
Terapia Intensiva
Neonatal
Atendimento Lopez e Stuhler | Relato de | Solidao; cuidado Lilacs
psicolégico a maes de (2008) experiéncia | exclusivo da mée;
criancas com doenca Realizad 17 cansagco;  culpabilizacéo
cronica:  relato  de ealizado com médica; Sentimento de
experiéncia cuidadores em sua | impoténcia.

totalidade maes.

Fonte: elaborada pelas préprias autoras

Durante a coleta de dados, notou-se que 80% dos artigos encontrados foram de
outras areas do conhecimento, sendo a sua maioria produzida pela da area da
Enfermagem, mostrando assim a escassez de trabalhos produzidos pela Psicologia em
torno da tematica, e também evidenciando a visdo da Psicologia a uma atuacdo ainda
focada no paciente. De acordo com Dimenstein (2000), o modelo de atuagéo
cristalizado do psicélogo acaba sendo de maneira individual, ausente de vinculos e dos
determinismos definidos pela cultura, verifica-se que mesmo em ambito publico de
salde a atuacdo nos moldes clinicos prevalece. A principal referéncia para os psicélogos
é a atuacdo clinica tradicional, e esse modelo ndo é o suficiente para atender as
demandas psicoldgicas, principalmente no ambito hospitalar (OLIVEIRA, et al, 2004).

Conforme a tabela dos artigos selecionados, quatro (4) utilizaram entrevistas
como método de estudo, entre eles pdde ser percebido aspectos em comum, onde todos
tratavam da visdo do cuidador a respeito do processo de hospitalizacdo infantil, bem
como, as consequéncias desse processo nos respectivos cuidadores. Todos os artigos
abarcavam cuidadoras maes, tanto o de Cheron e Santos (2017), quanto o de Protas e

Anton (2011) trazem a questdo da perda do emprego dessas mées para terem que se
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dedicar exclusivamente aos cuidados dos filhos enfermos, e os pais, portanto, tendo que
ficar responsaveis pelas questdes financeiras da familia. Em um dos artigos
selecionados, Quintana et al (2011) trazem em suas concepg¢des diante dos relatos das
mées, que a vida das mesmas aparece como ressignificada, ja& que se sentem na
obrigacdo de cuidar do filho hospitalizado se cobram muito, apesar de terem outros
papéis, historicamente o papel materno é evidenciado pelo ambiente doméstico e pelo
cuidado com os filhos. Foi analisado também que uma das fontes de angustia das maes/
cuidadoras de seus filhos é o fato de deixar seus outros filhos em casa, e/ou terem que
se afastar do cuidado dos mesmaos.

J& no quarto artigo que utilizou entrevista como método de pesquisa, Dadalto e
Maria Rosa (2015) retratam a vivéncias e expectativas de mées de bebés em uma
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, em que a maioria delas relatam que nédo tinham
pensado na possibilidade de internacdo dos filhos e diante da internacdo foi possivel
identificar nessas genitoras tristeza, preocupacao, cansago, entretanto, algumas também
proferiram como um periodo de experiéncia e crescimento pessoal.

Trés (3) dos estudos encontrados se tratavam de relatos de experiéncias, nos
quais 2 dos respectivos trabalhos narravam as experiéncias de profissionais intervindo
com pais de criangas internadas em UTI’s. Em seu estudo, Rosenzvaig (2010) explana
que pdde perceber dois modelos de pais a partir de sua intervencdo: de um lado, pais
retraidos, com recusa ao espago a falas, que relatam confusdo em entender o que se
passa com seus bebés, bem como a sensacdo de se sentirem incapazes/impotentes
quanto a situacdao/quadro clinico dos filhos; ja por outro lado, pais que ndo param de
falar, que ocupam todo espaco de fala, que buscam por informacgdes médicas, e que
consequentemente, sdo percebidos pela equipe como “pais dificeis”. Vivian et al (2013)
em seu relato, realizou grupos operativos com cuidadores, também em maioria maes.
Nesses grupos ela identificou uma série de sentimentos, tais como: medo, sofrimento,
esperanga, desespero, dor, tristeza, confianca e preocupacdo, sentimentos de
ambivaléncia, medo da morte da crianca. J& Lopez e Stuhler (2008) expdem os desafios
de cuidadores em sua maioria mées de criancas com doengas cronicas, e durante a
intervencdo realizada, que consistiu em atendimentos psicolégicos com esses
cuidadores, ficaram evidentes os desgastes emocionais e fisicos dos mesmos, e a escuta
colaborou no desenvolvimento de estratégias de enfretamento da doenga e manejo com

