Celina Monteiro Azevedo

RELATOS DE MAES ACOMPANHANTES DE CRIANCAS
HOSPITALIZADAS COM HIDROCEFALIA:
sentidos da enfermidade, tratamento e vivéncia do luto

Belém
2008



%
e
UMVERSIDADE FrofRAL DO AR
(N~— )

i =

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM PSICOLOGIA

Celina Monteiro Azevedo

RELATOS DE MAES ACOMPANHANTES DE CRIANCAS
HOSPITALIZADAS COM HIDROCEFALIA:
sentidos da enfermidade, tratamento e vivéncia do luto

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pos-
Graduacao em Psicologia como um dos pre-
requisitos para obtencéo do titulo de Mestre
em Psicologia.

Orientadora: Prof®. Dr®. Airle Miranda de
Souza

Belém
2008



Dados Internacionais de Catalogacao-na-Publicacdo (CIP)

(Biblioteca de P6s-Graduacado do IFCH/UFPA, Belém-PA)

Azevedo, Celina Monteiro

Relatos de mé&es acompanhantes de criancas hospitalizadas com
hidrocefalia: sentidos da enfermidade, tratamento e vivéncia do luto / Celina
Monteiro Azevedo ; orientadora, Airle Miranda de Souza. - Belém, 2008

Dissertacdo (Mestrado) - Universidade Federal do Para, Instituto de
Filosofia e Ciéncias Humanas, Programa de P0s-Graduacdo em Psicologia,
Belém, 2008.

1. Doengas - Aspectos psicologicos. 2. Hidrocefalia em criangas. 3.

Mée e filhos. 4. Luto - Aspectos psicoldgicos. 5. Perda (Psicologia). 6.
Relacdo da area medica e pacientes. I. Titulo.

CDD - 22. ed. 155.937




3 ‘
L T
AVERSIDAGE FrorRAL DOARE
T\ ~— )
S T

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

Celina Monteiro Azevedo

RELATOS DE MAES ACOMPANHANTES DE CRIANCAS
HOSPITALIZADAS COM HIDROCEFALIA:
sentidos da enfermidade, tratamento e vivéncia do luto

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-Graduacao em Psicologia como um dos preé-
requisitos para obtencédo do titulo de Mestre em Psicologia.

Orientadora: Prof2. Dr2. Airle Miranda de Souza

Defesa: Belém — PA ...... [l
Conceito:

Banca Examinadora

Profé. Dra. Airle Miranda de Souza
Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas / UFPA - Orientadora

Profé. Dr2. Flavia Cristina Silveira Lemos
Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas / UFPA - Membro

Prof. Dr. Benedito Paulo Bezerra
Instituto de Ciéncias Biologicas / UFPA — Membro

Prof2. Dr2. Ana Cleide Guedes Moreira
Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas / UFPA - Suplente



Ao meu amado esposo Jorge
Pelo companheirismo e incentivo.

Aos meus queridos pais e irmaos
Pelo apoio incondicional.



AGRADECIMENTOS

A Universidade Federal do Par4, institui¢do formadora por exceléncia.
A Fundag&o Santa Casa de Misericordia do Paré, pelo incentivo a pesquisa.

A Profd. Dr2, Airle Miranda de Souza, referéncia de competéncia profissional, pela
receptividade no acolhimento e orientacdo desse trabalho, acreditando e incentivando minha

trajetoria de formacao académica.

Aos docentes do Curso de Pos-graduacdo em Psicologia, que contribuiram para

ampliacdo dos meus conhecimentos académicos e profissionais.

Ao meu marido e familiares, pela compreensdo das auséncias em decorréncia da

elaboracdo desse trabalho.

Aos amigos do Mestrado, em especial: Angela Coutinho, Arina Lebrego, Daniele
Moura e Victor, que partilharam do percurso de elaboracdo desse estudo, dando incentivo a

sua concluséo.

Aos funcionarios do Programa de Pos-graduacdo em Psicologia, especialmente ao
Ney, pela recepcdo sempre calorosa e presteza nas informacoes.

As maes acompanhantes, que me possibilitaram a elaboracdo desse estudo,
enriquecendo-o com seus relatos de vida, experienciados num momento tdo dificil de

hospitalizagéo.



“Vida

E 0 amor existencial.
Razéo

E 0 amor que pondera.
Estudo

E 0 amor que analisa.
Ciéncia

E 0 amor que investiga.
Trabalho

E 0 amor que constréi”.
(Francisco Xavier)


http://www.pensador.info/autor/Francisco_Candido_Xavier/

AZEVEDO, C. M. Relatos de maes acompanhantes de criancas hospitalizadas com
Hidrocefalia: sentidos da enfermidade, tratamento e vivéncia do luto. 2008. Orientadora:
Airle Miranda de Souza. Dissertacdo. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia). Instituto de
Filosofia e Ciéncias Humanas, Universidade Federal do Para, Belém, 2008.

RESUMO

A descoberta de uma malformacéo, tanto no nascimento quanto no crescimento da crianca,
gera uma serie de sentimentos ambiguos, representando uma fonte de tens&o e vulnerabilidade
aos familiares. Portanto, o objetivo do presente estudo é compreender os sentidos atribuidos
por acompanhantes de criangas hospitalizadas & Hidrocefalia e ao seu tratamento, buscando
apreender a singularidade no modo como lidam com a problemética do adoecimento e
tratamento, bem como seu papel no contexto hospitalar. Participaram deste estudo dez maes
acompanhantes de criancas portadoras de Hidrocefalia, hospitalizadas na Fundacdo Santa
Casa de Misericordia do Pard (FSCMPA). Utilizou-se o método qualitativo, com énfase a
Analise de Conteudo. Os instrumentos de pesquisa foram: a) Ficha de Identificacdo das
criancas e acompanhantes e; b) Roteiro de Entrevista. A coleta de dados foi feita através de
entrevistas semi-estruturadas gravadas em microfitas K7. Da analise realizada, surgiram trés
categorias tematicas: compreendendo os sentidos da enfermidade; sobre o tratamento e as
expectativas de cura e; o luto pelo filho idealizado. Os resultados indicam que a maioria das
maes e suas criangas sdo provenientes do interior do Estado, com dificil acesso aos servigos
de saude. Mediante o diagnéstico de Hidrocefalia, essas maes ficam desesperadas,
angustiadas, apresentando dificuldades em compreender o porqué da malformacao do filho.
Referem ainda muitos temores associados ao tratamento cirurgico, contudo mantém a
expectativa de cura, mesmo diante da gravidade da enfermidade. Ademais, observou-se que
essas maes nao estavam preparadas para viverem mudancas tdo subitas ao adentrarem no
hospital, pois inicialmente sonham com o nascimento de um filho normalmente esperado,
saudavel, porém se deparam com a realidade da enfermidade, gerando sentimentos de choque,
tristeza, confusdo, ambiguidade, culpa, medo, raiva, incapacidade, lamentacdo, auto-piedade e
frustracdo. Consideramos a necessidade da elaboracéo do luto pela crianca outrora idealizada,
visando a aceitacdo da mesma com suas reais potencialidades. Por fim, enfatizamos a
importancia da rede de apoio social, que abrange tanto a familia como a equipe de salde e a
compreensdo do significado de ser mde acompanhante no contexto de uma Unidade
Pediatrica, onde essas mulheres sdo parceiras no atendimento da crianca, mas também
precisam ser beneficiarias do servico, pois estdo igualmente afetadas pelas condicGes de
doenca e hospitalizacdo.

Palavras-chaves: Mées, Acompanhantes, Hidrocefalia, Hospitalizacéo, Luto.

Contatos: celinazevedo@bol.com.br
ams@amazon.com.br
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ABSTRACT

Detecting a malformation in a child results in innumerable ambiguous feelings, representing
sources of tension and vulnerability to the family. This study aims at comprehending what
hospitalized children’s companions feel towards hydrocephalus and its treatment, how
singular is the way each one deals with it, and what their role is in the hospital context. Ten
mothers accompanying children with hydrocephalus in the Fundacdo Santa Casa de
Misericordia do Para (FSCMPA) took part in this research, which used a qualitative method,
focusing on the Analysis of Content. The research instruments were: a) identification forms to
the children and mothers; b) semi-structured interview schedule. The interviews were
recorded in K-7 microtapes. From the analysis, three thematic categories appeared:
understanding the senses of the illness; dealing with the treatment and cure expectations and;
mourning the idealized child. The results indicate that most of the mothers and children come
from cities others than the capital of Para State, with poor access to health services. Facing the
hydrocephalus diagnosis, the mothers come into despair; afflicted, they refuse to understand
the causes of the child’s malformation. In spite of the ilness’ gravity, which makes them fear
any surgical procedures, the mothers expect that their children will recover full health.
Besides, it was observed that those mothers were not prepared to cope with such sudden
changes as they enter the hospital, for they expected to give birth to a healthy child; the reality
of the illness causes various feelings such as shock, sadness, confusion, ambiguity, blame,
fear, rage, incapacity, lamentation, auto-mercy and frustration. Mourning the idealized son or
daughter is considered necessary so that the child’s actual potentialities can be accepted.
Eventually, the importance of social support was emphasized, which must include as much
the family as the hospital team, evidencing the necessity of caring also about the mothers, for
they are affected by the conditions of the disease and the hospitalization as well.

Keywords: Mothers, Companions, Hydrocephalus, Hospitalization, Mourning.
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“O saber se faz através de uma superagdo
constante” (Paulo Freire)
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A Hidrocefalia caracteriza-se pelo aumento da quantidade de liquido cefalorraquiano
(LCR) dentro da caixa craniana, exigindo geralmente tratamento cirargico imediato. Pode
ocorrer em adultos, mas em 60% dos casos surge na infancia. Crescimento exagerado da
cabeca, moleira abaulada, olhos voltados para baixo, vomito, sonoléncia, dificuldades no
desenvolvimento psicomotor e social, entre outros, sdo 0s principais sinais e sintomas, que
podem levar & morte (JUCA, et al., 2002; CARDOSO, 2007).

Quando a circulacdo ou absorcao do LCR é obstruida, ou entdo, quando ocorre uma
producdo excessiva, 0 mesmo se concentra no interior do cérebro, tornando-o volumoso e
maior do que o normal. Como consequéncia disso, tem-se 0 acimulo exagerado de liquido, o
qual exerce pressao sobre o cérebro, forcando-o contra o cranio, ocasionando lesGes e/ou
destruindo seus tecidos (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003).

O hospital é o primeiro local de referéncia para as criancas portadoras de
Hidrocefalia e suas familias, uma vez que permanecem hospitalizadas por longos periodos. As
intervencgdes cirdrgicas representam seu principal tratamento, cujo objetivo € minimizar ou
prevenir uma lesdo cerebral por meio de uma melhora na drenagem do LCR. O tratamento
mais comum para essa doenca é a derivacdo, que consiste em um procedimento cirirgico que
insere um tubo plastico dentro da pele, criando uma nova via do liquor produzido no cérebro
para outra parte do corpo. Esse procedimento controla a pressdo no cérebro por drenar o
excesso de liquor, prevenindo o agravamento da condicdo de seus portadores. Contudo, ha
que se considerar que a derivacdo ndo cura a hidrocefalia e o dano ao tecido cerebral
permanece. Ademais, esse tratamento ndo é perfeito, pode ser mal-funcionante, pode

coagular, causar infecgdo, ou mesmo se quebrar (CARDOSO, 2007).

Em funcdo desses fatores, muitas criancas necessitam retirar a derivacdo para
tratamento de intercorréncias (rejeicdo da valvula, infeccdo, etc.) e posterior avaliacdo do
quadro, resultando na necessidade de nova cirurgia, o que geralmente implica em muito

sofrimento aos familiares.

Lidar com a doenca de um filho gera uma série de sentimentos ambiguos. A
descoberta de alguma anomalia, tanto no nascimento quanto no crescimento representa o fim
de um sonho de criar um ser perfeito e implica que os pais fagcam o luto da crianca idealizada
durante a gestacdo, para assim, aceitar a mesma com suas reais potencialidades. Sentimentos
de choque, tristeza, confusdo, ambigiidade, culpa, medo, raiva, incapacidade, lamentacgéo,
auto-piedade e frustracdo sdo esperados da familia, ja que seu nucleo encontra-se debilitado e
vulneravel (RIBEIRO, 2008; FINNIE, 1980).
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Nos quadros de doenga grave, como é o caso da hidrocefalia, os pais podem ter
sentimentos oscilantes de luto, decorrente do fato de ndo terem gerado uma crianga perfeita,
pela incerteza em relacdo a vida, morte e futuro, e o impacto disso na rotina familiar pode ser
observado (TETELBOM et al., 1993).

Na hospitalizagdo de criangas, comumente sdo o0s pais que se mobilizam no
acompanhamento. De acordo com Andraus et al. (2006), para que o0 acompanhante seja capaz
de participar da assisténcia e oferecer suporte emocional e conforto psicolégico ao paciente,
ajudando-o na recuperacdo, ele deve estar em condicGes de o fazer, 0 que pressupde sua
propria seguranca e estabilidade. Sem o suporte e orientacdo que o ajude nesse periodo, ele
pode ndo ser capaz de dar a assisténcia que a crianga necessita.

Em relacdo a vivéncia do acompanhante, Dupont e Soares (2005) destacam que
alguns pais apresentam extremo desconforto ao presenciarem determinados procedimentos,
como no caso da cirurgia. Para Brunholi (1998), h& que se considerar que o acompanhante da
crianca internada também estd vivenciando um processo de sofrimento, considerando-se o

nivel de tensdo em decorréncia de diversos fatores associados a hospitalizacao.

O interesse pela presente pesquisa nasce de um campo de praticas, desenvolvidas
enquanto psicéloga, na Fundagdo Santa Casa de Misericordia do Para (FSCMPA), atendendo
criangas portadoras de hidrocefalia e seus acompanhantes, considerando ainda que meus
primeiros contatos com essa populacdo ocorreram nos anos de formacdo, quando da
realizacdo de estagio na enfermaria pediatrica do Hospital Universitario Jodo de Barros
Barreto (HUJBB), no ano de 2001.

A Psicologia Hospitalar é definida por Simonetti (2004) como um campo de
entendimento e tratamento dos aspectos psicolégicos em torno do adoecimento. De acordo

com o autor:

[...] o adoecimento ocorre quando o sujeito humano, carregado de
subjetividade, depara-se com um “real”, de natureza patologica,
denominado “doenga”, que esta presente em seu proprio corpo, produzindo
uma série de aspectos psicoldgicos, que podem se evidenciar no paciente,
na familia e na equipe de profissionais (SIMONETT]I, 2004, p.15).

Nesse sentido, a psicologia hospitalar ndo trabalha apenas a dor do paciente, mas
também a angustia declarada da familia, e disfarcada da equipe de saude. Verifica-se que o

foco da psicologia hospitalar é composto pela triade paciente-familia e equipe profissional. E
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nesse processo que a Psicologia exerce seu papel, objetivando o favorecimento da expresséo
de idéias e sentimentos (SIMONETT], 2004).

Como enfatiza Chiattone (2000), no contexto hospitalar, um dos objetivos da
Psicologia é fazer com que a situacdo de doenca e tratamento seja bem compreendida pelo
paciente, evitando, sempre que possivel, situa¢fes dificeis e traumaéticas, favorecendo assim
sua participacdo ativa no processo. A autora destaca ainda a importancia de o psicologo
fornecer apoio e orientagdo nao s6 aos pacientes, mas também a seus familiares, incentivando,

dessa forma, a participacéo da familia no processo da hospitalizacao.

A experiéncia como psicéloga nas enfermarias pediatricas do Hospital Universitario
Jodo de Barros Barreto (HUJBB) e da Fundagdo Santa Casa de Misericordia do Para
(FSCMPA), estimulou a realizacdo de estudos acerca do processo da hospitalizacao infantil e
suas implicagfes. Em 2005, realizei uma pesquisa intitulada “Contando historias: uma analise
estrutural das narrativas de criangas hospitalizadas” (AZEVEDO, 2005), desenvolvida no
Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto e vinculada a Especializagdo em “Educag@o,
Cultura e Organizacao social”. Tal estudo revelou elevado sofrimento de criancas e

acompanhantes no processo de hospitalizacdo, evidenciando a importancia de estudos na area.

Neste estudo, embora os resultados apontassem para a importancia do acompanhante,
o foco da investigacdo estava direcionado a narrativa das criancas e sua estrutura. Como bem
ressalta Simonetti (2004), evidentemente todo conhecimento é parcial, pois jamais sera
possivel alcancar a verdade total de objeto algum, existindo sempre um resto que ndo se deixa
apreender. Contudo, se ndo é possivel conhecer o todo de um objeto, ja serd de grande
utilidade conhecer algumas de suas dimensdes. Ficava assim a certeza de que era necessario

compreender esse acompanhante no processo de adoecimento da crianga e sua hospitalizacao.

Portanto, para realizacdo do presente estudo, optamos por responder aos seguintes
problemas de pesquisa: (1) Quais 0s sentidos atribuidos pelo acompanhante a doenca —
Hidrocefalia, e seu tratamento? (2) Quais as expectativas em relagdo ao tratamento das
criangas com doenca? (3) Como os acompanhantes experienciam 0 processo de adoecimento
e hospitalizagdo? A partir das respostas aos presentes questionamentos, considera-se possivel
discutir a singularidade na maneira como os acompanhantes lidam com a problemaética da

doenca e tratamento da Hidrocefalia, bem como seu papel no contexto hospitalar.
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E importante destacar que a familia é considerada uma grande aliada no atendimento
de criancas hospitalizadas, ajudando-as a encontrar alternativas para a utilizagdo mais
produtiva de seus mecanismos de enfrentamento da crise vivida com a hospitalizacdo. Assim,
a familia é considerada como o alicerce da angustia e da dor da crianca hospitalizada, como
aquela que pode proporcionar alivio e bem-estar (ANGERAMI-CAMON, 2004).

Ao colocar a familia como parceira no processo de assisténcia a crianca
hospitalizada, deve-se reconhecer que ela é também foco da assisténcia pela equipe de saude,
sendo importante estimula-la a participar dos cuidados da satde da crianca, mas também a
abordando como usuéria do servico, oferecendo-lhe atencdo para que seja compreendida e
atendida em suas necessidades, medos e anseios (ANDRAUS et al., 2006).

Segundo Angerami-Camon (2004), a familia passa a ser um elemento importante no
processo de hospitalizacdo, pois € ela que, na maioria das vezes, solidariza-se com a dor e
sofrimento do paciente hospitalizado, j& que é parte integrante da vida desse individuo.
Assim, a familia tem sido indispensavel na promoc¢éo da salde psiquica e fisica da crian¢a no
contexto hospitalar, devendo participar enquanto agente cuidador; sendo relevantes os estudos
e servicos que restabelecam sua confianca na capacidade pessoal para lidar com o familiar
hospitalizado, nesse momento de crise (SOARES; ZAMBERLAN, 2001).

Considera-se que esse estudo é relevante principalmente devido a trés fatores: a
gama de doencas a qual pode associar-se; a quantidade de procedimentos cirdrgicos exigidos
pelo quadro clinico e; as seqiielas as quais o paciente esta sujeito (JUCA, et al. 2002). Aliado

a essas questdes, destaca-se o sofrimento dos pais e outros familiares frente a hospitalizacéo.

Ressalta-se ainda a importancia do papel desempenhado pelo acompanhante na
atencdo de criancas internadas, no sentido de assumir um papel ativo durante a hospitalizagéo,
mediando os interesses da crianca quanto a um atendimento de qualidade. Este devera ocorrer
a medida que o acompanhante compreenda essa realidade, ou seja, a hidrocefalia, e as

intervencdes da equipe de salde.

Portanto, o objetivo do presente estudo € compreender os sentidos atribuidos por
acompanhantes de criancas hospitalizadas a hidrocefalia e seu tratamento, buscando apreender
a singularidade no modo como lidam com a problematica do adoecimento e respectivo

tratamento, bem como seu papel no contexto hospitalar.
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Ademais, as questdes propostas visam contribuir para o planejamento e a¢fes na area
de assisténcia aos acompanhantes de criangas hospitalizadas, tendo em vista o0

reconhecimento de sua importancia no hospital e de seu papel nos cuidados e tratamento.