0 paciente, amenizando assim o desgaste emocional vivenciado naguele momento.
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Das pesquisas selecionadas trés eram revisao de literatura, Cavaggioni, Tomaz e
Benincasa (2017) abordam acdes voltadas a pais de bebés prematuros, com intuito de
propiciar condi¢des para o desenvolvimento psiquico e emocional do bebé, foi possivel
identificar no respectivo estudo sentimentos de preocupacéo, angustia e incerteza dos
genitores com os filhos na UTI neonatal, e como o trabalho do profissional de
Psicologia inserido neste espaco possibilitou aos pais auxilio no manejo das fantasias
frente a emergéncia do nascimento prematuro, na continuagédo de suas funcdes parentais
e na construcdo do vinculo inicial com seus filhos. Ja Kohlsdorf e Costa Janior (2008)
mencionam como € o enfretamento da hospitalizacdo por parte dos progenitores de
criangas em tratamento oncolégico. Eles identificam uma alta quantidade de eventos
estressores nos cuidadores interferindo na dindmica familiar, porém os autores ressaltam
que as obras nacionais pouco abarcam sobre o cuidador neste processo de
enfrentamento ao cancer, focalizando implicacdes psicossociais sobre o paciente, ao
contrario de literaturas internacionais que relatam o impacto psicossocial do tratamento
oncolégico em cuidadores.

O terceiro estudo de revisdo de literatura selecionado consiste no estudo de
Linhares (2016) sobre o estresse vivenciado por neonatos/criancas hospitalizadas, bem
como por suas mdes, em que relata ser possivel verificar altos niveis de ansiedade e
depressdo em mades de prematuros, apresentou também que quanto menor o0 peso € a
idade gestacional, mais as maes apresentam reacdes e emocdes negativas, por conta da
maior fragilidade dos bebés. Durante a gestacéo, € frequente que as maes compartilhem
de um imaginario acerca do bebé. A ideia que fazem do filho é chamada de bebé
imaginario, que pode diferir do bebé real, gerando angustias e frustacdes (FERRARI,
PICCININI e LOPES, 2007).

Outra ferramenta utilizada nas pesquisas foi um questionario realizado com
sessenta e cinco maes de criangas durante o periodo de internagcdo, a maiorias dessas
acompanhavam criancas de dois a seis anos, Sousa et al. (2015) conseguiram abordar
nesse estudo a importancia do brincar no ambito hospitalar, todas as genitoras
participantes da pesquisa conseguiram avaliar que as criancas necessitam do lddico
neste ambiente como forma de enfretamento e de auxilio a recuperacdo, amenizando
tensdes, proporcionando alivio no sofrimento.

Souza et al. (2018) em um estudo transversal realizado com 38 cuidadores de
criangas na idade entre zero e 11 anos de ambos 0s sexos com diagnostico de Paralisia

Cerebral, sendo 35 mulheres e 3 homens, foi possivel analisar a qualidade de vida e
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sobrecarga desses cuidadores, o autor identificou que a taxa de ansiedade estava bem
elevada na maioria desses participantes, prejuizos no &mbito social também foram
identificados.