Para indicar respostas as questdes destacadas, bem como alcancar os objetivos
pretendidos, foi desenvolvida uma pesquisa de campo, onde foram entrevistados dez
acompanhantes de criancas portadores da Hidrocefalia, hospitalizadas na Fundacdo Santa
Casa de Misericordia do Para (FSCMPA). Vale destacar que também foi realizada uma
pesquisa bibliografica dos temas envolvidos na pesquisa, entre esses: Hidrocefalia,
Hospitalizacdo Infantil, e Acompanhamento no contexto hospitalar. Ressaltamos que por
ocasido da coleta de dados, todos os acompanhantes eram mées, contribuindo para a discussao

da tematica.

Na apresentacdo deste trabalho, optamos por uma estrutura composta por oito
capitulos. Inicia-se o primeiro capitulo com a presente Introducdo. Em seguida, aborda-se no
segundo capitulo “A Hidrocefalia e suas caracteristicas”, onde sdo apresentados 0s
conceitos da Hidrocefalia, sua prevaléncia, tratamento e prognéstico. Seus pressupostos
tedricos ttm como base, principalmente, a literatura médica, destacando-se 0s seguintes

autores: Jucd et al. (2002), Cavalcanti e Salomao (2003), Kliemann e Rosemberg (2005).

O terceiro capitulo, intitulado “Elegendo um caminho”, retrata as defini¢des e
fundamentos do método qualitativo, especificamente da Anélise de Conteldo, baseando-se
nas proposicdes de Bardin (2004), Minayo (1996) e Gonzalez Rey (2002). Apresenta-se ainda

a descricéo do local da pesquisa e procedimentos.

No quarto capitulo, “Conhecendo as criangas, suas acompanhantes e o contexto
hospitalar”, sdo apresentadas e avaliadas as caracteristicas sécio-demograficas das criancas e
das maes acompanhantes entrevistadas, tais como: idade, estado civil, nivel de escolaridade,
naturalidade, ocupacdo, tempo de internacdo, entre outras, bem como especificidades de
contexto hospitalar. Neste capitulo também se considera a importancia do acompanhante no
cenario hospitalar. Os dados foram discutidos a partir da literatura da Psicologia Hospitalar,
com contribuicdo de diversos autores, dentre os quais: Teteloom et al. (1993), Romano
(1999), Messa (2008), Baldini e Krebs (2008), Langue et al. (2008).

Por sua vez, o quinto capitulo, denominado “Compreendendo os sentidos da
enfermidade”, aborda a comunicacdo do diagnodstico e a compreensdo da doenca, assim

como o0s processos de culpa e negacdo da cronicidade mobilizados entre essas mées
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acompanhantes. A composicdo desse capitulo foi fundamentada principalmente nas
proposices de Levin (2001), Carvalho (2000), Fiumi (2003), Tavares, Sagovia e Paula
(2007), entre outros.

No sexto capitulo denominado “Sobre o tratamento e expectativas de cura”, sido
apresentados e analisados os temores e expectativas relacionados ao tratamento, a fé e
esperanga de cura, bem como a importancia da rede de apoio social disponibilizada pela
familia e equipe de salde as mdes acompanhantes. Foram realizadas articulagcbes com o
suporte tedrico da Psicologia da Salde, a partir das consideracdes de diversos autores da area,
tais como: Dessen e Braz (2000), Pietrukowicz (2001), Moreira e Macedo (2003), Langue et
al. (2008).

No sétimo capitulo, intitulado “Frente ao filho real: o luto pelo filho idealizado”,
sdo apresentados os achados acerca da vivéncia do luto pelas médes acompanhantes de crian¢as
portadoras de anomalias, a partir dos relatos coletados na pesquisa e do referencial
bibliogréafico na area, embasando-se nas proposicdes de Brazelton (1988), Rolland (1995),

Schwartzman et al. (1999), Bromberg (2000), entre outros.

Por ultimo, no oitavo capitulo “Consideracdes Finais”, destaca-se o papel das méaes
acompanhantes no contexto hospitalar, seu sofrimento no processo do diagndstico, tratamento
e consequente hospitalizagdo, enfatizando a necessidade de entrar em contato e elaborar a
enfermidade e seu progndstico, realizar o trabalho de luto pelo filho ideal, para assim

construir caminhos mais saudaveis de viver com a realidade.

Pretendemos desse modo, que essa pesquisa, aléem dos resultados alcancados, abra
espaco e aponte caminhos para a realizacdo de outros estudos na area, considerando-se a
subjetividade e o contexto social dos participantes.
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“A doeng¢a é um real do corpo no qual o
homem esbarrra, e quando isso acontece, toda
sua subjetividade é sacudida” (Simonetti)
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2.1 ASPECTOS CLINICOS IMPORTANTES

Para entender a Hidrocefalia, é preciso compreender os mecanismos fisioldgicos
envolvidos no processo de producdo e absor¢do de liquido no cérebro. Segundo Cavalcanti e
Saloméo (2003), o Sistema Nervoso Central (SNC) é completamente envolvido pelo liquido
cefalorraquiano (LCR) ou liguor, produzido nos ventriculos, cuja funcdo é proteger
mecanicamente o cérebro e a medula espinhal, amortecendo choques contra a superficie
interna do cranio (Figura 1). Geralmente, esse liquido circula através dos diferentes
segmentos cerebrais, por entre suas camadas de revestimento e pelo canal espinal, para entdo

ser absorvido dentro do sistema circulatério.

CEREBRO VENTRICULOS

/

Figura 1 — Cérebro dentro dos padrdes considerados normais (TREJOS, 2008).

A Hidrocefalia ocorre em fungdo de um disturbio associado a uma grande quantidade
do liquor no cérebro. Isto ocorre quando a circulagdo ou absorcdo desse liquido esta obstruida,
ou quando esta ocorrendo uma producao excessiva do fluido. Assim, o volume de liquido no
interior do cérebro torna-se maior do que o normal (Figura 2). Esse acimulo exagerado de
liquido exerce uma pressédo sobre o cérebro, forgando-o contra o crénio, lesando ou destruindo
seus tecidos (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003).
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Figura 2 — Cérebro com a presenca de Hidrocefalia (TREJOS, 2008)

Segundo Cardoso (2007), a Hidrocefalia pode ser classificada como comunicante e
ndo comunicante, dependendo da sua etiologia. A Hidrocefalia comunicante ocorre quando ha
obstrucdo do liquido apds a saida do ventriculo. As causas incluem infecgdes como meningite,
bem como falha de absorcdo do liquido, hemorragias ou blogueio do sangue através de
aneurismas. Por sua vez, a Hidrocefalia ndo-comunicante ocorre quando a obstrucéo no fluxo
do liquido se d& ainda no sistema ventricular. Entres os exemplos desse segundo tipo

encontram-se 0s cistos que obstruem os ventriculos e tumores no tronco encefélico.

Destaca-se ainda que, do ponto de vista clinico, a Hidrocefalia pode ser dividida em
isolada ou associada a outros defeitos congénitos. As isoladas, em geral, podem ser
decorrentes ou estar associadas a malformacbes do SNC; ou a infec¢bes congeénitas,
especialmente a toxoplasmose. Dentre as Hidrocefalias associadas a outros defeitos
congénitos, encontram-se 0s casos clinicos com malformagbes multiplas e sem definicdo

clinico-etioldgica e aqueles associados a sindromes (JUCA, et al., 2002).

No estudo realizado por Juca et al. (2002), com 150 casos de Hidrocefalia, as
etiologias congénitas e adquiridas tiveram a mesma incidéncia, destacando-se a
mielomeningocele no primeiro grupo e a prematuridade e a meningite no segundo. A
Hidrocefalia congénita pode ser diagnosticada no nascimento, ou logo apds, ou ainda, como
vem acontecendo mais recentemente, durante o pré-natal. Vale ressaltar que segundo 0s
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referidos autores, a Hidrocefalia tem sido uma das anomalias de mais fécil deteccdo durante o
pré-natal, podendo ser realizado seu diagnostico a partir do segundo trimestre de gestagéo.

Na Enciclopédia llustrada de Saude (2007), enfatiza-se que nos bebés o liquido
geralmente se acumula no SNC e faz com que a fontanela (4rea macia) se torne protuberante e
a cabeca se expanda. Assim, a cabega pode se alargar porque as placas ésseas que formam o
cranio inda ndo estdo completamente unidas. Contudo, se esse problema ocorrer ap6s 0s 5

anos de idade, ndo mais havera a expansdo do cranio.

Em criancas pequenas, 0s riscos para o desenvolvimento da Hidrocefalia incluem os
defeitos congeénitos, os tumores localizados no SNC, a ocorréncia de infeccGes intra-uterinas,
as infecgdes que acometem o SNC de bebés ou mesmo de criangas maiores (tais como
meningite ou encefalite), os traumas que eventualmente ocorrem durante o parto ou 0s
traumas ocorridos antes ou depois do nascimento. Vale ressaltar que a mielomeningocele —
disturbio associado a um fechamento incompleto da coluna vertebral, estd fortemente
relacionada com a Hidrocefalia (ENCICLOPEDIA, 2007).

De acordo com a Enciclopédia llustrada de Saude (2007), em criancas mais velhas,
0s riscos incluem um histérico de desenvolvimento de anomalias congénitas, as lesdes que
ocupam 0 espaco ou tumores do cérebro ou da coluna vertebral, infeccbes do SNC,

sangramento em qualquer lugar do cérebro e ainda traumas.

A Hidrocefalia incide, aproximadamente, em uma (1) para cada mil (1000) pessoas.
E importante ressaltar que esta doenca ocorre com maior freqiiéncia em criancas, mas pode

também ocorrer em adultos e em pessoas de idade avancada.

Segundo Wey-Vieira, Cavalcanti e Lopes (2004), a hidrocefalia trata-se de condigédo
clinica prevalente em diferentes populacdes, referida como 0,5 a 2,5/1000 nascidos vivos. As
incidéncias brasileiras registradas pelo programa Estudo Colaborativo Latino-Americano de
Malformacdes Congénitas (ECLAMC), incluindo nativivos e natimortos com 500g ou mais,

variaram de 6,2/10.000 a 50,3/10.000 nascimentos, de acordo com a regiéo.

Sobre os sintomas da Hidrocefalia, 0s mesmos sdo variaveis e dependem da causa da
obstrucdo da circulacdo do liquido cefalorraquiano, da idade em que o problema se
desenvolve e também da extensdo da lesdo do tecido cerebral provocada pela Hidrocefalia
(ENCICLOPEDIA, 2007).

Em bebés, a sintomatologia inicial envolve: aumento do tamanho da cabeca;

fontanelas protuberantes (areas macias da cabeca) com ou sem aumento do tamanho da
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cabeca. Em bebés maiores os sintomas sdo variaveis, dependendo da extensdo da lesdo
causada pela pressdo no cérebro. Os sintomas podem incluir: dor de cabeca; vomitos;
variacdes na visdo; estrabismo; movimentos oculares incontrolaveis; perda da coordenacéo;
andar cambaleante (caminhar tipico) e ainda transtornos mentais (como confusao ou psicose)
(ENCICLOPEDIA, 2007).

Na Enciclopédia llustrada de Salude (2007) sdo referidos os sintomas da Hidrocefalia
considerados continuos na vida de seus portadores, que incluem: irritabilidade, controle
deficiente do humor; espasticidade muscular (espasmo). Em relacdo aos sintomas tardios,
enfatizam-se: diminuigdo das fun¢des mentais; retardo do desenvolvimento; diminuigdo dos
movimentos; movimentos limitados ou lentos; dificuldade para se alimentar; letargia,
sonoléncia excessiva; incontinéncia urinaria (perda do controle sobre a musculatura da

bexiga); choro curto, agudo e alto; crescimento lento (do nascimento até 0s cinco anos).

Entre os sinais da Hidrocefalia, € importante observar a percussao no cranio do bebg,
que pode evidenciar sons anormais, associados com a separacao dos 0ssos do cranio. As veias
do couro cabeludo podem se apresentar dilatadas. O perimetro da cabeca pode se apresentar
maior ou entdo pode haver o aumento de uma parte da cabeca, principalmente na area frontal.
Os olhos podem se mostrar deprimidos, com um sinal do sol poente (parte branca dos olhos
visivel acima da iris). Um exame neurolégico pode mostrar déficits neuroldgicos focais (perda
localizada de funcbes) e os reflexos podem ser anormais para a idade da crianca
(ENCICLOPEDIA, 2007).

No estudo de Juca et al. (2002) com 150 casos de tratamento da Hidrocefalia no
Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto, o quadro clinico da doenca na apresentagdo inicial
variou bastante. Sinais gerais como sonoléncia e irritabilidade foram observados em 13 % a
24% dos pacientes. A cefaléia foi registrada em 16% dos casos e vomitos em 14%. O sinal do
olhar em sol poente foi registrado em 20% dos casos. Entretanto, na maioria dos casos,
principalmente na faixa neonatal, o aumento do perimetro cefélico é considerado um sinal de

alerta importante.

Em relagdo ao tratamento da Hidrocefalia, consta na Enciclopédia llustrada de Salde
(2007), que o objetivo do mesmo é minimizar ou prevenir uma lesdo cerebral por meio de
uma melhora na drenagem do LCR. Enfatiza-se que as intervencdes cirurgicas séo o principal
tratamento para a Hidrocefalia. A cirurgia inclui, quando possivel, a remocéo direta da
obstrucédo, ou ainda a colocacao de um desvio dentro do cérebro, através de uma valvula para

permitir que o LCR passe sobre a area obstruida que ndo possa ser removida (Figura 3).
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Figura 3 — Localizacdo da valvula na cabeca (TREJOS, 2008)

O desvio do LCR para alguma érea fora do cérebro é uma alternativa para diminuir a
pressdo dentro do cérebro. A cauterizacdo cirargica ou remocdo das partes dos ventriculos que
produzem LCR pode (teoricamente) reduzir a producdo de LCR. Segundo Juca et al. (2002),
houve um avanco significativo e determinante na historia do tratamento da Hidrocefalia
através da introducdo do uso de drenagens valvuladas com o objetivo de derivar o liquido em
excesso nos ventriculos cerebrais para outras cavidades corporais (Figura 4). Com isso, foi
verificada marcante diminuicdo da mortalidade e da morbidade em criangas hidrocéfalas apos

a introducdo dessa modalidade de tratamento.

Figura 4 — Drenagem valvulada do LCR dos ventriculos para outras cavidades (TREJOS, 2008).
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E importante assinalar que os antibioticos sdo agressivamente usados para qualquer
sinal de infecgdo. InfecgOes graves podem exigir a remogdo do desvio. Os exames de
acompanhamento devem ser continuados por toda a vida do paciente para avaliar o nivel de
desenvolvimento e para tratar qualquer irregularidade intelectual, neuroldgica ou fisica. O
acompanhamento ¢é feito por profissionais de saude publica, visitas de enfermeiros, assistentes
sociais, grupos de apoio e 6rgdos locais que ddo um suporte emocional e acompanham 0s
cuidados dispensados a crianca com Hidrocefalia (ENCICLOPEDIA, 2007).

Quanto ao prognostico acerca do tratamento da Hidrocefalia, o mesmo varia
dependendo de sua causa. Se a crianga sobreviver durante o primeiro ano, mais de 80% terdo
possibilidade de uma expectativa normal de vida. Aproximadamente um terco apresentara as
funcBes intelectuais normais, mas as dificuldades neurologicas podem permanecer. A
Hidrocefalia causada por disturbios ndo associados com infeccBes apresenta o melhor
prognostico (provavel cura), embora a Hidrocefalia causada por tumores tenha um
progndstico nada promissor (ENCICLOPEDIA, 2007).

Dentre os aspectos que despertam maior preocupacdo com relacéo ao progndstico da
doenca, estdo as possiveis sequelas apresentadas pelos pacientes ap6s o tratamento, sendo
uma das mais temidas, o retardo do desenvolvimento neuro-psico-motor; fator limitante das
potencialidades da crianga e freqlientemente causador de desajustes familiares e sociais
(JUCA, et al. 2002).

Enfatiza-se ainda que a Hidrocefalia ndo-tratada tem uma taxa de mortalidade de 50
a 60%, sendo que o0s sobreviventes apresentam varios graus de incapacidade intelectual, fisica
e neuroldgica (ENCICLOPEDIA, 2007).

Segundo a Enciclopédia llustrada de Saude (2007), as complicacdes da Hidrocefalia
estdo associadas as seguintes dificuldades: 1) mau funcionamento do desvio (emaranhado,
obstrucdo, separacdo do tubo ou problemas similares); 2) infeccdo; 3) meningite; 4)
encefalite; 5) infeccdo da area na qual se faz o desvio do LCR; 6) enfraquecimento das
funcdes intelectuais; 7) lesdo neurolégica (diminuicdo dos movimentos, da sensibilidade e das

funcgdes); 8) incapacidades fisicas; 9) complicacBes prdprias da cirurgia.

No estudo de Jucd et al. (2002), as principais complica¢Ges observadas nos 150 casos
de Hidrocefalia estudados foram as de natureza mecénica, relacionadas a drenagem do liquido
cefalorraquiano, ocorrendo em 36% dos casos acompanhados. Dentre estas, 0 mau

funcionamento da valvula contribuiu com a maioria dos casos. As complicagcfes infecciosas
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surgiram a seguir, ocorrendo em 15% das vezes. Houve ainda outros registros diversos de
complicacbes, mas que representaram menos de 2% dos casos. A maior parte dos
procedimentos originados por complicacbes foi representada por troca da valvula de
derivacdo do liquido (24%); retirada da valvula interna com colocacdo de derivacdo externa
(10%); e revisdo da valvula (9%). E importante salientar que dos pacientes que apresentaram
algum tipo de complicagdo, 38% tiveram o diagnostico desta dentro de um més apos a
cirurgia. Um total de 40% foi diagnosticado entre 1 e 6 meses, 13% entre 6 meses e 1 ano e

8% ap0Os um ano ou mais.

Por sua vez, no estudo de Kliemann e Rosemberg (2005), que teve por objetivo
analisar as caracteristicas epidemioldgicas e clinicas de 243 criangcas com Hidrocefalia
derivada, acompanhadas durante 1 a 27 anos, observou-se que a meningite pos-derivacao e 0s
distdrbios mecanicos do sistema foram as complicacGes mais frequentes (22,3% e 30,7%,
respectivamente). Distlrbios motores graves ocorreram em 34,3%, déficit cognitivo em
58,5% e epilepsia em 43,6% dos pacientes. O Obito ocorreu em 52 pacientes e estes
apresentaram um percentual maior de neoplasia do SNC e de disturbios motores, assim como
de retirada da primeira derivacdo por meningite precoce, ocorrida até 2 meses ap0s a cirurgia

de colocacdo de valvula para derivagdo do liquido.

Quanto as trocas do sistema de derivacdo por complicacdes mecéanicas, em 16,8%
das trocas houve insuficiéncia de drenagem do sistema e, em 15,0%, ocorreu obstru¢do. Os
distarbios psicomotores e epilepsia sdo problemas importantes relacionados com a
Hidrocefalia, pois resultados de estudos mostram que estas complicacdes estdo presentes em
cerca de 50% dos nossos pacientes (KLIEMANN; ROSEMBERG, 2005).

A hidrocefalia pode acometer criancas e adultos, resultando em sérias implicacOes
nas condicdes de salde, exigindo tratamento cirurgico e cuidados intensivos, 0 que resulta em
intenso sofrimento fisico e psiquico. De etiologia e progndstico variados, alteram e
comprometem as condigOes do viver, indicando a possibilidade de sequelas cronicas e ainda
de finitude da vida.
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“Toda vez que se deparar com emogoes,
sentimentos, pensamentos, enfim, qualquer
vivéncia, ndo se pode prescindir dos estudos
qualitativos” (Mecler)
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3.1. CONSIDERACOES SOBRE O METODO

Tendo em vista 0s objetivos do estudo, optou-se pela utilizacio do método
qualitativo, que responde a questdes particulares, que ndo podem ser quantificadas. Assim,
trabalha-se com aspiracOes, valores, crencas e atitudes, o que corresponde a uma maior
profundidade no estudo das relacdes, dos processos e dos fendmenos que ndo sao redutiveis a
operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 1996). A abordagem qualitativa parte do
pressuposto de que hd uma relacdo dindmica entre 0 mundo real e o sujeito, um vinculo
indissociavel entre o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito. Tem por finalidade intervir
em uma situacdo insatisfatéria, mudando condicdes percebidas como transformaveis, em
relacdo as quais o pesquisador e o pesquisado, voluntariamente, assumem uma posi¢ado reativa
(CHIZZOTTI, 2000).

Segundo Gonzélez Rey (2002) as caracteristicas da epistemologia qualitativa envolve

as seguintes peculiaridades:

A) O conhecimentoglO é uma producdo construtiva-interpretativa. Quer dizer, o
conhecimento néo representa a soma de fatos definidos pelas constatacbes imediatas do
momento empirico. O carater interpretativo do conhecimento aparece pela necessidade de dar
sentido as expressdes do sujeito estudado, cuja significacdo para o problema estudado é

somente indireta e implicita.

B) Carater interativo do processo de producdo do conhecimento. Este segundo
atributo da epistemologia qualitativa enfatiza ndo s6 que as rela¢fes investigador-investigado
sdo uma condicdo para o desenvolvimento das investigacGes nas ciéncias humanas, mas sim,
gue o interativo € uma dimensdo essencial do processo mesmo de producdo de

conhecimentos, € um atributo constitutivo desse processo no estudo dos fendmenos humanos.

C) Significacao da singularidade como nivel legitimo de produ¢do do conhecimento.
A singularidade foi historicamente desconsiderada quanto a sua legitimidade como fonte de
conhecimento cientifico. A afirmagdo da singularidade na investigacdo da subjetividade
reveste de uma importante significacdo qualitativa, que impede identifica-la com o conceito
de individualidade. A singularidade se constitui como realidade diferenciada na historia da
constituicdo subjetiva do individuo. Nesse sentido, a metodologia qualitativa € definida da

seguinte forma:
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A investigacdo qualitativa que defendemos substitui a resposta pela
construcdo; a verificacdo pela elaboracdo e a neutralidade pela participacéo.
O investigador entra no campo com o que lhe interessa investigar, no qual
ndo supbe o encerramento no desenho metodolégico de somente aquelas
informacGes diretamente relacionadas com o problema explicito a priori no
projeto, pois a investigacdo implica a emergéncia do novo nas idéias do
investigador, processo em que 0 marco teorico e a realidade se integram e se
contradizem de formas diversas no curso da produgio teérica. (GONZALEZ
REY, 2002, p.42)

Vale ressaltar que na abordagem qualitativa, elegeu-se a andlise de conteudo,

proposta por Bardin (2004), que se caracteriza como:

[...] um conjunto de técnicas de analise das comunicacGes visando obter, por
procedimentos, sistematicos e objectivos de descricdo do contelido das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢des de produgdo/recepcdo (variaveis
inferidas) destas mensagens (p. 42).

A andlise de contetdo pode ser descritiva, mostrando, por exemplo, a variedade de
elementos presente no conjunto de dados, ou analitica, procurando regularidades de
avaliagdes nesses mesmos dados. Assim, uma categorizacdo menos “rigida” dos elementos
nas subcategorias pode estar diretamente relacionada as caracteristicas especificas do corpus
analisado, o que ndo impede ver, no interior das categorias gerais, outros possiveis
agrupamentos de dados. Em situacdes nas quais algo esta dito de duas ou mais maneiras em

diferentes textos, deve-se manter essas diferentes versées (BARDIN, 2004).

De acordo com essa autora, nos relatos, em geral, também importa, o que é dito e
como foi dito. Nessa linha ténue entre categorias mais abertas e rigor de classificacdo, deve-se
privilegiar, pelo menos num primeiro momento, o critério de se considerar somente o que
explicitamente estiver representado nas respostas. Assim, nesse procedimento ndo ha
subentendidos, ndo ha a auséncia de determinada informacao sobre um elemento considerada
como dado em si (BARDIN, 2004).

Nesse estudo foi utilizada a técnica de Analise Categorial, que é uma das mais
antigas e mais utilizadas em pesquisas qualitativas. A mesma funciona por um
desmembramento do texto em unidades de analise, que reinem um grupo de elementos com
caracteristicas comuns (BARDIN, 2004).



30

O critério de categorizacdo adotado nessa pesquisa foi 0 semantico — de categorias
temaéticas, que consiste em descobrir nlcleo de sentidos, cuja presenca ou frequéncia de
aparicdo podem ter uma significacdo para o objetivo analitico escolhido (BARDIN, 2004).
Ressalta-se que o termo “sentido” € utilizado nesse estudo de acordo com a definicdo de

Turato (2003): “para onde uma idéia, uma fala, uma atitude humana apontam” (p.77).

Nesse enquadre, por exemplo, todos os temas associados a doenca e seu diagndstico
ficaram agrupados na categoria “COMPREENDENDO OS SENTIDOS DA
ENFERMIDADE”. A ferramenta de categorizacdo se deu através da fala dos entrevistados,
que teve que ser inicialmente interpretada pelo pesquisador, para que pudesse ser associada as
categorias, ou seja, ndo foram utilizadas palavras chaves para realizacdo de categorizagédo

automatica.

Vale destacar que o sentido da categorizacdo €& fornecer uma representacédo
simplificada dos dados brutos, para que, posteriormente, possam ser feitas as inferéncias
finais a partir do material reconstruido. Na reconstru¢do do material, foram verificadas as
relacGes entre categorias e suas interpretacfes, considerando a caracteristica de diversidade

encontrada no conjunto das entrevistas.
Para o processo de categorizacdo desse estudo, foram percorridas as seguintes etapas:

A) Pré-analise: refere-se a organizacdo propriamente dita do material, objetivando
operacionalizar e sistematizar as idéias iniciais. Essa etapa envolve a leitura flutuante, que
consiste em estabelecer contato com os documentos a analisar e, em conhecer o texto para

primeiras impressoes e orientacdes (BARDIN, 2004);

B) Andlise tematica: consiste em apontar os nucleos de sentidos que compde 0s
resultados da entrevista de acordo com o objetivo analitico escolhido. O tema refere-se a uma
unidade de significacdo que se destaca naturalmente no texto. Assim, este pode ser recortado
em idéias constituintes, em enunciados e em proposi¢cbes portadoras de significacdes
(BARDIN, 2004).

Segundo Bardin (2004), o tema geralmente é utilizado enquanto unidade de registro
para investigar fatores como: motivagdes de opinides, atitudes, valores, crengas, tendéncias,
entre outros. Tal método de analise temética é muito utilizado para avaliacdo de respostas a

questdes abertas, entrevistas individuais e ou de grupo, inquérito, psicoterapia, etc.
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Destaca-se do ponto de vista analitico instrumental, que a utilizacdo desse método foi
fundamental para a compreensdo dos dados fornecidos nas entrevistas pelas mées

acompanhantes que participaram do estudo.

3.2. LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada na Enfermaria Pediatrica Cirurgica Sdo Francisco, da
Fundacao Santa Casa de Misericordia do Para (FSCMPA), no periodo de janeiro a agosto de
2007.

Esta instituicdo é uma Fundacdo de Direito Publico, vinculada a Secretaria Especial
de Protecdo Social do Governo do Estado do Para e possui convénios com as Universidades
Federal e Estadual do Pard, sendo cadastrada no Sistema Unico de Salide/SUS/SESMA como
Hospital de Ensino Publico Estadual (FUNDAGCAO, 2007). Suas atividades foram iniciadas
ainda como Instituicdo filantrépica nos anos de 1.600, transformando-se em Fundagdo Publica
através da Lei Estadual n° 003/90, de 26.04.1990. E considerada Referéncia Estadual
Tercidria para Atencdo a Gestante e a0 Recém-Nascido de Alto Risco e Hepatopatias
Cronicas e Virais; Sede do Centro de Recuperacdo Nutricional e; Banco de Leite Humano,

como referéncia para toda a Amazonia.

A Santa Casa tem como missdo promover assisténcia, ensino e pesquisa integrados;
buscando atendimento ético, de qualidade e humanizado aos clientes. Possui 22.000m? de area
construida, distribuida horizontalmente em 370 leitos e realiza, em média, 1.500
internaces/més e 35.000 procedimentos ambulatoriais/més (FUNDAGCAO, 2007).

Entre as unidades de internacdo da FSCMPA, estd a unidade clinica pediatrica,
chamada Enfermaria Pediatrica Cirdrgica Sdo Francisco, que é composta por doze leitos
cirurgicos, distribuidos em quatro apartamentos, sendo que um deles conta com trés leitos

exclusivos para 0s casos de Hidrocefalia.

Ademais, a Pediatria conta com uma area externa de recreacdo, que possui um
parquinho com balangos, casinha, escorregador, entre outros, tendo ainda uma brinquedoteca,

com brinquedos e jogos diversos, som, TV e DVD.
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Na referida enfermaria sdo internadas criangas na faixa-etaria de 0 a 12 anos. Na
maioria dos casos, sdo criangas encaminhadas por consultas ambulatoriais do hospital ou por

servicos de saude do interior do Estado, as quais apresentam patologias diversas.

A equipe clinica da Enfermaria Pediatrica € composta por médicos, enfermeiros,
psicélogos, assistentes sociais, nutricionistas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos,
fisioterapeutas, técnicos e auxiliares de enfermagem, que prestam assisténcia as criangas e

Seus acompanhantes.

3.3. PARTICIPANTES
Participaram desse estudo 10 (dez) acompanhantes de criancas portadoras de
Hidrocefalia, internadas na Enfermaria Sao Francisco.

Vale destacar que ndo se procurou uma representatividade estatistica com relacéo ao
universo dos sujeitos afetados pela Hidrocefalia, mas se buscou intencionalmente os pacientes
que possuiam uma vivéncia que permitisse sua interpretacdo cientifica. Contudo, o nimero de
participantes (10) correspondeu ao conhecido ponto de saturacéo, que se refere a0 momento
em que a amostra é fechada porque os discursos se tornam repetitivos e ja permitem

compreensdo dos conceitos investigados.

Os critérios de inclusdo foram: a) diagnostico clinico da crianca portadora de
Hidrocefalia confirmada; b) médes acompanhantes maiores de idade (a partir de 18 anos),

sendo que ocorria de acordo com as internagdes na referida enfermaria.

3.4. INSTRUMENTOS

Quanto aos instrumentos (Anexo A), foram elaborados uma Ficha de Identificacdo
das Criancas e Acompanhantes e um Roteiro de Entrevista semi-estruturado, descritos a

sequir:

a) Ficha de identificacdo das criangas e dos acompanhantes: aborda dados como
sexo, idade, naturalidade, escolaridade, tempo de internacdo, diagnostico ou hipdtese

diagnostica, parentesco do acompanhante responsavel, entre outros;
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b) Roteiro de entrevista semi-estruturado: composto por 06 (seis) perguntas abertas,
abrangendo o discurso das mées acerca da Hidrocefalia e seu tratamento, suas expectativas

quanto ao prognastico e sentimentos envolvidos nesse processo.

3.5. PROCEDIMENTOS

Para sua consecucdo, o projeto foi inicialmente apresentado a geréncia de Pediatria
da Fundacéo Santa Casa de Misericordia do Pard (FSCMPa), sendo submetido a avaliacdo do
Comité de Etica da FSCMP, que autorizou a realizagdo do mesmo, avaliando que esta dentro
dos preceitos éticos para realizacdo de pesquisas envolvendo seres humanos (Anexo B).

Com a autorizacdo concedida, fez-se um levantamento através dos prontuarios
médicos das criancas hospitalizadas portadoras de Hidrocefalia, para identificacdo de seus

acompanhantes, os quais participariam do estudo.

Os participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo C), que permitia o conhecimento dos objetivos da pesquisa e a intencdo
de publicacdo. A partir de entdo, era realizada uma entrevista, sendo utilizado um gravador
para registro dos relatos. Entre os materiais utilizados estavam: fitas microcassetes, caneta,

papel A-4 e outros.

Vale ressaltar que a entrevista € utilizada para entender a experiéncia da pessoa, ndo
sendo essa experiéncia mais verdadeira do que outra. Nesse procedimento, 0 pesquisador ndo
é neutro, por isso, a empatia, a sensibilidade, o humor e sinceridade sdo instrumentos

importantes para seu desenvolvimento (RUBIN; RUBIN, 1995).

Segundo Gonzélez Rey (2002), a entrevista, enquanto instrumento metodolégico,
consiste em uma ferramenta interativa que adquire sentido dentro de um espaco dialégico, em
que o estabelecimento do vinculo entre o pesquisador e 0s sujeitos investigados cumpre uma
funcdo essencial na qualidade dos indicadores empiricos produzidos. Portanto, o papel do
entrevistador (pesquisador) ndo se restringe a atividade de perguntar. Da mesma forma, o
papel do sujeito investigado ndo se restringe a responder as questdes formuladas pelo
investigador, pois as suas respostas ndo estdo prontas a priori, mas sdo construgdes pessoais
implicadas no espago dialogico da entrevista e, no tipo de vinculagdo estabelecido com o

entrevistador.
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Ademais, a entrevista € um instrumento metodoldgico legitimo na producdo de
conhecimentos nas ciéncias humanas, pois representa também uma valorizacdo do singular
como campo produtivo de investigacdo e desenvolvimento tedrico. Contudo, como qualquer
instrumento metodoldgico, a entrevista, “abre novas zonas de sentido” sobre o fendmeno
estudado e, por outro lado, “fecha” o olhar para outras zonas de sentido do real, considerando-
se a dificuldade de recuperar, em termos de uma analise pormenorizada, a complexidade dos
processos comunicativos envolvidos no momento da entrevista — além da linguagem verbal
(GONZALEZ REY, 2002).

Nesse estudo, o encontro para realizagcdo da entrevista ndo tinha delimitacdo de
tempo, sendo respeitado o tempo do acompanhante para relatar o que pensa e sente sobre a
Hidrocefalia e seu tratamento, entre outras questdes, que durava em média 50 minutos.
Posteriormente era realizada transcricéo e leitura das entrevistas, subsidiando a elaboragédo da

monografia.

3.6. ANALISE DOS DADOS

No caso da pesquisa em questdo, o conjunto das entrevistas foi tratado pela anélise
qualitativa de contetudo, que se constitui em um conjunto de técnicas de analise das
comunica¢fes (BARDIN, 2004), baseando-se nas seguintes categorias tematicas:
compreendendo os sentidos da enfermidade; sobre o tratamento e as expectativas de cura e; 0

luto pelo filho idealizado.

Portanto, foram realizadas leituras flutuantes sobre os discursos, objetivando
familiarizacdo com o material e formulacdo de categorias descritas acima, que foram
definidas a posteriori, a medida que surgiam nas respostas, para depois serem interpretadas a
luz das teorias explicativas. Sabe-se que a analise qualitativa de texto ndo infere suas
categorias a partir de freqliéncias das unidades de analise, mas sim, é utilizado o raciocinio
indutivo, que decorre da identificacdo dos fendmenos associada aos discursos dos

participantes, cujas interpretaces gerariam discussao de conceitos da pesquisa.

Por fim, destaca-se que esse estudo ndo objetiva generalizagcGes, mas, sobretudo,
como previsto por Bardin (2004), possibilitar uma anélise das comunicagdes visando obter
indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigbes de

producdo/recepcdo de mensagens.



“Mais facil que secar o mar é aprender a
» . .
navegar” (Simonetti)
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4.1 IDENTIFICANDO AS CRIANCAS

Na Tabela 1, encontram-se descritas algumas caracteristicas socio-demogréaficas e

clinicas de dez (10) criancas portadoras de Hidrocefalia, cujas acompanhantes participaram do

estudo. Observa-se que a maioria das criangas estd na faixa etéaria de trés meses a dois anos,

apenas uma tem onze anos. Nota-se um equilibrio quanto ao sexo das crianc¢as, pois metade

(05) é do sexo feminino e metade (05) do sexo masculino. Vale destacar que, de acordo com

varios relatos da literatura, a maior prevaléncia da hidrocefalia ocorre no sexo feminino
(NORONHA, et al., 2000).

Tabela 1 - Caracteristicas s6cio-demograficas e clinicas de criangas portadoras de hidrocefalia

Criancas Algumas caracteristicas socio-demogréficas e clinicas

C1 11meses, sexo feminino, apresenta Hidrocefalia, 22 internacdo (39 dias*), realizou
duas cirurgias de derivacao, cacula de uma prole de 2 filhos.

Cc2 6 meses, sexo feminino, apresenta Hidrocefalia, 22 internacdo (7 dias), realizou
uma cirurgia de derivacdo, cagula de uma prole de 2 filhos.

C3 5 meses, sexo feminino, apresenta Hidrocefalia, 22 internacdo (5 dias), realizou
uma cirurgia de derivacéo, filha unica.

C4 3 meses, sexo feminino, apresenta Hidrocefalia, 22 internacdo (5 dias), realizou
uma cirurgia de derivacdo, cagula de uma prole de 2 filhos.

C5 6 meses, sexo masculino, apresenta Hidrocefalia, 12 internacdo (4 dias), ndo
realizou cirurgia de derivacéo, cacula de uma prole de 5 filhos.

C6 2 anos, sexo masculino, apresenta Hidrocefalia, 3% internacdo (6 dias), realizou
duas cirurgias de derivacao, filho unico.

C7 1 ano, sexo masculino, apresenta Hidrocefalia, 3% internagdo (22 dias), realizou
duas cirurgias de derivacao, filho unico.

C8 4 meses, sexo masculino, apresenta Hidrocefalia, 12 internacdo (33 dias), realizou
uma cirurgia de derivacéo, filho Unico.

C9 11 anos, sexo feminino, apresenta Hidrocefalia, 22 internagdo (4 dias), realizou
uma cirurgia de derivacdo, cagula de uma prole de 3 filhos.

C10 4 meses, sexo masculino, apresenta Hidrocefalia, 22 internacgdo (13 dias), realizou

uma cirurgia de derivagéo, filho unico.

* Os dias se referem a duracgdo da internago até a ocasido da realizagdo das entrevistas com as maes
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Todas as criangas foram diagnosticadas como apresentando Hidrocefalia, sendo
variado o0 numero de internagdes, duracdo da internacdo na ocasido da pesquisa e
procedimentos cirdrgicos realizados nas mesmas. A maioria (06) das criancas estava na
segunda internacdo hospitalar, enquanto duas (02) estavam na primeira e outras duas (02) na
terceira. Referente a duracéo da internacdo na ocasido da pesquisa, esta variou de quatro (04)
a trinta e nove dias (39). Quanto ao numero de cirurgias as quais as criangas foram
submetidas, seis (06) realizaram uma cirurgia, trés (03) realizaram duas e uma (01) ainda nao
havia realizado o procedimento. Ressalta-se que metade das criancas (05) sé@o filhos unicos e

as demais sdo cagulas de proles compostas de dois a cinco filhos (Tabela 1).

Segundo dados apresentados nos documentos do programa Estudo Colaborativo
Latino-Americano de Malformagbes Congénitas (ECLAMC), vem sendo observado, nos
altimos anos, um aumento de algumas alteraces congénitas maiores, dentre elas a
hidrocefalia (CAVALCANTI; SALOMAO, 2003).

Ressalta-se que todas as criancas apresentavam as sintomatologias da hidrocefalia,
sendo que em intensidades diferentes, considerando-se a etiologia da doenca, seu estagio e
sucesso do tratamento, que interferia diretamente no tempo da hospitalizacdo, geralmente

longo, durando por vezes mais de um més, como observado na Tabela 1.