Observa-se nesses estudos que a maioria dos cuidadores eram mulheres (maes),
como expde Vivian et al (2013); Quintana et al (2011); Sousa et al (2015); Cheron e
Santos (2017); Souza et al (2018); Daldato e Rosa (2015). Muitas dessas maes -
cuidadoras estdo no periodo do puerpério, sendo este um periodo considerado critico, de
mudancas hormonais e fisicas para elas. Segundo Papalia e Olds (2000), este momento
é considerado um evento tipico da vida das mulheres, portanto, o puerpério é uma das
situacOes esperadas ao desenvolvimento humano, entretanto, quando ocorrem
intercorréncias, como abortos, ou adoecimento neonatal, esses fendmenos podem ser
olhados como inesperados e frustrantes, visto que a mae passa a gestacdo idealizando o
filho esperado, e é confrontada com o filho real.

Foi observado também em uns dos estudos trazidos por Cheron e Santos (2017)
que a percepcdo materna sobre 0 processo de internagdo ocasiona uma inseguranga nos
pais, devido ao manejo com o filho por estarem menos tempo com 0s mesmos ja que
necessitam trabalhar. Essa inseguranca paterna advém também dos cuidados rotineiros
maternos que acabam oportunizando que o pai tenha pouca participacao, e quando isso
ocorre transmitem desconforto sobre a tentativa do pai ao fazer, ja que a mae se sente
mais preparada, segura e capaz para exercer tais cuidados com o filho em fun¢édo da
maternagem, questdo também construida socialmente. Para os autores Quintana et al
(2011) a figura paterna neste espaco é retratada também como ausente nos cuidados
prestados ao filho, conforme evidenciado anteriormente por questdes financeiras,
enguanto a mae cuida da crianca internada, o pai trabalha.

Em umas das pesquisas selecionadas analisou-se que a equipe de uma UTI
neonatal destina a maior parte dos cuidados, informacdes e intervengdes educativas as
mées, restringindo assim a figura paterna, podendo o pai entdo ser distanciado da
relacdo familiar. A auséncia de manejo apropriado do stress paterno pode afetar o
desenvolvimento da relagédo pai-filho (CAVAGGIONI, TOMAZ E BENINCASA,
2017). Em outra percepcdo Vivian et al (2013) aponta que no &mbito da hospitalizacdo
infantil, principalmente na UTI sdo provocadas reagdes emocionais por parte dos
familiares que precisam ser compreendidas e atendidas. E partindo do sentimento de

ambivaléncia e incertezas dos genitores com filhos hospitalizados, ¢ de suma
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importancia trazer esclarecimentos a ambos sobre o processo de internacdo e seus
impactos na relagédo com os filhos.

As pesquisas relataram como é crescente a angustia dos cuidadores sobre a
possibilidade de morte do filho frente ao processo de hospitalizagcdo, Protas e Anton
(2011) retratam bem isso quando os pais experienciam novamente a re-internacdo da
crianca, neste momento eles vivenciam o medo da perda principalmente quando o filho
necessita passar por uma cirurgia, pois até entdo o hospital significava cuidado,
tratamento e ap0s cirurgia passou a representar medo e possibilidade de morte. Vivian
et al (2013) também expde esse sentimento de mées em uma UTI pediatrica como um
periodo de crise para essas mdes, visto que a internagdo ocorre em um momento de
emergéncia, envolvendo risco de morte. Ja Cavaggioni, Tomaz e Benincasa (2017)
explanam que o0 nascimento prematuro ocasiona aos pais — ambos 0s genitores-
sentimentos de medo, angustia principalmente ao pai gerando incertezas acerca da
saude do filho.

Diante da internacdo dos filhos os pais também se sentem angustiados frente a
procedimentos que desconhecem, eles se véem tutelados pelos saberes médicos que
dominam o ambiente e controlam suas proprias acdes por meio de um discurso que ndo
abre espaco a fala e questionamentos por parte da mée, do pai e da crianca, impedindo
por outra via o contato da equipe com o sofrimento. A angustia dos pais € notoria neste
movimento referente a vivéncia de descontrole e falta de dominio da situacdo interna e
externa que estdo vivendo (ROSENZVAIG, 2010).