Nota-se no quadro anterior a realizacdo de até trés cirurgias de derivacdo. Nesse
contexto, evidencia-se um elevado nivel de ansiedade das médes acompanhantes em relacdo ao
insucesso de cirurgias anteriores e expectativas quanto aos novos procedimentos. Oliveira e
Angelo (2000) indicam que a medida que as internacdes se repetem, mae e crianca vao
ficando cada vez mais fragilizadas. A mée por testemunhar o sofrimento da crianga e por
pensar que, em uma dessas crises, ela pode perder o seu filho.

Desde o advento da valvula, cerca de vinte e cinco anos atras, o prognostico para a
maioria das criancas com Hidrocefalia é otimista. Algumas criancas com Hidrocefalia terdo
inteligéncia abaixo do normal, incapacidade fisica e uma variedade de outros problemas
médicos. Defeitos na valvula e infecgdes, atraso no desenvolvimento, incapacidade de
aprendizado e problemas visuais ndo sé@o incomuns. Os familiares precisam estar prevenidos
das complexidades da Hidrocefalia ao longo da vida para assegurar que suas criangas recebam

amplos cuidados e servicos de intervencao e terapia apropriados.
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4.2 QUEM SAO AS ACOMPANHANTES?

As participantes do estudo sdo todas do sexo feminino, referindo-se as maes das
criancas hospitalizadas. Ressalta-se que no periodo da pesquisa ndo houve a ocorréncia de
outros familiares acompanhando as criangas, apenas maes. Essas se encontravam na faixa
etaria de dezessete a quarenta anos, sendo duas (02) solteiras, sete (07) em unido estavel e
uma (01) casada. Referente a escolaridade, trés (03) possuiam ensino fundamental
incompleto, duas (02) ensino medio incompleto, quatro (04) ensino médio completo, e uma

(01) superior incompleto (Tabela 2).

Vale ressaltar que o numero atribuido a mée é equivalente ao numero atribuido a

crianca — Ex. M1 é méde do C1 (Tabela 1), e assim sucessivamente.

Tabela 2- Caracteristicas socio-demogréaficas das acompanhantes

Maes Algumas caracteristicas socio-demograficas

M1 31 anos, unido estavel, ensino médio completo, domiciliada em Soure (PA),
desenvolve atividades do lar.

M2 25 anos, solteira, ensino superior incompleto, domiciliada em Belém (PA),
desenvolve atividade do lar.

M3 17 anos, unido estavel, ensino fundamental incompleto, domiciliada em Salinas
(PA), desenvolve atividades do lar.

M4 19 anos, unido estavel, ensino médio incompleto, domiciliada em Marapanim (PA),
desenvolve atividades do lar.

M5 29 anos, unido estavel, ensino fundamental incompleto, domiciliada em Cameta
(PA), lavradora.

M6 27 anos, unido estavel, ensino médio completo, domiciliada em Belém (PA),
vendedora autbnoma.

M7 24 anos, unido estavel, ensino fundamental incompleto, domiciliada em S&o
Domingos do Capim (PA), desenvolve atividades do lar.

M8 22 anos, solteira, ensino medio completo, domiciliada em Céndido Mendes (MA),
atendente.

M9 40 anos, unido estavel, ensino médio completo, domiciliada em Abaetetuba (PA),
desenvolve atividades do lar.

M10 19 anos, casada, ensino medio incompleto, domiciliada em Curucd (PA),
desenvolve atividades do lar.
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O fato de todas as acompanhantes serem mdes pode estar associado ao papel que a
mde desempenha na familia de cuidadora, o que é destacado pelos autores Costa e Lima
(2002), que enfatizam que geralmente as maes que se responsabilizam pelo acompanhamento

do filho doente para que 0 marido possa trabalhar e prover o sustento da casa.

Em relacdo a naturalidade, nove (09) dessas mées séo do Estado do Pard e uma (01)
do Maranhdo. Vale destacar que das nove (09) moradoras do Estado do Pard, sete (07) s&o do
interior do Estado. Quanto as suas atividades ocupacionais, sete (07) exercem atividades do

lar e trés (03) outras atividades profissionais (vendedora, autbnoma, lavradora) (Tabela 2).

Um estudo realizado por Pereira, Bichara e Oliveira (2007) com criangas portadoras
de anomalias do Sistema Nervoso Central, internadas da Fundacdo Santa Casa de
Misericérdia do Pard, revelou que parte significativa das maes responsaveis pelas criancas
pertenciam ao interior do Estado (78,38%), com residéncia fixa em locais de dificil acesso,
com precariedade de rodovias e hidrovias para deslocamento e pouca disponibilidade para
imediata assisténcia médica, fato determinante para que as gestantes, nestes locais, nédo
disponham de acompanhamento pré-natal adequado, com perda qualitativa e quantitativa da
assisténcia. Adicionalmente, os autores ressaltam o alto grau de pobreza, com elevados
indices de populacdo mal-nutrida e subnutrida existente no interior do Estado do Para, fatores
que podem estar associados a incidéncia da patologia (PEREIRA; BICHARA; OLIVEIRA,
2007).

Rosa (2005) afirma que a realizacdo de trabalhos com familias de baixa renda é um
grande desafio, que envolve varias limitacbes. Uma delas € o deslocamento do familiar /
cuidador até o servico de assisténcia que, em geral, representa uma dificuldade para esse
segmento social, tendo em vista suas limitagfes econdmicas, situacdo agravada nos casos de
domicilios em localidades do interior do Estado, o que reflete a realidade das maes

participantes desse estudo.

Destaca-se que a maioria das maes desenvolve atividades do lar, fato associado, entre
outros, aos cuidados necessarios as criancas portadoras de hidrocefalia, bem como ao
recorrente e longo tempo que passam acompanhando seus filhos hospitalizados, fatores que
dificultam a entrada e permanéncia no mercado de trabalho. Messa (2008) enfatiza que a
partir de um acontecimento de doenca na familia, esta passa a ter a necessidade de se
reorganizar e se adaptar aos cuidados necessarios ao paciente. Assim, os papéis e funcdes séo

repensados e redistribuidos, para entdo oferecer auxilio ao paciente no processo de adoecer.
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De acordo com Tetelbom et al. (1993), quando uma crianga é acometida por uma
doenca grave, entende-se que o processo de ciclo de vida est4 fora de ordem. O impacto ndo
ocorre somente em relacdo as responsabilidades familiares, mas também associado ao fator
emocional, pois é nas criangas que 0s pais projetam seus sonhos e expectativas. No caso de
doenca, um dos pais precisa estar disponivel para os cuidados em tempo integral, tendo que
parar de trabalhar fora, havendo, assim, perda de um saléario.

Romano (1999) também ressalta que o adoecimento e a hospitalizacdo geram
inimeras mudancas nos papeis familiares, pois quebra a rotina e gera pensamentos de
isolamento e perda de controle. Nesse cenario a familia se vé diante de dilemas entre o cuidar
da crianga hospitalizada e as outras criangas que permaneceram em casa, que por vezes
também apresentam doencas. Ocorre ainda um impacto negativo no or¢camento familiar, em
funcdo da reducdo da renda com o afastamento das atividades profissionais, agravada pelo

aumento dos gastos com o tratamento e manutengédo nas proximidades do hospital.

A partir das consideragOes acima, compreende-se que o impacto da hospitalizacdo
atinge ndo somente o paciente, mas também seus familiares, que vivenciam esse processo.
Isso foi confirmado durante as entrevistas, quando as méaes relataram suas preocupa¢fes mais
frequentes, entre as quais se destacam: maes que deixavam de trabalhar para acompanhar o
filho; pais que se afastavam do emprego para cuidar da casa e das outras criangas na auséncia
da mae, que permanecia no hospital; filhos que permaneciam em casa também adoecidos;
entre outras dificuldades de ordem financeira, tais como a caréncia de recursos para suprir
necessidades basicas; de ordem emocional, como saudades de casa; além de questdes de
ordem pessoal, referentes a dindmica do cotidiano. Portanto, o olhar do profissional de saude

deve estar voltado para essas questdes, fornecendo assisténcia também aos familiares.

O adoecimento adquire um significado na familia, que é formado através de
experiéncias individuais e convivio com a doenca. O espaco que a doenga ocupa na
organizacao familiar depende desse significado, que é Unico, pois tem influéncias subjetivas,
baseadas no historico individual e sécio-cultural; baseadas nas representacdes que a doenca
possui nos grupos em que o individuo estad inserido. Dessa forma, a doenca precisa fazer
sentido ndo s6 para 0 paciente, mas para sua familia também, que precisa de uma
reorganizacdo para lidar com esse evento (MESSA, 2008). O papel dos pais durante a
internacdo da crianca é valioso e insubstituivel, recomendando-se que os cuidados sejam o0s
mais amplos possiveis para inclui-los, favorecendo para que sintam sua contribuicdo como

essencial e que passem por essa experiéncia junto com o filho (BALDINI; KREBS, 2008).
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4.3. 0 ACOMPANHAMENTO NO CONTEXTO HOSPITALAR

Muito se tem discutido acerca das nogdes de salde e doenca. A principio, a énfase
dos profissionais de saude era voltada as propriedades organicas da doenca, o que implicava
numa atuacdo essencialmente curativa, caracterizada pelo atendimento despersonalizado e

desumanizado.

Ap6s uma redefinicdo no desenvolvimento cientifico que culminou com a promogéo
de justica social, bem como com projetos de assisténcia a populacdo e desenvolvimento de
programas na area da saude e ensino, as acfes dos profissionais passaram a se centrar em
medidas preventivas, sendo deslocada a énfase da doenca para a satde. A partir de entdo, o0s
profissionais da saude entraram em contato com uma visdo mais real, social e coerente das
necessidades da populacdo, sendo resgatado o verdadeiro sentido da ciéncia médica, que se

refere a promocéo da saide em primeiro lugar (CHIATTONE, 1986).

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude, o conceito de saude é determinado
como um estado de bem-estar fisico, mental e social (CHIATTONE, 1986). Tal definicdo
indica a importancia da harmonia psicofisica da pessoa, em equilibrio dindmico com sua

circunstancia natural e sécio-cultural.

O cuidado de criancas doentes hospitalizadas implica em diversas necessidades,
devido a sua complexidade. De acordo com Chiattone (1986), a doenca por si s6 ja se
configura como um ataque a criangca como um todo, uma vez que afeta a sua integridade e
compromete seu desenvolvimento emocional. Nesse sentido, € fundamental a humanizagéo no
atendimento as criancas hospitalizadas, no sentido de favorecer suas expressdes de idéias e
sentimentos, visto que elas estdo em desenvolvimento e necessitam de condutas especificas

por parte da equipe de profissionais.

Leitdo (1993) destaca ainda que a hospitalizacdo infantil representa um recolhimento
em um ambiente frio, impessoal e ameacador, gerando expectativas e medos associados a uma
interrupcdo do ritmo comum de vida. Dessa forma, é importante atender a crianca de modo a
favorecer a realizacdo de intervencbes que envolvam o ludico e favorecam a expresséo, de
modo a contribuir para 0o bem-estar das criancas hospitalizadas, minimizando o sofrimento
nesse contexto. Portanto, a organizacdo do ambiente hospitalar infantil deve ser
cuidadosamente estruturada para que o ser humano seja compreendido de modo

biopsicossocial e assistido enquanto pessoa integral.
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Existem varios fatores inerentes a hospitalizacdo que trazem conseqiiéncias nocivas
as criangas, contribuindo para o aparecimento de amarguras existenciais e problemas

emocionais graves, tais como os indicados por Chiattone (1986, p. 44):

[...] o desmame agressivo, o transtorno da vida familiar, a interrupgdo ou
retardo da escolaridade, do ritmo de vida e desenvolvimento, as caréncias
afetivas e agressdes psicoldgicas e fisicas, despesas elevadas e ainda as mais
variadas iatrogenias, entre as quais a mais importante se refere as infeccdes
hospitalares.

Pereira (2000) destaca ainda que as criangas, acompanhadas por familiares ou néo,
de idades diversas, com doencas agudas ou cronicas e suas singulares formas de adoecer,
transitam nos espacos das enfermarias e passam por sofrimentos diversos. Destaca-se que ja
ha os efeitos de sua propria doenca, o sofrimento de se ver longe da familia, da escola, dos
amigos, e a crianca ainda tem que se adaptar a nova instituicdo, a sua rotina, as linguagens

médicas indecifraveis, percebendo-se ainda expostas a olhares, sem “saber”, sem “poder”.

Nesse contexto é fundamental a presenca do familiar acompanhante, que €
considerado um aliado no atendimento de criancgas hospitalizadas, podendo ajuda-las a melhor
utilizar seus mecanismos de lidar com a crise vivida e a hospitalizacdo. Assim, a familia é
considerada como o alicerce da angustia e da dor da crianca hospitalizada, como aquela que
pode proporcionar alivio e bem-estar (ANGERAMI-CAMON, 2004).

Segundo Gidia-Martins e Machado (2002), no século passado, a familia dos doentes
era impossibilitada de acompanha-los, em funcdo da imposicdo dos higienistas. Nesse modelo
médico de tratamento, o paciente era isolado, privado assim de qualquer contato com o meio
externo. Tal modelo de hospitalizagdo era justificado pelo risco de infecgdes e, a interferéncia
da familia era vista como fator negativo. Posteriormente, houve a inser¢do da familia no
ambiente hospitalar para acompanhar seu paciente, contudo, havia restricbes quanto a

permanéncia do familiar no hospital devido ao controle de infec¢bes hospitalares.

No Brasil, a preocupacdo com a permanéncia dos pais no hospital passou a se tornar
mais efetiva apds 13 de julho de 1990, quando foi promulgada a Lei n° 8.069, que dispde
sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), o qual acompanhava o movimento
nacional de democratizagdo e participacdo da sociedade. O capitulo | aborda o Direito a Vida
e a Saude, assegurando protecdo a crianca e ao adolescente atraves de politicas sociais

publicas que permitam seu desenvolvimento sadio, harmonioso e em condi¢fes dignas de
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existéncia. Em seu artigo 12, o ECA prevé que "os estabelecimentos de atendimento a salde
deverdo proporcionar condi¢es para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou

responsavel, nos casos de internacao de crianca ou adolescente” (BRASIL, 1990, p.8).

Com todos esses acontecimentos, as bases da assisténcia a crianga hospitalizada tém
se modificado, levando em consideragéo as leis, como o ECA, e os resultados de pesquisas
nas areas das ciéncias médicas, humanas e sociais. A partir dessas contribuicdes,
desenvolveram-se diferentes perspectivas de como assistir a criangca no processo salde-
doenca, as quais vém orientando a pratica pediatrica. Nessas perspectivas se destacam a
importancia da visdo dos profissionais sobre o ser crianga, o papel da familia e da
comunidade, tipos de problemas a serem identificados, a abrangéncia da assisténcia, a
composicao e o inter-relacionamento da equipe de satde (OLIVEIRA; COLLET, 1999).

Na leitura de Brunholi (1998) é enfatizado que a crian¢a enfrenta a experiéncia da
hospitalizacdo com muita intensidade, ja que no espaco hospitalar é inevitavel a subordinacéo
do corpo ao desconhecido, a vivéncia de emocdes de sofrimento, de terapéuticas dolorosas e
até de morte. O acompanhante passa, assim, a representar o elo entre o contexto hospitalar e o
familiar. Participa de alguns procedimentos, dado a sua proximidade afetiva com a crianca,
constituindo-se, muitas vezes, em fonte do diagndstico médico, considerando-se a limitagéo

da crianca para verbalizacdo coerente sobre a patologia.

Por sua vez, o acompanhante também vivencia com sofrimento o processo de
hospitalizacao de seu familiar, ressaltando-se a tensdo pela preocupacdo com o quadro clinico,
a necessidade de informac6es mais detalhadas e compreensiveis sobre a patologia e, sobre
evolucgéo do tratamento, bem como o sentimento de inferioridade devido hostilidade advinda
de algum membro da equipe, as limitagcdes para permanecer em horéario integral, entre outras.
Ademais, sublinha-se a dificuldade dos pais trabalhadores formais em serem liberados pelo
empregador; preocupacdo com os outros filhos em casa; necessidade de amamentacdo de
outro filho em casa; gravidez em estagio avancgado; trabalho informal imprescindivel no
sustento da familia, etc (BRUNHOLI, 1998).

Meira e Valle (2003) realizaram um estudo acerca das dimens@es interacionais e suas
disfuncbGes na dindmica familiar das acompanhantes de pacientes pediatricos. Para tanto,
foram entrevistadas 20 mées, através da utilizacdo do Teste do Desenho em Cores da Familia
e do Inventario de Sintomas de Stress para Adultos. Os resultados apontaram para as

seguintes questdes: dindmica familiar desestruturada das cuidadoras, concepgdes pessimistas
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do adoecer — preocupacgéo, ambiguidade, impoténcia, culpa, tensdo, desestruturacédo, etc., e
ainda presenca de estresse e sintomas psicoldgicos em todas elas.

Segundo Meira e Valle (2003), quando o adoecer implica em internacdo hospitalar,
passa a representar uma fonte de tensdo a ser vivenciada pelo paciente e pelos familiares, em
especial aquele que assume o papel de acompanhante. A situacdo se torna ainda mais critica
quando envolve pacientes pediatricos, pois sdo as proprias maes que se incubem de todos 0s

cuidados, acompanhando exaustivamente a internacdo hospitalar do filho.

Destaca-se que como cuidadoras em tempo integral, essas maes estdo expostas a
inimeras experiéncias emocionais, fisicas, sociais e familiares peculiares, as quais se agravam
em razdo da prdpria internacdo hospitalar, refletindo-se muitas vezes no proprio bem-estar e
salde dessas acompanhantes, com consequentes fenémenos psicossomaticos (MEIRA,;
VALLE, 2003).

Para Dupont e Soares (2005) nem sempre a experiéncia mais dificil para a crianga no
hospital se refere propriamente a sua doenga ou tratamento, estando mais relacionada ao
afastamento de casa e dos pais, ao contato com situacfes desconhecidas, a ansiedade devido
aos odores, sons e instrumentos estranhos ao seu cotidiano. A hospitalizacdo também é dificil
para os pais, que nesse contexto observam procedimentos dolorosos ou desagradaveis, sem

estarem, muitas vezes, bem estruturados emocionalmente para enfrentar tais situagoes.

No contexto hospitalar, os pais podem experienciar sentimentos de desorientacao,
culpa, raiva, depressdo, percepcdo desordenada do tempo, irrealismo, exaustao fisica, etc.
Alguns podem se sentir inGteis e incertos, bem como excluidos da discussdo e informacéo
sobre seus filhos. Portanto, faz-se de extrema importancia a comunicacdo da equipe de saude
com o0s pais da crianca sobre o tratamento e prognéstico da crianga, favorecendo sua
compreensdo acerca do que estd acontecendo com o filho, deixando-os seguros e mais
tranquilos para exercer seu papel de cuidadores (DUPONT; SOARES, 2005).

Nesse sentido, como afirmam Collet, Rocha e Melo (2004), a inser¢do de um
acompanhante no tratamento da crianca hospitalizada € de extrema importancia, pois seu
envolvimento no processo terapéutico é fundamental para compreensdo da dinamica das
relages entre 0s agentes que prestam o cuidado, uma vez que passam a assumir um papel

mais ativo no acompanhamento e tratamento da crianga internada.

Vale ressaltar que a inser¢cdo do acompanhante no ambiente hospitalar implica em

novas necessidades que vdo sendo criadas nesse espago e que envolvem novas formas de
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organizacao das unidades pediatricas como um todo. Tal organizacdo ndo se refere a simples
alteracfes no espaco e na caracterizacdo do atendimento dado as familias, mas também nas
praticas dos profissionais de salde quanto ao envolvimento dos pais no cuidado a crianca
hospitalizada, na relacdo que esses estabelecem com os pais, na qualidade da assisténcia,
enfim, alteracbes que envolvem a dindmica do trabalho de uma forma geral (COLLET;
ROCHA; MELO, 2004).

A perspectiva de levar os pais para dentro do hospital traz consigo alteragdes nas
relacBes de trabalho estabelecidas no ambiente hospitalar. Os pais foram encorajados a ficar
com os filhos durante a hospitalizacdo, tornando-se mais um dos agentes que tomam parte no
processo de tratamento da crianga, embora ndo tivesse sido efetivamente considerado como
esses pais vivenciariam o processo da hospitalizacdo, essa nova convivéncia com a crianga
internada necessitando de cuidados, com a equipe de salde, e outros acompanhantes e
criangas presentes nesse contexto. Atualmente, reconhece-se a importancia dos pais no
hospital, contudo, mostra-se igualmente relevante a discusséo de sua participacdo e seu papel
no cuidado ao filho hospitalizado (COLLET; ROCHA; MELO, 2004).

Na medida em que as definicdes dos papéis vdo sendo instituidas nas préaticas
assistenciais a crianca hospitalizada, é possivel identificar diferentes concepg¢des do processo
de participacdo das mdes no cuidado de seus filhos. A proposta da permanéncia da mae /
acompanhante no hospital surgiu da necessidade de sua colaboracdo no processo de
recuperacdo da saude do filho, por meio do apoio emocional e seguranca sentida pela crianca
por ter ao seu lado alguém de sua confianca (COLLET; ROCHA; MELO, 2004).

O “tornando-se” acompanhante significa, também, uma oportunidade da familia
aproximar-se da equipe de salde, observando-a e interpretando dentro do que ele consegue
vivenciar. O familiar acompanhante se vé tendo que se adaptar a um cenéario hostil, que néo
Ihe promove conforto, quando se depara com circunstancias decorrentes de uma nova
situacdo: repouso em leitos e cadeiras pouco confortaveis, necessidade de se adaptar a rotina
hospitalar, convivio com outras experiéncias de sofrimento, sendo aconselhada pela equipe de
salde a se acostumar as situagdes hospitalares e ainda assumindo um papel de cuidador
(SILVA; BOCCHI; MANGINI, 2005).

Neste sentido, considera-se a complexidade de acompanhar criangas hospitalizadas,
dai a importancia de se discutir possibilidades de intervencdes dirigidas a essa populagéo.

Além de envolver o cuidado ao paciente, a humanizacgdo se estende a todos aqueles que estdo
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envolvidos no processo salde-doenca, ou seja, envolve, além do doente, sua familia (VILA,
ROSSI, 2002; LANGUE et al. 2008).

A permanéncia dos pais em periodo integral no ambiente hospitalar, sua participacéo
no cuidado e a natureza da relacdo entre criancas, pais e profissionais, tém desencadeado
novas formas de organizagdo da assisténcia a crianga hospitalizada. Nessa perspectiva, o foco
é ampliado, pois se torna necessario dirigir o olhar para a familia, que também necessita de
cuidados, num processo de producdo de relacBes e intervencdes, para além do atendimento
clinico (COLLET; ROCHA; MELO, 2004).

Tal como os autores citados acima, Andraus, Minamisava e Munari (2004) também
afirmam que a familia deve ser foco de atencdo da equipe de saude, uma vez que fica exposta
a situacdes traumaticas impostas pela hospitalizacdo. Nesse sentido, a mesma tem grande
importancia no processo de hospitalizacdo e deve ser atendida em suas necessidades, sendo

considerados seus aspectos sécio-culturais, econdmicos, emocionais e espirituais.

Ao colocar a familia como parceira no processo de assisténcia a crianca, a0 mesmo
tempo em que se reconhece que ela também é foco da assisténcia da equipe de salde, €
possivel estimular sua participacdo como unidade basica dos cuidados da saude da crianca,
abordando-a como também usuéria dos servicos, oferecendo atencdo para que compreenda e
seja atendida em suas necessidades (DEERING; CODDY, 2002).

Nesse sentido, Meira e Valle (2003) destacam a importancia de considerar 0 processo
de hospitalizacdo em sua totalidade, analisando vivéncias e sentimentos nao apenas do
paciente hospitalizado, mas de todos que estdo envolvidos direta ou indiretamente nesse
processo. Ao buscar as repercussdes do adoecer na dinamica familiar, emocional e social dos
acompanhantes é possivel vislumbrar a complexidade dos fenémenos envolvidos, para entdo

se estruturar estratégias de intervencao psicoldgicas junto aos acompanhantes.

Atualmente é reconhecida a importancia do trabalho de orientacdo e apoio aos
familiares de pacientes internados, ajudando-os a encontrar alternativas para a utilizacdo mais
produtiva de seus mecanismos de enfrentamento da crise vivida. Se desejarmos que o0
acompanhante seja capaz de participar da assisténcia e oferecer suporte emocional e conforto
psicologico para ajudar na recuperacdo do paciente, ele deve estar em condicdes de fazé-lo, o
que pressupde sua propria seguranga e estabilidade (ANDRAUS; MINAMISAVA; MUNARI,
2004).
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E importante conhecer o modo como os pais percebem a infancia e a crianca e,
conseqlientemente, seus filhos, o que facilita o auxilio as criangas por parte dos profissionais
que atuam na area da saude. Propostas de intervencdo destinadas a pais podem ser construidas
mais adequadamente, levando-se em consideracdo suas proprias concepcdes e necessidades.
Dessa maneira é possivel propor eficazes acbes de prevencdo e promocdo de salde em
Psicologia, onde as estratégias utilizadas estejam vinculadas a pertinéncia da linguagem e das
concepcdes que as embasam em relacdo a populacdo a que se destinam. (RABUSKE;
OLIVEIRA; ARPINI, 2005).

Tal idéia acima mencionada € reforcada por Oliveira e Bastos (2000), ao indicarem
que o conhecimento sobre valores, significados e modos particulares de entender a infancia e
0 comportamento das criancas constitui uma perspectiva para redimensionar a distancia entre
0 universo simbolico da familia e dos profissionais, e faz parte das condi¢des necessarias para
que orientagdes sobre praticas educativas e estimulagdo do desenvolvimento sejam

incorporadas no cotidiano das familias, apos a alta hospitalar.

Quando um membro da familia enfrenta um problema que envolve ameaca a
satisfacdo de uma necessidade, o grupo familiar, como um todo, é inevitavelmente envolvido,
de um modo ou de outro e em diferentes graus. Nesse sentido, € importante centrar a
assisténcia da equipe de saude na crianca e sua familia, pois a internacdo é vista ndo apenas
como uma situacao critica para a crianga, mas também como um fator de exposicdo da familia
a uma situacdo traumatica que requer atencdo da equipe de saude. O risco de vida e a
internacdo representam, para o familiar, ameacas de conteddo e intensidade variaveis,
acarretando medo, ansiedade e angustia (SOARES; COSTENARO; SOCAL, 2001).

Considera-se importante que o acompanhante seja estimulado a conscientizagéo de
seus sentimentos e necessidades, e que possa expressar suas angustias e dificuldades. Nesse
sentido, faz-se necessario que a instituicdo hospitalar e sua equipe de salde promovam
assisténcia em todos os niveis, envolvendo tanto os pacientes internados, como também os

acompanhantes.



5 COMPREENDENDO OS SENTIDOS DA ENFERMIDADE

“Ah, quanta melancolia!
Quanta solidao!

Aquela alma, que vazia,
Que sinto indtil e fria
Dentro do meu coragéo!
Que angustia desesperada!

Que magoa que sabe a fim! [...] "

(Fernando Pessoa)

48
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5.1 A COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO E SUAS REPERCUSSOES

A Hidrocefalia € uma patologia complexa, que pode envolver diversas seqielas
futuras no desenvolvimento da crianga portadora. Diante do diagnostico da Hidrocefalia de

um filho, os pais vivenciam um elevado nivel de sofrimento.

De acordo com Carvalho (2000), as familias geralmente desempenham papéis sociais
definidos pelo contexto cultural, que favorece o estabelecimento de relacGes permeadas por
valores e regras. A maioria das familias possui uma organizacdo com certa estabilidade,
promotora de apoio emocional, representando um local de resisténcia & pressdo externa

exercida pelo mundo.

Contudo, tal estrutura é abalada com o nascimento de uma crian¢ca com alguma
limitacdo, 0 que costuma provocar profundas alteraces na dinamica familiar (BALDINI;
KREBS; 2008; FIUMI, 2003; TAVARES; SAGOVIA; PAULA, 2007), que se ddo desde o

diagndstico da doenca e seguem durante as fases subseqtientes de tratamento.

Como bem ressalta Messa (2008), a doenca significa a perda da homeostase, que leva
a buscar um novo equilibrio. Portanto, o adoecimento gera crises e desestruturacdo tanto para
0 paciente quanto para sua familia, que é o primeiro grupo de relagdes em que o individuo
esta inserido. Muitas mudancas ocorrem a partir desse evento, levando a inimeras limitagdes,

frustracdes e perdas, dependendo do significado que o paciente e a familia atribuam a doenca.

Um estudo com familiares de pacientes com cancer, realizado por Costa e Lima
(2002), evidenciou que a vida da familia e da crianca passa por varias transformacfes em
decorréncia do diagndstico, tendo que ocorrer uma adaptacdo a uma nova rotina, na qual as
exigéncias e demandas do tratamento passam a fazer parte do cotidiano familiar. Nesse
contexto, surgem sentimentos de culpa, medo da morte, otimismo, depressdo, esperanca e
desesperanca que acompanham toda a familia, tendo um ou outro maior destaque, de acordo

Com 0 sucesso ou insucesso do tratamento.

Borghesan (2000), através de seu estudo sobre o lugar da familia no tratamento de
criangas com encefalopatias, indicou que os sentimentos mais frequentes em relagdo ao
diagndstico da crianga sdo: culpa, raiva, desespero e conformismo. Por vezes a doenca é

aceita como castigo.
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Algumas dessas condigdes foram identificadas nesse grupo de mées, como observado

nos relatos a seguir:

“Antes eu me sentia totalmente deslocada, hoje eu tenho meu pé no chao.
Antes eu pensava: meu Deus, como é gque eu vou criar essa crianga com
esse problema? Quando eu soube, pensei até em fugir do hospital e
abandonar ela, mas depois eu mudei de idéia” (M2).

“Eu acho tudo isso muito ruim, mas eu tenho fé em Deus que vai dar tudo
certo; entdo eu vou levando com ela. Quando eu soube da doenca dela eu
chorei muito, fiquei muito triste, porque eu tinha muita vontade de ter um
filho, de ver andar, brincar; eu nao sei como vai ser com ela” (M3).

“Ah, eu fiquei muito desesperada. Fiquei agoniada e o pior é que eu ndo
podia fazer nada por ele” (M5).

“Logo que descobri que ele estava doente, eu fiquei desesperada e fui
procurar saber o que era a doenca. [...]. Entdo eu fiquei superassustada e,
como eu nao tinha ajuda, eu s6 fazia chorar” (M6).

“Ele nasceu de parto normal, s6 com a doenca de hidrocefalia. Abandonar;
eu ndo teria coragem, porque tudo o que a gente tem na vida, é porque a
gente mereceu, como dizem: Deus da o fardo do tamanho que a gente pode
carregar. Entdo, se Deus me deu ele, eu acho até que ndo é o fardo pelo fato
de ele ndo ficar sobre os meus ombros, pois ¢ independente de mim” (M6).

Tal como observado acima, destaca-se que, na formacéo do significado da doenca,
muitos sentimentos e reacBes podem surgir no paciente e seus familiares, como culpa,
desespero, raiva, frustracdo, inconformismo, incerteza, dividas, medo, negacdo por falta de
recursos, sensacao de impoténcia, desdnimo, ameaca a integridade do paciente e ao sistema
familiar (RADLEY, 1998).

O conhecimento das reac6es dos pais diante do nascimento de um filho diferente do
esperado, que necessita de cuidados especiais, ¢ de fundamental importancia para o
tratamento da crianca e para prevencdo de problemas emocionais apdés a alta hospitalar
(BALDINI E KREBS, 2008).

Hojaij, Brigagdo e Romano (1994) enfatizam a negagdo como mecanismo de defesa’
comum em reacdo a descoberta da doenca ou as perdas relacionadas a ela. Tal reacdo pode
estar associada a falta de recursos da familia para lidar com a noticia da doenca, o que por

! Entendido como diferentes tipos de operacdes em que a defesa pode ser especificada. Os mecanismos
predominantes diferem-se segundo o tipo de afec¢do considerado, o grau de elaboracdo do conflito defensivo,
etc. (LAPLANCHE; PONTALIS, 2001).
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muitas vezes retarda a busca por tratamento. A negacio’ pode ser identificada em algum dos

relatos:

“Antes, eu ndo queria aceitar de jeito nenhum, eu fiquei desesperada quando
eu vi a cabega dela crescer, eu ndo queria aceitar” (M1).

“O meu medo ¢ de... Nem sei, eu ndo tenho medo nenhum. Eu queria que ele
ficasse logo era bom” (M7).

“Mas sO que a gente que ¢ mae, muitas vezes ndo quer admitir a doenca do
filho. A minha familia comecou a perceber: olha, tu ndo vé a que a cabeca da
[...] ta crescendo? Eles notavam, mas eu ndo queria admitir como mae” (M9).

“A médica falou para mim que ele ndo vai andar, que ele vai fazer xixi e cocd
toda hora, pois nédo vai controlar, e isso realmente acontece, ele ndo controla,
mas eu tenho fé em Deus que tudo isso que ela falou para mim, ndo vai
acontecer com meu filho. Que ele vai andar, vai ser uma crianga normal”
(M10).

Nesse contexto, a equipe de salde deve lidar pacientemente com a nega¢do dos pais,

até que possam aceitar o diagndstico, respeitando seus mecanismos de defesa e Ihes ajudando

gradativamente a aceitar e suportar o sofrimento (BALDINI; KREBS, 2008).

Quanto a comunicacdo do diagnoéstico, sentimentos de onipoténcia, no sentido de

pensar que seus filhos ndo poderiam ser atingidos por tal doenca, mesmo estes ja

apresentando os tracos da enfermidade, evidenciaram a negacdo da realidade.

Em alguns casos, como o de M6, a negacdo culminou num processo de rejeicdo da

crianca, o qual foi trabalhado pela equipe de satde, de forma a ressignificar o vinculo méae —

bebé.

“Eu rejeitei ele, porque eu acreditava que ja tinha passado muitas coisas em
relacdo ao pai dele e eu ndo acreditava que ia sofrer mais. [...] eu achava que
ndo merecia a situacdo, ndo merecia ter um filho com Hidrocefalia e eu o
rejeitei totalmente, eu ndo queria ele, até pedia para Deus para que fizesse
que eu perdesse ele, que ele ndo nascesse” (M6).

“Entdo eu procurei a psicologa que me ajudou muito nessa fase de
sofrimento, foi ai que eu decidi lutar por ele, ja que ele estava dentro de mim
e ia sair, entdo eu teria que arcar” (M6).

2 A negagdo é um mecanismo de defesa pelo qual o sujeito nega seus desejos, pensamentos ou sentimentos até
entdo recalcados, para defender-se deles (LAPLANCHE; PONTALLIS, 2001).
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Baldini e Krebs (2008) destacam a importancia da avaliacdo da estrutura familiar,
que pode ser realizada através de uma anamnese completa, que forneca informacdes sobre
padrdes prévios em lidar com situacGes de estresse, doencas, hospitalizagdes, afinidades
religiosas e crencas. Faz-se necessario conhecer essas vivéncias, pois provavelmente os
mesmos mecanismos serdo utilizados na situacdo atual. De acordo com as autoras, 0S
mecanismos de defesa mais utilizados nessas situacBes sd0: negacdo, projecdo®,

intelectualizagdo®, raiva e finalmente aceitacéo.

A legitimacdo, aceitacdo e respeito pelas emocgbes dos pais, como sentimentos de
perda, arrependimento, dor, culpa e tristeza diminui a negacdo dos mesmos e sua elaboracéo,
ja que podem ser aceitos e compreendidos pelo profissional responsavel. As familias sdo
propensas a perpetuar sentimentos desconfortaveis ou dolorosos quando sdo ignorados,
negados ou tratados como se ndo devessem existir. Entretanto, algumas vezes, o simples fato
de respeitar e dar legitimidade a esses sentimentos exacerbados ndo sera suficiente, e essa
familia devera ser atendida por um profissional competente para trabalhar com problemas
emocionais mais complexos, como no caso de disturbios familiares graves (BALDINI,
KREBS, 2008).

Souza e Alves (2004) realizaram uma pesquisa descritiva com método qualitativo e
que teve como objetivos descrever as representacdes das mées acerca do diagnostico de
Hidrocefalia congénita de seus filhos e analisar as expectativas dessas maes com relagcdo ao
futuro das criancas. A referida pesquisa foi realizada em um Hospital Municipal Pediatrico do
Rio de Janeiro com dez maes de criancas, menores de um ano, portadoras de Hidrocefalia

congénita, internadas para a cirurgia de instalacdo ou troca de valvula de derivacéo.

Os resultados da referida pesquisa também apontaram que, diante do diagndstico de
Hidrocefalia, as maes ficam desesperadas, angustiadas, em estado de choque e sem entender o
porqué da malformacéo do filho. Elas desconhecem a doenca e suas consequiéncias e recebem
orientagdes inadequadas. Demonstram inseguranca com relacdo ao futuro e preocupacgdo com
o resultado da cirurgia, mas mantém as expectativas de cura, estando de acordo com o0s

achados do presente estudo. Os profissionais que atuam com essa clientela, portanto, devem

® A projecdo é definida como uma operacdo pela qual o sujeito expulsa de si e localiza no outro — pessoa ou
coisa — qualidades, sentimentos, desejos e mesmo objetos que ele desconhece ou recusa nele (LAPLANCHE;
PONTALLIS, 2001).

* A intelectualizacdo é um mecanismo onde o individuo, em termos discursivos e formulagdes intelectuais,
procura explicar 0 motivo dos seus sentimentos, tentando passar a impressao de domina-los completamente
(LAPLANCHE; PONTALIS, 2001).
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estar preparados para orientd-las, uma vez que informagGes inadequadas podem contribuir
para o aumento do sentimento de culpa e interferir no processo de aceitacdo do filho com
malformacdo (SOUZA; ALVES, 2004).

E importante ressaltar que a intensidade da reacdo da mae diante do diagndstico de
uma doenga cronica depende de diversos fatores, incluindo as vivéncias e a personalidade
dessa mée. Entre esses fatores, apontam-se: 1) Se a deficiéncia é visivel ou ndo ao primeiro
olhar; 2) A extensdo deficiéncia, e se pode ser corrigida; 3) Se existe ou ndo envolvimento
neuroldgico, isto €, até que ponto a crianca ird crescer e se desenvolver intelectualmente e 4)
A expectativa de vida da crianca (ZIEGUEL, 1985).

Santos e Sebastiani (2001) destacam trés tipos de reacdes da familia frente a situacéo
de crise ocasionada pela descoberta de doenca em um membro e pelas limitagdes causadas. O
primeiro tipo ocorre quando a reagdo do sistema familiar € a mobilizacdo no intuito de resgate
do estado anterior. Por vezes, esse estado anterior ndo pode ser resgatado, exigindo que a
familia crie uma outra identidade. Entdo a familia passa por dificuldades no processo de
enfrentamento da doenca, tentando ressignificar a enfermidade. No segundo, a reacéo é de
paralisacdo frente ao impacto da crise. Quanto ao terceiro tipo, a familia identifica beneficios
com a crise gerada pela doenga, e se mobiliza para manté-la. O doente é colocado como bode
expiatorio, sendo o depositéario de todas as patologias das relagdes dentro da familia.

Segundo Moreira e Macedo (2003), na convivéncia com uma realidade dessa ordem,
pais e médes sdo colocados, num primeiro momento, frente a situacGes-limite que envolvem a
ambivaléncia de sentimentos e mudanca de projetos. Ou seja, viver e conviver com uma
doenca de longo curso envolve o desafio de rever projetos que nem sempre englobam um
ideal de autonomia, cuja temporalidade ndo é a das expectativas formais de insercdo na

sociedade, e de contemplacdo da diferenca.