A partir da sistematizacdo dos resultados foi possivel notar que existe um alto
grau de ansiedade apresentado por mées que vivenciam o adoecimento de seu RN, o que
pode indicar uma dificuldade em lidar com um real inesperado. Segundo Ferrari e
Piccinici (2007) o conceito de bebé imaginario, formulado pela mae durante a gestacao
permite que a mesma insira esse bebé em uma ordem no qual ela faz parte, no entanto,
este bebé imaginario pode ndo corresponder ao real, de modo que essa méde vé-se
despreparada para lidar com o diferente daquilo que esperava, e insegura por ndo ter
referéncias simbolicas sobre dada situacéo.

Outro ponto observado a partir dos resultados dos artigos selecionados é que a
maioria dos estudos sobre a hospitalizacdo infantil sdo produzido pela area da
enfermagem, bem como se percebe uma escassez de trabalhos produzidos pela
Psicologia neste ambito, principalmente quando se trata de um olhar para o cuidador

dessas criangas hospitalizadas.
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Souza et al. (2018) relata sobre a qualidade de vida de cuidadores de criancas
com paralisia cerebral, no qual foi verificado que quando maior a dependéncia da
crianga, ou seja, quando menor o seu desenvolvimento motor, maior séo as perdas
sociais desses cuidadores, por conta de preconceitos e exclusdo social. Perdas neste
ambito também sdo citados por Cheron e Santos (2017), no qual diz que os pais acabam
por se distanciar da familia e amigos, por conta da rotina de hospitalizac&o.

Nota-se 0 quanto esses pais cuidadores sdo afetados em seu desenvolvimento
por sua condicdo socioeconémica ao terem que sair do emprego, ou apenas um dos pais
passarem a sustentar a familia. S&o afetados quanto a questdes culturais, por exemplo,
0s genitores sdo excluidos das instru¢bes dadas pela equipe que identificam na figura da
mde a pessoa que deve cuidar exclusivamente do bebé/crianca, isso também revela
questdes de género: a figura feminina sendo vista como principal cuidadora e capaz de
cuidar. Em relacdo as regras da instituicdo, quando os pais requisitam a equipe a
respeito dos procedimentos e davidas referente a hospitalizacdo, sdo vistos como pais
dificeis. Além disso, é preciso reconhecer que o ambiente hospitalar é aquele que afeta,
despersonaliza e subjuga, tutela essas pessoas, tiram sua autonomia as fazendo seguir
uma série de regras. Outra questdo cultural apresentada pelas genitoras é a cobranca pra
exercer o papel de mée perfeita frente a sociedade, que culmina na sensacdo de estar
sendo impotente ou insuficiente, de ndo estar cumprindo com seus deveres, ou até de
abandono dos filhos que estdo em casa.

Sobre o0s aspectos bioldgicos acometidos nesses cuidadores, 0 estresse prevalece,
bem como o cansago, perda do sono, ansiedade, depressdo, aspectos fisicos que sdo
indissociaveis dos psiquicos, questdes que afetam tanto a mente quanto o corpo. A
perda social também é presente, de modo que os pais cuidadores acabam por se afastar
de seu circulo social.

Lopez e Stuhler (2008), Protas e Anton (2011) apontam em seus estudos a
insatisfacdo dos pais cuidadores para com a equipe médica em relacéo aos cuidados dos
filhos. Simonetti (2013) relata que a familia almeja a cura do paciente a partir da certeza
médica, certeza essa que nem sempre 0 médico se encontra em condi¢des de fornecer. O
cenario hospitalar é permeado de conflitos, e cabe ao psic6logo estar atento a isso.

Percebe-se a importancia de uma pratica contextualizada para com esses pais
cuidadores, com os quais o0 psicologo hospitalar possui diversas maneiras de trabalhar a
fim de ser um facilitador na minimizacdo do sofrimento psiquico acerca da

hospitalizacdo. Dentre as praticas possiveis com esses pais, existem os atendimentos
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individuais e grupais, no qual o profissional psicologo ira trabalhar com a escuta,
segundo Simonetti (2013), a escuta sustenta a angustia do paciente, para que possa
submeté-lo ao trabalho de elaboracdo. O manejo situacional € outra préatica psicologica
que pode ser lancada méo neste contexto, pratica essa que ira ser direcionada a situacoes
concretas que se formam em torno do adoecimento, tais como encaminhamentos,
orientagdes, psicoeducacdo e mediacédo de conflitos, ainda segundo Simonetti (2013), o
manejo situacional opera em prol de uma psicologia da ligacdo, de modo que facilita a

relacdo entre pacientes, familia e equipe.