O ideal do que seja um filho saudavel é alimentado também por toda uma tradicédo
cientifico-profissional que se baseia em padrdes, rendimentos e critérios diferenciadores, que
hierarquizam as pessoas. Essa tradigdo encontra ressonancia no mundo da vida comum e se
reproduz. O desconhecimento referente a doenca, sobre a qual pouco se fala, gera muita
ansiedade nos pais, que passam a ter a responsabilidade de cuidar da crianga portadora,
identificar possiveis problemas de salde e buscar socorro (MOREIRA; MACEDO, 2003).

Nesse sentido, é importante conhecer o significado atribuido a doenga. Segundo

Radley (1998), a doenga crbnica é aceita a partir de um significado que Ihe é atribuido e que
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nomeia tal experiéncia. Todos os membros vivenciam o processo de adoecer com 0S recursos
que lhes sdo disponiveis, assim, diferentes significados surgem de acordo com a historia

pessoal de cada membro.

Vale ressaltar que a relacdo profissional-paciente/familiares € muito importante no
momento do diagnostico e ao longo do tratamento. Segundo Rizzotto (2002), no ambito da
salde, criar vinculos depende do estabelecimento de relagdes proximas e claras, de maneira
que o sentimento do outro seja sensibilizador, visando a autonomia do paciente, bem como o

compartilhamento da responsabilidade por sua vida ou morte.

A vinculacao é uma tarefa nobre e ndo um jogo de sedugdo para perpetuar a
necessidade de lisonja do profissional. A vinculagdo é um compromisso,
uma manobra bem intencionada, calculada, sem ser fria; movida
basicamente pela intuicdo e pelo sentimento do profissional (BENETTON,
2002, p. 77).

A comunicacdo adequada do diagnostico de uma doenca se torna atual através da
discussdo sobre a humanizacdo no ambito da satde. Quando o profissional olha seu paciente
globalmente, ele atua de forma humanizada, preocupando-se com o impacto das informacoes
na familia e no paciente (LANGUE, et al., 2008; BAZON, et al., 2004).

Dessa forma, os profissionais envolvidos no diagnostico e tratamento da crianca
devem se preocupar com a forma mais adequada de fazer esse comunicado a familia, para que
ela se sinta amparada e orientada em relacdo aos cuidados necessarios. Ressalta-se que a
maneira como a doenca € comunicada pode amenizar o choque dos familiares e cuidadores,

sendo importantes atitudes de apoio nesse momento (FIUMI, 2003).

De acordo com Baldini e Krebs (2008), a partir da década de 60, muitos autores
comegaram a se preocupar com técnicas para dar diagnésticos aos pais de criangas que
nasciam deficientes ou gravemente doentes. Em 1971, o comité britanico “British Working
Party” recomendou que as informacgdes fossem dadas o mais cedo possivel, para evitar que
descobrissem a doenca, por si mesmos. Contudo, houve discordancias em relacdo a essas
recomendacdes, pois alguns autores advertiam quanto as reacgGes psicoldgica dos pais, que
podiam levar & rejeicdo temporéria da crianca, sugerindo que a comunicacdo a familia fosse

realizada por uma equipe multidisciplinar.

Schwartzman et al. (1999) enfatizam que embora os pais tenham o direito de saber o
diagnostico do filho, cabe a equipe de saide a escolha do momento mais oportuno e da

maneira mais adequada para tanto. N&o existe a forma ideal para essa tarefa, mas estudos
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apontam algumas abordagens adequadas. A comunicagdo deve ser feita preferencialmente
com a presenca de made e pais juntos, num lugar de privacidade, onde ndo ocorram
interrupcdes, para que 0s pais possam tirar todas as duvidas existentes no momento. A pessoa
responsavel pelo comunicado deve inspirar confianca e ndo utilizar vocabulario técnico-
cientifico que dificulte a compreensao, ademais, deve estar consciente que neste momento, 0s
pais estdo sujeitos a reagdes emocionais e muitas vezes, precisam contar com uma atitude de
continéncia do profissional. Essas préaticas profissionais poderdo ajudar no estabelecimento do

vinculo dos pais e da crianga posteriormente.

E importante ainda informar aos pais, no momento da noticia, sobre as proximas
etapas a serem realizadas, tais como exames, instituicdes especializadas a serem procuradas e
tipos de tratamentos necessarios. Segundo Fiumi (2003), ap6s o diagnostico, é importante a
familia entrar em contato com profissionais de varias areas para esclarecer suas duvidas que
ndo foram abordadas durante o diagndstico, visto o elevado numero de informacdes

transmitidas na ocasido e a impossibilidade de assimilacéo total.

Quando o diagnostico ndo é estabelecido ao nascimento da crianca, 0s pais ao
perceberem algo de errado no filho geralmente comecam a buscar por ajuda profissional. As
familias que dependem do atendimento do SUS podem demorar meses ou anos para conseguir
um atendimento eficiente. Esta busca gera na familia sentimentos de impoténcia, ansiedade e
angustia (BAZON et al., 2004). Tal situacdo € exemplificada pelo relato a seguir de M7, que é

proveniente do interior do Estado:

“Quando eu descobri, eu fiquei muito triste, eu chorei demais. Eu queria
internar logo ele, mas ndo tinha leito. Eu fiquei chorando parece uma
desesperada, estava sO eu e ele, ndo veio mais ninguém comigo, estava sO
noés dois aqui em Belém” (M7).

A noticia do diagnostico de uma malformacdo congénita é sempre dolorosa e dificil
para 0s pais. Portanto, nesse momento, o profissional de salde que acompanha a familia
precisa estar preparado para transmitir a noticia, compreendendo que essa mobiliza intenso
sofrimento, sendo capaz de aceitar e acolher duvidas, temores e desespero. O impacto do

diagnostico é doloroso e representa incertezas quanto ao tratamento e prognostico.
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5.2 AGUA NA CABECA: O QUE E ISSO?

Hidrocefalia vem do grego: hidro significa agua, céfalo cabeca. Portanto, a
Hidrocefalia representa um acumulo anormal de liquido nas cavidades dentro do cérebro. A
maioria das méaes acompanhantes relatou que sabia que o filho possuia a “4gua na cabecga”,
contudo, em funcéo de varios fatores, dentre eles o nivel de escolaridade e falta de maiores
informacdes, ndo nomearam a doenca quando foram questionadas, apenas M10 mencionou o0

termo Hidrocefalia.

Desse modo, quando as acompanhantes foram convidadas a relatar o que conheciam
a respeito da doenca do filho, a maioria mencionou ter recebido informacgdes limitadas a

respeito da enfermidade, como observado nos relatos a seguir:

“O que eu sei da doenga da minha filha é que ela tem uma ma-formacao na
cabega” (M1).

“Olha, logo quando ela teve esse problema, eu ndo tive informacéo
nenhuma. Sé falavam que era agua na cabega” (M2).

“Eu ndo sei nada (risos). Eu sei que tem que operar para tirar esse liquido e

ela (filha) poder viver, se ndo operar a cabeca vai continuar crescendo”
(M3).

“Para falar a verdade, eu nao sei quase nada (risos). A Unica coisa que eu sei
é que o que causou a doenca foi o fato dela ter nascido prematura” (M4).

“Eu sei o que me falaram. Que ele é doente. [...]. E esquisito o nome da
doenca. S6 me falaram que essa doenca faz a cabeca dele crescer, devido o
liquido dentro” (M5).

“O que eu sei é que o acamulo de liquido no cérebro faz com que aumente a
cabeca dele e isso faz com que a crianca tenha alguma lesdo, tanto fisica
quanto mental” (M6).

“Eu sei que ele tem liquido na cabega. Eu néo sei direito, porque o [...] ndo
explica bem, ele s6 diz que é uma malformagéo no cérebro muito delicada e
o tratamento é muito delicado” (M7).

“Ele (médico) s6 disse que tinha agua na cabega” (MS).
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“Néo me explicaram muito bem, s6 me disseram que era um liquido na
cabeca, que d& no cérebro e a cabec¢a da crianca vai crescendo, e se nao
colocar a valvula, a crianca vai ter convulsdes, por isso ela tinha que fazer a
cirurgia” (M9).

“Eu sei que ele tem hidrocefalia, mas eu ndo entendo muito. Tem criancas
gue tem essa doenca e ndo anda, eu sei pouca coisa sobre isso” (M10).

“FEu entendi pouca coisa, eu sei que a hidrocefalia ¢ da agua na cabeca da
crianga, faz crescer, mas ndo da para entender o porqué, a gente ndo entende
o porqué dé isso nas criangas” (M10).

Observa-se nos relatos acima os sentidos dados por essas mées a doenca, referindo-se
a mesma nao pela sua designagdo, mas como a doenga “esquisita”, a “malformag¢do”, a “agua
na cabeca que pode matar”. Esse estranhamento inicial é provocado pela diferenca. Segundo
Moreira e Macedo (2003), o adulto ndo fala nada quando se depara com a diferenga; e esse
"ndo dito" do adulto denuncia muito mais a deficiéncia do outro. A diferenca ndo € para ser
negada, contudo o adulto nega a diferenca na tentativa de uma igualdade, o que ndo funciona
porque o estranhamento permanece, denunciando o que ndo foi dito. Tal situagdo €

confirmada por esse estudo, como expresso por uma mae:

“Muitas pessoas, quando véem a crianga, elas ndo falam, mas ficam
observando, a gente nota que elas ficam observando com vontade de falar
alguma coisa, mas ndo falam, talvez por medo ou vergonha. Mas eu acho
normal, eu ndo fico com vergonha da minha filha” (M4).

Glat (1998) argumenta que um dos maiores problemas das pessoas com deficiéncia,
que afeta sua vida de todas as formas é o estigma - que ¢é a avaliacdo, em geral negativa,
daquilo que ele tem como diferente. O estigma funciona como rotulo, que faz com que
qualquer comportamento do individuo deficiente seja avaliado a partir dos atributos
estereotipados do estigma. Logo, qualquer comportamento seu sera relacionado a deficiéncia,

ou como consequiéncia dela ou como uma forma de compensa-la.

Faz-se importante considerar o estigma ao qual as criancas portadoras de hidrocefalia
passam a ser alvos pela propria comunidade, que deveria ser a rede social de apoio para
superacdo das dificuldades. Segundo Moreira e Macedo (2003), geralmente essa doenga se
torna um estigma para seu portador, uma marca; contudo, as leituras realizadas pelos sujeitos

envolvidos nos cuidados a crianca é que vao atribuir um sentido a essa marca. Esse sentido



58

pode se desdobrar em diversos significados associados as expectativas, comparagoes,
hierarquizagOes, desvalores, ou, por outro lado, na busca de valorizar, acolher, atribuir ao

filho a qualificacdo de um sujeito de fato e de direito, entre outros.

Costa (2000) enfatiza que a expressdo de sentimentos negativos ressalta a
identificacdo pela mde do estigma do deficiente como um desviante, um anormal. O nome

“deficiente” exprime um significado especifico, que por natureza ¢ depreciativo.

Souza et al. (1998) realizaram um estudo acerca dos sentimentos e reacfes dos pais
em relacdo a filhos epilépticos. Os sentimentos de medo, ansiedade, raiva, magoa, culpa e as
reacOes de superprotecdo, permissividade, superindulgéncia estavam presentes nos pais; sendo
expressos nas excessivas restricdes as atividades infantis (como por exemplo: andar de
bicicleta, jogar bola, brincar na casa de amigos) e nas proprias dificuldades, que sentem em
impor limites disciplinares ou mesmo estabelecer puni¢bes adequadas, acabando por
prejudicar o desenvolvimento emocional e social de seus filhos. O autor destaca que é comum
nas criangas epilépticas a presenca de comportamentos como inseguran¢a, imaturidade,
dependéncia, falta de autonomia e baixa auto estima, entre outros, que sdo relacionados com
uma variedade de fatores sociais envolvidos no processo de ajustamento, em particular, e

variaveis envolvendo a relagdo pais e filhos.

Neste sentido, considera-se que quando as maes e familiares aceitam passivamente a
possibilidade da crianga viver isolada, considerando natural que a crianca ndo aprenda ou nao
desenvolva capacidades esperadas, favorecem o estigma. A especificidade desta crianca de
ndo aprender é atribuida unicamente a sua incapacidade. Dessa forma, legitima-se o padrao

esperado de seu processo de desenvolvimento.

O estigma associado as marcas da doenca com que os filhos nascem ocupa um papel
importante no processo de interacdo entre a mae, a crianca e os profissionais de satde. E
nesse contexto que as criangas e suas familias vao aprender a viver e expressar suas diferencas
frente aos padroes de normalidade socialmente compartilhados (MOREIRA; MACEDO,
2003).

Assim, no estudo realizado por Moreira e Macedo (2003), foi evidenciado no
discurso das maes pesquisadas ndo s6 os impasses vividos diante da Hidrocefalia, mas
também as construgdes criativas de vida, felicidade e habilidades em lidar com os
preconceitos derivados do estigma que a doenga acarreta.
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Entrar em contato com as dificuldades, recuar diante delas e criar solugdes,
representam formas de lidar com o estigma e também de reivindicacdo de um lugar para o
filho na familia e na sociedade (MOREIRA; MACEDO, 2003).

E necessario considerar nesse contexto a importancia das informagdes oferecidas pelos
membros da equipe de salude, que podem mudar, consideravelmente, o estigma da doenga,
bem como o estado de tensdo vivido pelos pais, que envolvem seus medos e fantasias, tal

como evidenciado nos relatos a seguir:

“Eu sei muito pouco sobre o tratamento dela, praticamente nada, ainda ndo
me deram essas informagdes, mas acho que ainda vao dar” (M4).

“Antes de eu ter ele, eu ndo sabia nada. Depois que eu tive ele, é que as
pessoas foram me orientando sobre como era, mas antes eu ndo conhecia
nada” (MS).

“Quando eu fiquei sabendo que ele ia apresentar um problema, eu fiquei
muito triste, e depois que ele nasceu, eu fiquei mais desesperada ainda,
porque eu ndo tinha nenhuma informagao da doenca, ndo sabia porque ele
nasceu assim” (M10).

“A [...] ndo me explicou nada. Ela apenas falou para mim que ele era uma
crianga que ia ter deficiéncia mental, deficiéncia fisica, e eu ndo tinha
informacdo nenhuma, entdo quando ela me falou, eu fiquei desesperada, eu
chorava muito com medo de perder meu filho. Ela ndo me explicou o que
tinha acontecido com meu filho, s6 falou isso para mim” (M10).

Nos relatos acima, principalmente de M10, nota-se como a mesma Se sentiu
desamparada em decorréncia da falta de informacdo, o que gerou muita ansiedade e medo.

Vale ressaltar que a ansiedade pode aumentar quando os pais se deparam com a falta
de apoio, ou seja, quando percebem que ndo tém com quem contar. Tal ansiedade pode
contribuir para a falta de investimento na sua funcéo de pais (BIGRAS; PAQUETTE, 2000).
Todavia, no caso da situacdo contraria, onde sejam dadas todas as informagfes necessarias
para entendimento da patologia e do tratamento, a familia passa a ter maiores condicdes de
lidar com a situagdo e assumir um papel ativo nesse processo. A segunda possibilidade esta

exemplificada com os relatos a seguir:

“Se a gente nao procurar se informar, se a gente ndo sabe informacéo sobre
alguma coisa que acontece com o filho da gente, a gente fica sem saber para
onde correr. Entéo a gente ciente do problema, conhecendo melhor, a gente
tem como lidar com a situagdo” (M1).
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“Ai com todas essas informagdes eu fui dizendo, que ndo, a minha filha
tem cura, ela tem chances de ser uma crianca normal, se for tratada com
rapidez, porque se realmente a gente ndo tratar com rapidez a crianga vai ter
muitas seqiielas” (M2).

“Eu procurei fazer alguma coisa para me conter, foi entdo que procurei a
biblioteca daqui debaixo, e comecei a ler as coisas ruins e as coisas boas
também” (M6).

“Eu s6 queria saber mais sobre essa doenca, quanto mais informacdes
tivermos, a gente vai saber lidar mais com a doenga, com a crianga” (M4).

Freedman e Boyer (2000) em seus estudos sobre servi¢os de apoio para pessoa com

deficiéncia e sua familia, constataram que a falta de informacdo € um dos principais

obstaculos experimentado por muitos pais. Os pais citaram a falta de informacdo e muitas

vezes a orientacdo inadequada por profissionais de salude, como o impedimento para

identificar e obter os apoios necessarios. Com base nos dados qualitativos deste estudo

emergiram seis pontos chaves que, segundo 0s autores, podem aumentar a compreensao de

profissionais que lidam com pessoas com deficiéncia:

1-

2-

Apoios sociais aumentam o bem-estar das pessoas com deficiéncia e suas familias;

As familias querem apoio que seja profissional e preventivo. As familias precisam de

apoio em uma base continua e que se dirija as necessidades de toda a familia;

As familias precisam de informacdo sobre programas e recursos, que lhes permita
identificar e obter os apoios necessarios. Os profissionais precisam prover as familias de

informac0es claras e atualizadas sobre os recursos disponiveis.

Para alguns grupos especificos é necessario estender o atendimento para outras

instituicdes, decorre entdo a necessidade de ter estas informacdes e encaminha-los.

A colaboragdo entre instituicGes e servicos € necessaria para eliminar as barreiras
encontradas pelas familias no acesso e uso destes suportes sociais. Percebe-se
frequentemente que as institui¢cbes envolvidas no cuidado e apoio a pessoas deficientes
trocam poucas informacdes, ou seja, pouco sabem dos trabalhos umas das outras, o que
resulta em uma grande diferencga nos servicos oferecidos, duplicacdo de procedimentos e

informagdes contraditorias.

E necessario facilitar o acesso, promovendo maior divulgacdo das atividades

disponiveis, e alargar a cobertura destes atendimentos para um ndmero maior de
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atividades, nas quais os portadores de deficiéncia possam ser incluidos, e participarem

mais ativamente em suas casas € na comunidade.

E importante que a familia esteja amparada nos momentos de crises, dividas e
incertezas, pois, na maioria das vezes, a familia é o suporte do paciente tanto durante a
hospitalizagdo quanto em casa. Portanto, a familia deve estar honestamente informada sobre a
realidade do paciente, do desenvolvimento da patologia e dos cuidados necessarios, para

entdo poder se organizar e elaborar as mudancas.

Drotar et al. (1975) afirmam que, no caso de criancas nascidas com malformacdes,
faz-se importante que o médico (estendo para a equipe de saude) esteja familiarizado com as
fases previsiveis da crise diante do diagnostico. Segundo os autores, 0 choque e a negacao que
a familia sofre limita sua assimilacdo de informacdes, portanto, as mesmas devem ser

repetidas quantas vezes se fizerem necessarias.

E importante considerar que as informagcdes aos pais devem ser dadas de forma clara,
oportuna e sensivel. Quando fornecidas no momento da crise, no momento da internacéo,
podem ser mal-interpretadas ou simplesmente ndo assimiladas. Nesse sentido, devem ser
repetidas quantas vezes forem necessarias, para que 0s pais compreendam exatamente o
problema da crianga e o tratamento (BALDINI; KREBS, 2008).

Sobre a importancia da informagao, Mufioz e Fortes (1998) destacam que o paciente
ou seu responsavel é uma pessoa autbnoma, que tem o direito de consentir ou recusar
propostas de carater preventivo, diagnostico ou terapéutico que afetem ou venham a afetar a
integridade fisico-psiquica ou social. Para que o sujeito possa escolher aquilo que acredita ser
o melhor para si, é preciso que tenha sido esclarecido acerca da situacdo, das alternativas de
escolha, das implicacdes, beneficios e possiveis consequéncias.