CONCLUSAO

Sabe-se que a situacdo de hospitalizagdo e adoecimento afeta ndo somente o
paciente, de modo que familia, cuidadores e a equipe também apresentam aspectos
psicolégicos decorrentes do adoecimento e da internacdo no ambiente hospitalar. No
caso de criancgas, percebe-se que o cuidador principal referenciado pela literatura é a
figura materna que acaba por sofrer diretamente junto aos seus filhos. No entanto,
diversos artigos problematizaram a questdo, trazendo a importancia de priorizar
orientacdes e a participacdo de ambos 0s genitores no processo de cuidar, de modo que
isto incentive a formacéo de vinculo entre os pais e a crianga.

As pesquisas analisadas neste estudo evidenciaram que 0s genitores vivenciam
de formas distintas o sofrimento, e que isso esta relacionado ndo somente ao papel que
ocupam no tratamento dos filhos e o quanto sdo cobrados por isso -afinal a cobranca
social de cuidado em torno do pai difere da cobranca social que recai sobre a mae-
como também apresenta relacdo direta com o quadro clinico dos filhos, de sua
gravidade, sintomas e progndsticos.

Os estudos também explicitam gque dentre os principais aspectos vivenciados por
esses pais-cuidadores, estdo: a angustia decorrente do ndo saber acerca de
procedimentos e/ou da tutela que sofrem por parte do saber da medicina; o afastamento
dos outros filhos; a perda do emprego; a dificuldade de adaptacdo devido a alteragdo de
ambiente; o sentimento de inseguranca; e a perda de vinculos sociais. Desta forma
percebe-se que as vidas desses sujeitos alteram-se também como um todo. Os pais nao
se sentem em sua maioria preparados para esse enfretamento, as incertezas e 0 medo séo
crescentes neste momento, além disso existe o impacto financeiro na dindmica familiar,

pois muito provavelmente o pai ou mae passam, a partir do adoecimento, a se dedicar ao
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filho adoentado, podendo acarretar na perda do emprego e diminui¢cdo da renda para
manutencdo da casa e custear os remédios, exames, dentre outros gastos do tratamento.

Neste sentido, a Psicologia pode contribuir escutando, acolhendo esses pais,
orientando, e realizando manejos situacionais. O profissional psicélogo pode atuar por
meio de arranjos praticos que facilitem a adaptacdo dos pais e filhos ao ambiente
hospitalar, assim como pode mediar conflitos com a equipe, auxiliar esses pais a tirarem
suas duvidas sobre procedimentos desconhecidos e promover encaminhamentos
diversos. O apoio psicolégico pode ser benéfico também ao abrir vias para uma escuta
que compreenda a angustia dos sujeitos e os interpele sobre possibilidades e estratégias
para lidar com a situagdo complexa que vivem.

Diante do panorama geral apresentado, foi notada uma escassez de estudos sobre
0 tema por parte da Psicologia, visto que a maioria dos artigos encontrados foram
produzidos pela area de Enfermagem, o que restringiu o quantitativo de producdes
selecionadas e analisadas nesta pesquisa. Como visto, a hospitalizacdo infantil gera
sofrimentos ndo somente aos pacientes, mas também a esses genitores que necessitam
ser vistos e considerados como pessoas que se afetam e possuem necessidades. Assim
sendo, identifica-se a relevancia e complexidade do tema, de modo que seria
imprescindivel o desenvolvimento de maiores estudos enderecados a esses cuidadores,
principalmente por parte de psicologos que atuam na area e lidam com demandas

recorrentes desses personagens.
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