Dessa forma, cabe aos profissionais de saude, dar informacdes de modo adequado,
evitando expressdes técnicas que dificultem a compreensdo, além de repetir as informagoes
quantas vezes forem necessarias. E preciso que a pessoa compreenda o sentido das
informacdes; que lhe sejam apresentadas alternativas de tratamento; que seja orientada a
respeito dos procedimentos diagndsticos, terapéuticos ou preventivos; que saiba das possiveis
complicacOes e seqielas decorrentes de determinada intervengdo; que lhe sejam dadas
informacdes quanto a eficacia do tratamento, dores, desconfortos, custos e duragdo do

tratamento, entre outras informacdes relevantes.
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53 QUEM E O CULPADO? SOBRE A ETIOLOGIA E O PROCESSO DE
ADOECIMENTO.

Acerca dos fatores etioldgicos da doenca, cinco (05) mées ndo sabiam a origem da
doenca (M1, M3, M5, M6, M8). Nos outros casos a doenca foi associada ao quadro de saude
na ocasido da gravidez, como: infecgdo urinaria (M9), e ap6s o nascimento da crian¢a, como
prematuridade (M2, M4), queda (M7) e decorrente de outra doenca — Mielomeningocele®
(M10).

De acordo com Juca et al. (2002), através de um estudo realizado com 150 criancgas
portadoras de Hidrocefalia, observou-se que as etiologias congénitas e adquiridas tiveram a
mesma incidéncia, destacando-se a mielomeningocele no primeiro grupo e a prematuridade e
a meningite no segundo, como as causas mais freqlentes. No referido estudo esteve presente

dois casos decorrentes de prematuridade e um associado a mielomeningocele.

Vale ressaltar que em criangas pequenas, 0S riscos para o desenvolvimento da
Hidrocefalia incluem as alteracBes congénitas, tumores localizados no SNC, ocorréncia de
infeccdes intra-uterinas, infeccbes que acometem o SNC de bebés, traumas que eventualmente
ocorrem durante 0 parto ou os traumas ocorridos antes ou depois do nascimento, tais como
quedas. (ENCICLOPEDIA, 2007). Também se observou a ocorréncia de um (01) caso de
infeccdo e um (01) em decorréncia de trauma em fungdo de queda. Nos outros casos, as maes

ndo identificaram os fatores etiologicos:

“Bem, antes dela nascer eu fiz a ultra-som e constatou que ela tinha
hidrocefalia” (M1).

“Até os cinco meses eu bati uma ultrassom e a minha filha ndo apresentava
essa doenca, descobri que ela tinha muito depois, quando ela nasceu. No
caso da minha filha foi prematuridade que levou & hidrocefalia” (M2).

“Ela nasceu com a cabecinha normal, s6 vim descobrir depois com essa
médica. Ela ja tinha dos 3 para 0os 4 meses, a cabeca dela cresceu muito
rapido” (M3).

“Ele teve alta, nasceu com a cabeca normal, depois retornou para fazer
exames e foi atestado liquido na cabeca, entdo ela foi encaminhada para a

® Refere-se a uma alteragdo congénita, manifesta pelo defeito do tubo neural, ou seja, ocorre um fechamento
incompleto da coluna vertebral. Comumente as criangas portadoras da mielomeningocele apresentam também a
hidrocefalia (PEREIRA; BICHARA; OLIVEIRA, 2007).


http://www.biobras.com.br/adam/encyclopedia/ency/article/002389.htm
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neuro. A Unica coisa que eu sei é que 0 que causou a doenga, que a
neurologista falou, foi o fato dela ter nascido prematura, foi um dos fatores
que causou ela ter nascido com hidrocefalia” (M4).

“Eu descobri porque ele comegou a chorar muito, e a cabeca sempre ia
crescendo. Eu ia ao médico e sempre me falavam que era normal e eu dizia
gue ndo era, porgue nao era o meu primeiro filho e eu sabia que ndo era
normal. [...] s6 fui descobrir quando ele ja tinha dois meses de idade” (M5).

“Eu descobri com seis meses que ele tinha Hidrocefalia, através da
Ultrassonografia, que constou a dilatacdo na cabega dele” (M6).

“A doenga eu soube porque ele caiu da rede quando tinha cinco meses de
nascido. A irmazinha dele foi tirar ele da rede e ndo conseguiu carregar
porque ele ja era pesado, ai ele caiu, entdo criou um nd na cabeca dele e
encheu de &gua. A gente achou estranho, pensamos que era um coagulo,
entdo viemos para o Pronto Socorro, primeiro fomos para Castanhal e na
avaliac@o deles disseram que era hidrocefalia” (M7).

“Quando ele nasceu, 0 médico que fez a ceséria disse logo. Ele nasceu de
nove meses. O médico ndo disse que era Hidrocefalia, ele falou: teu filho
nasceu com agua na cabega” (MS).

“A gravidez se desenvolveu normalmente, quando ela nasceu, ela era
normal, s6 que quando ela completou uns 4, 5 meses foi que nds comegamos
a notar a cabeca dela mole, e ela ndo conseguia sustentar a cabega (choro).
Eles (familia) se reuniram com a minha mde e me mandaram para ca para
Belém, fazer exames. Foi ai que detectaram que ela tinha essa doenca
(Hidrocefalia). Quando ela ficou internada, eles (médicos) falaram que era
devido uma infeccdo urinaria que eu tive quando estava gravida dela.” (M9).

“Ele nasceu normal de nove meses, minha gravidez foi tranqiiila, so tive
toxoplasmose. Eu fiquei sabendo quando a Dra. (...) fez a cirurgia dele para
tirar a mielomeningocele e ai ela me falou que ele estava com acimulo de

liquido na cabega dele, e que ia crescer a cabega dele, devido o liquido”
(M10).

A maioria das maes s6 tomou conhecimento da doenca apds o nascimento do filho.
Apenas M1 e M6 souberam da doenca no decorrer da gravidez através da realizacao de ultra-

sonografias durante o pré-natal.

Faz-se importante considerar que a Hidrocefalia congénita pode ser diagnosticada no
nascimento, ou logo apds, ou ainda, como vem acontecendo mais recentemente, durante o
pré-natal. Segundo Jucé et al. (2002), a Hidrocefalia tem sido uma das anomalias de mais
facil deteccdo durante o pré-natal, podendo ser realizado seu diagndstico a partir do segundo

trimestre de gestacdo.



64

No processo de adoecimento dos filhos, mées e pais buscam uma explicacdo clara
sobre a doenca e suas consequéncias, e sentem-se frustrados quando isto ndo é possivel.
Quando isso acontece, podem até mesmo se questionar quanto a sua competéncia genética e
isso pode levar a sentimentos de culpa (WASSERMAN, 1992).

Alguns distarbios emocionais observados em pais de criancas deficientes, como
conseqiiéncia desse evento: confuséo e choque emocional, momentos de depresséo, apego ou
revolta religiosa, dedicacdo demasiada ao trabalho, busca de cura milagrosa, anseio dos

porqués, das culpas.

Como enfatiza Costa (2000), diante do diagnostico da deficiéncia ocorre um intenso
impacto inicial das mées, que manifestam uma série de reagdes, tais como: dor, frustracéo,
vergonha, culpa, negacdo, subterfugios e outras. Dentre os sentimentos descritos pelas maes
diante do conhecimento da deficiéncia do filho, os sentimentos negativos foram os mais

ressaltados.

Nos relatos das maes sdo revelados tristeza, desespero e choque diante da noticia do
diagnostico, assim como a necessidade de busca por um “culpado”, de modo a aliviar o

sofrimento diante da situacdo, como se verifica nos depoimentos de M6 e M9 a seguir:

“Eu rejeitei ele, porque eu acreditava que ja tinha passado muitas coisas em
relacdo ao pai dele e eu ndo acreditava que ia sofrer mais. Eu culpava muito
0 pai dele e sua atual esposa. N6és nos separamos e ele ficou com essa moca,
e o0s dois implicavam muito pelo fato de eu ndo estar mais com ele, mas ele
continuava me procurando e ela fazia aquele reboligo, achando que eu ia
atras. Entdo eu fiquei s, ele disse que ia ficar com a fulana e, sé ia dar as
coisas para ele quando ele nascesse, entdo eu fiquei so, tive que arranjar um
emprego mesmo gravida, com o dinheiro pagava 6nibus para vir a Santa
Casa e comprar as coisas para o meu filho” (M6).

“Eu ndo me culpava, eu culpava o pai dela, porque me falaram que podia ter
pego a infeccdo do pai dela, inclusive eu digo para ele que ele é o culpado
dela ter nascido assim, porque me passou a infec¢do” (M9).

Na maioria das vezes os pais encontram grandes dificuldades para lidar com a
situacdo de doenca, visto que suas expectativas giram em torno de ter filhos normais e
saudaveis, haja vista que nenhuma familia espera uma crianca deficiente, em virtude disto o
choque e a surpresa humilhante e culpabilizadora podem implicar em um conjunto de atitudes

afetivas, que em nada favorecam o desenvolvimento da crianga (FONSECA, 1995).
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A culpa também tende a ser projetada na equipe de satide. Um estudo realizado por
Franca (1996), com criangas cronicamente enfermas internadas, apontou que as maes sentiam
culpa pela moléstia dos filhos. Tais maes projetavam esse sentimento na equipe medica, no
tratamento ou no hospital pelos insucessos da crianca. Tal situacdo ficou evidenciada nos

relatos a sequir:

“A gente nunca deve culpar ninguém, mas eu culpo muito o Dr [...], ele
simplesmente n&do fez a avaliagdo do meu filho no dia. Talvez pudesse ter
sido evitada essa possivel perda da visdo” (M6).

“Antes de mexer na cabeca dele, ele estava muito bem, depois que mexeram
ele ficou assim. Eu acho que nao foi melhor” (M7).

Segundo Fiumi (2003), a relacdo dos pais com a equipe de saude responsavel pelo
tratamento do filho freqlientemente é permeada por diversos sentimentos, como inseguranca
em relacdo ao diagndstico e a competéncia da equipe, e inibi¢do para o questionamento acerca
do que é realizado com a crianga, 0 que ocorre associado a crenca de que a cura do filho
depende somente do que é proposto. No relato a seguir fica evidenciado a tais fatores, como a
inseguranca em relacdo ao diagndstico e inibicdo para questionar sobre a doenga e o

tratamento:

“Ela [...] ndo me explicou direito, vou pedir para ela explicar melhor, eu
tenho medo, receio, vergonha de perguntar, de como vai ser o tratamento
dela [crianca] e a doenga” (M4).

Nesse sentido, hd que se estimular também posturas ativas dessas maes
acompanhantes, de forma que participem efetivamente do tratamento do filho. E importante
considerar que quando o bebé corre risco de morte, os pais sentem medo de fazer ligagéo
afetiva forte com o filho, porque ele pode ndo sobreviver. Esse momento ¢ marcado pela
coexisténcia de sentimentos ambiguos, especialmente quando o bebé € muito pequenino. A
esperanca de que ele viva é mesclada com desejos de morte que levam 0s pais a se sentirem
culpados (MAZET; STOLERU, 1990).

Enfatiza-se que para trabalhar essa culpa, geralmente é necesséria a intervencao de
um especialista, o psicologo, pois o fato da mée se sentir responsavel pela doenga do filho
dificulta o desenvolvimento pessoal da crianca, considerando a predisposi¢do dessa méae em

tentar compensar a crianga pelo suposto mal que julga ter causado.



6 SOBRE O TRATAMENTO E EXPECTATIVAS DE CURA

“E necessario deixar cada impresséo, cada
germe de sentimento, amadurecer em si, na
treva, no inexprimivel, no inconsciente —
essas regides herméticas ao entendimento.
Espere com humildade e paciéncia a
alvorada de uma nova luz” (Rilke)

66



67

6.1 FRENTE A CIRURGIA: TEMORES® DE ACOMPANHANTES RELACIONADOS AO
TRATAMENTO

O desconhecimento acerca da doenca e tratamento contribui de modo significativo
para o sofrimento vivenciado por essas mées na ocasido do diagndstico, favorecendo medos e
receios em relacdo a realizacdo do tratamento, especificamente frente a cirurgia, como

referido nos fragmentos a seguir:

“Eu tenho medo que depois dessa cirurgia, ela seja uma crian¢a que nao
ande, que fique o tempo inteiro em cima de uma cama, ndo ache graca nem
nada” (M3).

“Eu tinha medo de trazer ela para operar porque diziam que ela ndo ia
sobreviver, se sobrevivesse, ndo ia poder falar, andar. Ela podia néo resistir,
eu tinha muito medo [...]. Eu fiquei com medo, mas a avé dela disse que se
ela tinha que morrer em casa, mas antes ela fazer essa experiéncia, de tentar
a cirurgia” (M3).

“[...] eu tinha medo da cirurgia. Até a hora dela fazer a cirurgia, eu tava
muito nervosa, ansiosa, mas depois ndo, eu entreguei na mao de Deus, sO
posso rezar e pedir pela saude dela, que ela fique boa” (M4).

“[...] eu me preocupo por causa disso, por causa dessa cirurgia. Mas depois
gue eu ver ele saindo da sala de cirurgia ai ja vou ficar melhor, mas ainda
estou muito preocupada. Me preocupa porgue vem logo o pensamento ruim
na gente. Eu entreguei a vida dele na méo de Deus, que Deus tome conta
dele nessa hora” (M5).

“Eu fico preocupada, mas eu tento ser forte. Fiquei muito nervosa no
primeiro dia que ele foi operar, a primeira vez, meu filho tdo pequeno
passando por uma cirurgia, depois de novo...” (M7).

“Logo no inicio eu fiquei com medo, fiquei muito nervosa, ndo queria
deixar que fizessem a cirurgia nela. A minha familia se reuniu, veio para ca
para Belém e disse para eu deixar que fizessem a cirurgia, pois desde
gravida, eu ja tinha sofrido muito devido a infeccéo, entdo eu devia colocar
na mao de Deus” (M9).

Observa-se nas narrativas das mées a presenca de um medo constante no que diz

respeito a realizacdo de uma cirurgia na cabeca de seus filhos. Tal sentimento, por vezes,

® A palavra temor esta sendo utilizada nesse trabalho com o sentido de medo, receio (QUADROS; ROSA, 2005).
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paralisou-as, fazendo com essas mées negassem a realizacdo da cirurgia e, por vezes, levou a
acdo de procurar o atendimento. Tendo o fundamental apoio da familia para lidar com a

situacdo, buscar tratamento e melhoria do quadro de salde da crianca.

Um estudo realizado por Aradjo et al. (1998) acerca da hipertensdo arterial no
sistema familiar, através de entrevista com o membro mais envolvido no tratamento do
paciente em cinco familias, apontou como necessidades mais freqiientes das mesmas: o alivio
da ansiedade; a provisao de informacdes e apoio; a proximidade do paciente e um sentimento
de solidariedade para com eles. Também foram encontrados comportamentos que
caracterizam alteracdo no sistema familiar, como a incapacidade da familia de se adaptar as
mudancas ou lidar construtivamente com a experiéncia traumatica; rigidez nas funcdes e nos

papéis; processo de decisdo insatisfatorio da familia e inabilidade para receber ajuda.

As maes acompanhantes vivenciaram os sentimentos descritos acima, destacando-se
que estes por muitas vezes estavam relacionados com os temores em relacdo a doenca e ao
tratamento. Observou-se no relato de algumas mées a crenga de que a crianga ficaria bem
clinicamente, mesmo sem o tratamento, ou seja, sem cirurgia. Outras acreditavam que a
cirurgia resolveria completamente o problema da hidrocefalia da crianca, que passaria a ter

um desenvolvimento dentro do esperado, entre outras questdes, tais como apontadas a seguir:

“Eu nao queria a cabeca da minha filha grande, eu pedia para o médico que
colocasse logo a valvula, porque eu achava que se ela colocasse logo a
valvula ia ficar tudo bem, mas depois que eu fui observar outros casos de
criancas que geralmente rejeitam a valvula, infeccionam e eu fui ver que eu
ia ter que passar uma fase dificil muito grande” (M1).

“Eu achava que ele era bem mais saudavel, fora a cabeca. Eu ainda
perguntei para 0 médico depois da tomografia se era realmente necessaria a
cirurgia. Ele disse que era porque tinha muito liquido na cabega, se ndo
fosse isso, eu ndo tinha vindo. Muitas pessoas me disseram: ndo vai, porque
tinha um menino 14 que ndo tinha operado, s6 morreu porque tinha que
morrer. Outros diziam vai, porque la tem recurso para a doenga do teu filho,
de repente ele morre e tu vai sentir remorso. Entdo eu preferi vir, ja que
tinha recurso, eu ia me sentir com remorso se acontecesse algo com ele”
(M7).

Nos relatos acima se observam duas concepcdes diferenciadas acerca dos resultados
da realizacdo da cirurgia de derivacgéo, relacionadas as crencas de cada mae, seja de negacgéo
do tratamento cirurgico, seja de idealizacdo de seus resultados. Ressalta-se que na literatura

sobre o tema, a realizacdo do procedimento cirdrgico nos casos de hidrocefalia é muito
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importante, contudo, ha possibilidades tanto de recuperacdo, como de surgimento de sequelas.
Segundo Whaley e Wong (1999) a taxa de sobrevida em criangas com hidrocefalia tratadas
cirurgicamente, com tratamentos neuro-cirurgico e clinico continuos, € de 80%,
aproximadamente, sendo que apenas um terco das criangas que sobrevivem séo consideradas

normais sob os pontos de vista intelectual e neuroldgico.

Nesse enquadre, observou-se nos depoimentos das mées o elevado nivel de
sofrimento vivenciado, pois quando a mde acompanha o filho hospitalizado, ela é exposta a
uma vastiddo de eventos que promovem medo, angustia e inseguranca. Ela sofre por nédo
saber o que pode acontecer ao filho, pelas incertezas quanto a doenca e ao tratamento e, por
temer a possibilidade de alguma coisa dar errado nos procedimentos adotados pela equipe de
salde e ela vir a perder o seu filho (RIBEIRO, 2008; OLIVEIRA; ANGELO, 2000).

Dessa forma, a mae sofre assistindo o sofrimento do filho, sofre junto com ele, em
especial nas situacdes em que ele é submetido aos procedimentos terapéuticos dolorosos na
sua frente, ou quando tem que passar por alguma intervencao cirdrgica, sem que ela possa
fazer alguma coisa para evitar ou minimizar a dor dele. A mae também vivencia a dor de se
sentir impotente, de ser incapaz de livrar o seu filho do sofrimento (OLIVEIRA; ANGELO,
2000).

E importante considerar que a inclusdo de acompanhantes no cenario hospitalar,
anteriormente dominado pela equipe multidisciplinar, trouxe indmeros desafios para 0s
profissionais da area da salde e para as familias. Fez com que a familia passasse a
experienciar diversos desafios para 0s quais nem sempre se encontra preparada, despertando

muitos temores associados ao tratamento da crianca.

Além de ter de conviver com o adoecimento de um dos membros, a familia se vé
imersa em um mundo onde a linguagem técnica lhe é muito estranha; tem que enfrentar os
limites impostos pela Instituicdo, que nem sempre dispbe de ambiente adequado ao seu
descanso, higiene e alimentacdo; depara-se com a existéncia de regras, de aparelhos altamente
sofisticados; com normas e rotinas diferentes, onde Ihe sdo dadas atribui¢cdes que nem sempre
sdo exercitadas no cotidiano do lar. Ademais, a diversidade de profissionais com 0s quais a
familia tem de negociar Ihe impde um desgaste importante e que precisa ser considerado
quando se pretende cuidar em pediatria. Aliado a essa nova realidade, soma-se 0
acompanhamento do sofrimento da crianca hospitalizada diante dos procedimentos a que

precisa se submeter, trazendo temores, entre os quais, a morte (SILVA et al., 2006).
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Desataca-se que as familias de criangas hospitalizadas nem sempre traduzem em
palavras os temores em relagdo ao tratamento de seus filhos e a existéncia da morte, nesse
contexto. Habitualmente, tanto a idéia como a manifestacdo sobre a possibilidade da morte e
do morrer sdo abafados pelos pais, muitas vezes por temer que as palavras ganhem forma e se
tornem realidade. Outras vezes, cria-se um sentimento de solidd&o nos familiares por néo
encontrarem pessoas com as quais possam desabafar a angustia provocada por estes
sentimentos. Segundo Silva et al. (2006), a inexisténcia de espacos em que a familia possa
expressar seus pensamentos amplia o sentimento de soliddo e de ndo ter com quem contar; o
que a distancia ainda mais de si mesma e, as vezes, de seus entes queridos, agravando muito
de seus temores. Essa constatacdo remonta a necessidade de se ter a familia também como

foco de cuidado por parte dos profissionais de saude.

Como bem enfatizam Lorga Jr. et al. (1982), o paciente, bem como seus familiares,
podem criar fantasias a respeito da doenca, advindas de fragmentos de discurso médico,
crendices, elementos conscientes ou ndo da propria vivéncia e representacdo cultural da
doenca. Essas concepgoes fantasiosas muitas vezes dificultam a compreensédo da doenca e seu

tratamento, que é imprescindivel a aderéncia aos procedimentos necessarios.

6.2 A FE E A EXPECTATIVA DE CURA

O surgimento de uma doenga, e, sobretudo de uma doenca grave, gera para o familiar
um questionamento existencial. A partir de entdo, ele se pergunta sobre o sentido da vida,
sobre os motivos pelos quais fora "eleito” para vivenciar aquela situacdo. As explicacdes
encontradas estdo quase sempre ligadas ao fatalismo, a vontade divina e, por isso, vé-se
propenso a resignacao (CREPALDI, 1998).

A fé pode ser compreendida como um tipo de crenca existencial, compartilhada com
outros individuos da mesma cultura, podendo favorecer a esperanca e um sentido a vida e
doenga, facilitando a emergéncia de processos psicologicos importantes (LAZARUS,
FOLKMAN, 1986; NEME, 1999).

A explicacdo pautada na vontade divina conforta a familia, minimiza a inquietagéo, o
sofrimento, o qual pode ser visto como uma forma de crescimento. O convivio no hospital

pode fornecer uma "licdo", para outros que ali estdo, de que a realidade é mais dura ainda. O
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sofrimento geralmente é visto como uma provacgao, como o caminho que leva a conformacéo,
a descoberta de que o desfecho da historia ndo depende deles, mas do poder que a divindade
possui de conduzir a vida (CREPALDI, 1998).

A crenca em um poder superior foi um mecanismo muito poderoso que as méaes
acompanhantes utilizaram para lidar com os conflitos emocionais, derivados do sentimento de
culpa provocado pela doenca. Assim, Deus determina o destino, mas pode dar forca para lidar

com a dificuldade, tal como observado nos relatos abaixo:

“A maior forca é a minha, a minha com Deus. As vezes s esta eu e ela
(filha), ai chega alguém e na hora eu ndo demonstro minha tristeza, s6 meu
eu sabe, eu mesmo me fortaleco em Deus” (M2).

“Eu acho tudo isso muito ruim, mas eu tenho fé em Deus que vai dar tudo
certo, entdo eu vou levando com ela” (M3).

“Eu entreguei na mao de Deus, sO posso rezar e pedir pela saide dela, que
ela fique boa” (M4).

“Muitas pessoas falaram para eu entregar a vida do meu filho na méo de
Deus, mas eu ja fiz isso ha muito tempo, porque mais do que Deus,
ninguém” (M5).

“Eu espero que... Eu acredito na cura de Deus, eu deixo ele na mao de Deus,
que € o maior de todos” (M6).

“Eu acreditava muito que Deus tinha curado ele, entdo eu dizia para a minha
mae que ndo era a valvula, eu tinha certeza que Deus tinha curado meu filho,
mas infelizmente o mal existe” (M6).

“Mas eu sou uma pessoa muito forte, eu acredito em Deus. Eu fico
preocupada, mas eu tento ser forte” (M7).

“Entdo eu devia colocar na mdo de Deus, e até agora, deu tudo certo. Minha
mée diz que Deus me deu ela porque sabe gque eu tenho muita paciéncia, ndo
s6 com ela, mas também com os outros filhos” (M9).

“Eu me sinto tranquila gracas a Deus, porque depois de tudo que meu filho
passou ele esta com saude e eu estou com muita fé que daqui para frente ele
vai ter mais saude e todo esse sofrimento que ele estd passando, todos 0s
procedimentos que ele ja fez, daqui para frente, Deus vai nos recompensar”
(M10).

“Eu acho que Deus me mandou meu filho porque eu sou paciente, calma, e
tudo isso eu passo para o meu filho” (M10).
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Nota-se que a fé se torna o reflgio ao sofrimento vivenciado, bem como uma base de
apoio para lidar com a situagdo de crise. Alves (1996) também afirma que um grande nimero
de pessoas tende a procurar alguma explicacdo de natureza religiosa para alcancar uma
perspectiva de entendimento da situacio de crise vivenciada. E comum recorrerem as
promessas, oragdes e santos protetores, esperando um milagre, mesmo se tratando de um

diagndstico grave, como € o caso da hidrocefalia.

Segundo Parker (1996), as religides possuem um significado social, uma eficacia
simbolica diante dos problemas e dificuldades que as pessoas enfrentam diariamente. Assim,
a fé oferece um sentido a vida, consolo, energias e orientacfes ante a situacdes de angustia, de
incerteza familiar. Os achados da presente pesquisa tém conformidade com essas proposicdes,
pois as mées, em suas angustias, buscavam um sentido para essa experiéncia na fé. A fé é o
alimento que da a vida esperancas de dias melhores e ajuda a enfrentar as experiéncias mais
dramaéticas do cotidiano, dando sentido & doenca, a cura e a satde (PIETRUKOWICZ, 2001).

Destaca-se que aliada a fé, vem a esperanca de cura. Um estudo realizado acerca do
discurso de pais de criangas portadoras de cancer revela que ha esperanca de cura por parte
dos pais, mesmo quando o filho estd em fase terminal, pois ndo ter esperanca é eliminar a
possibilidade de ser curado, néo ter perspectivas, ndo ter futuro. Embora ocorram momentos

de desespero, a esperanca retorna (CREPALDI, 1998).

Sentimentos de inseguranca diante do futuro da crianga resultam em aumento do
estresse, pois conviver com a possibilidade de morte é doloroso. A raiva e o ressentimento sdo
reaces muito comuns em face da doenca e da finitude. No entanto, as familias que
compreendem o significado do processo existencial vivido passam a assumir o adoecimento, a
morte e 0 morrer da crianca, adotando estratégias para lidar com essas condicdes e

manifestando sentimentos de esperanca (SILVA et al., 2006).

Na maioria dos relatos das mées, aparecem expectativas de cura. A esperanca de que
o filho se recupere apds a cirurgia esta presente nas falas das mées, como pode ser observado

abaixo:

“Entdo hoje eu tenho uma expectativa melhor da minha filha ficar mais
tempo em casa, com a familia, continuar o tratamento dela melhor no
ambulatério, fazer a fisioterapia, evoluir melhor, né? Porque ela s6 vive
praticamente internada, entdo agora eu espero que ela tenha uma resposta
melhor nos estimulos dela” (M1).
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“As minhas expectativas sdo muito grandes, principalmente depois que essa
cirurgia sair, porque pra mim, quando colocar a outra valvula ndo vai mais
ser necessaria outra cirurgia, s6 se for o caso de entupir ou entdo quando ela
ja for mocinha. Eu vou fazer de tudo para eu ela fique mais na frente ainda,
para chegar ao maximo que ela puder de uma pessoa normal” (M2).

“Devido a cirurgia, eu espero que a vida dela seja melhor agora. Eu nao
conversei com outras mulheres que tenham filhos como 0 mesmo problema
da minha, mas eu acho que a gente fazendo a cirurgia mais cedo, a crianca
tem mais chances de viver melhor, de ndo ter problemas” (M4).

“Eu espero que seja excelente, que dé tudo certo, que ele fique do jeito que
entrou aqui, s6 que com a cabeca normal. [...] eu quero que a valvula
funcione, que a gente ndo precise mais voltar para ficar operando, que seja
um sucesso o tratamento dele” (M7).

“Eu espero que ele tenha sucesso no tratamento dele, tenha a satde dele”
(M10).

Como evidenciado acima, a maioria das entrevistadas afirmaram, em algum
momento, que seus filhos superariam a doenca, por muitas vezes negando a realidade dessa

doenca e de seu prognostico.

Somente duas (02) mées aceitaram a possibilidade de seus filhos apresentarem
sequelas crbnicas decorrentes da doenga, necessitando de cuidados especiais, como

evidenciados nos relatos a seguir:

“Eu espero que ele faga essa cirurgia, coloque a valvula interna. Eu acho
que ele nunca vai ser uma criangca normal como as outras, ele sempre vai ter
problemas” (M8).

“Espero que ela consiga se desenvolver bem, melhore o desempenho na
escola. Ela ndo vai ser totalmente como as outras criangas, mas espero que
ela se desenvolva bem” (M9).

Foi possivel observar o medo de algumas mées de que seus filhos fossem rejeitados
pelas outras pessoas, por terem uma deficiéncia visivel. Para Alves (1996) o ser humano é
valorizado pela sociedade pelas caracteristicas externas como a cor dos olhos, tipo de cabelo e
constituicdo fisica. Normalmente, sdo estas as que causam mais impacto na formacdo da

imagem do individuo.
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Observou-se ainda que para a maioria das mées, a hidrocefalia do filho representou
um aumento de responsabilidade, pois implicou numa mudanca de rotina para oferecer
cuidados a crianga, bem como as experiéncias vivenciadas contribuiram para novas formas de

lidar com as dificuldades.

Quanto as expectativas acerca do desenvolvimento da crianga, a maioria das maes
informou que seus filhos terdo um desenvolvimento dentro dos padrdes esperados, tal qual a

de criancas que ndo apresentam essa enfermidade, como observado nos seguintes relatos:

“[...] eu sei que ela € uma crianga especial, mas eu vou tratar ela sempre
como se fosse uma pessoa normal, convivendo com outras criancas. Eu
qguero que ela seja uma crianga normal, que possa frequentar todos os
lugares, espero nao ter problema nenhum com ela quando ela crescer” (M1).

“Pelo que eu escuto das médicas, a minha filha esta se desenvolvendo muito
bem, ela vai poder brincar, ela vai poder andar, a Unica coisa que me
preocupa ainda é a visdo, que ainda ndo esta sendo estimulada, mas como
um lado é perfeito, entdo minha filha vai ter uma vida perfeita com certeza.
Se eu fizer tudo direitinho como as médicas me falam, levar para as
consultas, fazer as vacinas, entdo ela vai ter uma vida normal” (M2).

“Eu espero que a minha filha fique bem, conversando com outras criangas,
brincando. Espero que o desenvolvimento dela seja normal” (M4).

“Eu tenho para mim que vai ser bom. Que ele tenha a satide dele, possa
conviver com os irmaos dele; em nome de Deus vai dar tudo certo” (M5).

“Nao importa como ele vai ficar, o que importa é que ele tenha saude. Dizem
que essa doenca deixa seqelas, fica paralitico, perde um bocado de coisa.
Eu quero que meu filho tenha saude, quero que ele ande, enxergue, ouca,
fale, mas se ndo for da vontade de Deus, que me dé com a salde dele, com a
vida dele, porque eu me apeguei muito a ele desde quando estava dentro da
minha barriga” (M7).

“Ele vai ter que estar sempre em observacao, porque a qualquer momento
pode acontecer uma complicacdo, por exemplo: febre ou convulsdo. Eu
imagino que com o tratamento, ele vai ficar com a cabeca menor do que esta.
Né&o sei se vai ficar bem perfeita. Eu ndo consigo imaginar ele andando, é
muito dificil, muito raro a crianca ndo ter seqlielas, ainda mais ele que é téo
novo, ja teve convulsdes, acaba perdendo os movimentos. N&o sei se ele vai
chegar a falar, porque o médico disse que o cérebro dele é bem pequeno,
mas quando ele nasceu, ele reagia como uma crianga normal, s6 que tinha
uma cabecona. Agora ele ja estd com quatro meses, ja devia estar sorrindo,
se movimentando, pescogo durinho, e ele ndo faz nada disso” (MS).

“Eu espero que ela leve uma vida normal, que ela seja uma pessoa saudavel”
(M9).
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“Eu imagino ele ja rapaz, trabalhando, andando, como uma pessoa normal,
jogando bola. [...] A gente tem que ter confianca que tudo isso vai passar”
(M10).

Quando as seqiielas ja eram manifestas no quadro da crianca, observou-se a grande
dificuldade das mées em lidar com essas limitacGes, como por exemplo, a perda da visdo. Em
um dos relatos evidenciou-se a rejeicdo dessa condicdo, com esperanca de reversédo do

quadro:

“Eu creio que ele vai voltar a ser o que ele era. Eu digo sempre para minha
familia e para Deus que eu ndo aceito ele de outra forma, porque se Deus me
deu daquele jeito, é o jeito que eu quero que continue, porgue eu ndo aceito
uma crianca que colocou uma valvula com um més, teve uma vida
totalmente ativa, independente de mim, e hoje ficar debilitado porque esta
sem visdo. Eu ndo aceito, eu estou crendo muito que ele vai se restabelecer,
se fortalecer, e que um dia ele acorde e eu veja que ele estd olhando
centralizado para mim, ¢ isso que eu espero” (M6).

Levin (2001) afirma a importancia dos pais suportarem 0 peso que ostenta uma
patologia, pois h& o perigo latente de tratarem a crianca como um eterno bebé, ou seja,
transformar a infancia da crianca patoldgica numa fase sem fim, sem limite. Tal situacdo é
caracterizada no relato abaixo, onde a mde demonstra o interesse que a filha ndo constitua

familia, sendo tratada como eterna crianca.

“Eu quero ver ela bem alegre como ela €, eu falo para ela: tu ndo vai arrumar
marido, para ti ndo ter filhos, porque tu ndo vai poder ter filhos por causa da
valvula. Ela diz: ndo mamée, eu ndo vou ter marido, vou morar todo o tempo
com a senhora” (M9).

Essa condicéo € explicada por Irvin, Klaus e Kennel (1992), os quais salientam que a
preocupacdo parental com relacdo a incerteza do desenvolvimento da crianca, a culpa e a
cblera ndo resolvidas podem contribuir para a superprotecdo nos cuidados da crianca.
Entretanto, a distancia entre superprotecao e respostas adequadas as necessidades especiais da

crianca é muito ténue.

Sobre o assunto, Bradford (1997) identificou modelos de interacdo familiar de
protecdo e dependéncia, particularmente em criancas gravemente enfermas que aguardam
cirurgia em centros de transplantes. Especialmente as mées sentiam a necessidade de proteger
a crianca e tendiam a se isolar do convivio social. A presenca de superprotecdo de mées e pais
juntamente com uma maior dependéncia da crianca potencializam eventuais problemas

emocionais futuros.
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6.3 REDE DE SUPORTE SOCIAL: EQUIPE E FAMILIARES COMO BASE DE APOIO

A doenca gera muitas vezes a necessidade de hospitalizacdo, que é percebida como
ameacadora, além de ser um evento que gera estresse para toda a familia. Segundo Romano
(1999), entre as fontes de ansiedade para a familia, quando do adoecimento e hospitalizacdo
de um membro, estdo a subita e inesperada instalagdo da doenga; incerteza sobre o
prognostico; medos que o paciente sinta dor; tenha uma inabilidade pds-evento mérbido ou
venha a morrer; falta de privacidade e individualidade; ambiente desconhecido e por vezes
aterrorizante; distancia de casa; e ainda auséncia de parentes do convivio, amigos e vizinhos
que transmitam amparo. Nessas situagdes, é fundamental para familia contar com uma rede de
suporte social, onde tanto a equipe profissional quanto os demais familiares e amigos possam

oferecer apoio.

A rede social de apoio constitui-se em qualquer ajuda dispensada a pessoas envolvidas
em transi¢des normativas ou nao, oferecidas por diferentes pessoas e instituicdes, através da
escuta, companhia, contribuicdo financeira, ajuda na realizacdo de tarefas, ou seja, qualquer
ajuda leiga ou especializada que colabore para orientacdo e solucdo de problemas (DESSEN,
BRAZ, 2000).

O nascimento de uma crianca portadora de alguma deficiéncia e/ou problema de
salde, de um modo geral, culmina num processo de muita anglstia e dor, levando o0s
familiares a encontrarem muitas dificuldades para lidar com a nova situacdo. Os pais,
freglientemente, enfrentam periodos dificeis, especialmente no que se refere a relagdo com
seu filho. Nesse contexto, considera-se fundamental uma rede social de apoio para ajudar a

familia neste processo.

Sabe-se que a equipe profissional exerce um papel fundamental no processo de
acompanhamento dessas familias, portanto suas praticas de respeito e empatia em relacdo a
vivéncia do paciente e seus familiares sdo fundamentais. Nos relatos abaixo se observa a
importancia do suporte disponibilizado pela equipe de salde a essas maes, bem como

consideracOes acerca dessa relacao:

“E conversando com o médico dela, e nessas horas o médico tem que ser
mais que um médico tem que ser um amigo, eu pedi informacdo para ele e
ele disse que se eu quisesse fazer um plano de saude era para eu fazer,
porque minha filha sempre vai precisar de neurologia e da parte de
tomografia e cirurgia” (M2).
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“Eu descobri com seis meses que ele tinha Hidrocefalia, através da
ultrassonografia, que constou a dilatacdo na cabeca dele. Entdo eu procurei
a psicéloga que me ajudou muito nessa fase de sofrimento, foi ai que eu
decidi lutar por ele, ja que ele estava dentro de mim e ia sair, entdo eu teria
que arcar” (M6).

Nos relatos acima se nota a importancia dos acompanhantes se sentirem amparados
pela equipe de saude. O vinculo estabelecido entre profissional-paciente/familiares é
fundamental, pois € a partir dele que a familia comeca a confiar nas decisdes do profissional e
a seguir suas orientacfes. Para Benetton (2002), o vinculo também é essencial para o
profissional, pois € ele que permite a compreensdo da pessoa enferma e o estabelecimento de
relacionamento personalizado e humano, melhorando as relacdes de trabalho e aumentando a

dimensao sobre o paciente.

Tavares, Sagdvia e Paula (2007), realizaram um estudo teérico acerca de familias de
criangas com cancer e afirmaram que nesse contexto, os profissionais de salde devem estar
atentos ndo apenas as questdes do tratamento da doenca, mas também a assisténcia integral a

crianca e sua familia, que também necessita de apoio.

Considera-se também que além do suporte disponibilizado pela equipe profissional,
0s membros da familia também precisam de apoio uns dos outros para superar as situacées de
estresse advindas do adoecimento e hospitalizacdo de um membro. No caso das méaes que
participaram do estudo, foram frequentes os relatos acerca da importancia do apoio familiar,

como observado a seguir:

“O apoio da minha familia foi muito importante para mim, o meu
companheiro nao deixou faltar o apoio dele” (M1).

“Quem mais me apoia € a minha mae, o pai dela também me ap6ia muito,
mas é mais a mamae. Eu tenho tias também, principalmente uma tia
evangélica, quando eu estou caindo ela prega a palavra de Deus pra mim,
mais a maior for¢a é a minha, a minha com Deus” (M2).

“Meus familiares também me deram muito apoio para vir para cé fazer o
tratamento dela” (M3).

“As tias dela, o meu marido, a minha mae, estdo sempre do meu lado”
(M4).
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“Quem mais me apoiou foi a comunidade, que quando viram eu me
desesperar, eles iam para me ajudar no que eu precisasse. Até no dia de
hoje, eles estdo me ajudando” (M5).

“Minha familia, principalmente meus irmdos” (M9).

“Minha familia, meus pais, meus irmaos, meu marido, todos me apoiaram e
continuam me apoiando” (M10).

Observa-se que para essas mées, o apoio da familia foi muito importante, dentre eles,
destaca-se a reincidéncia de relatos acerca do apoio do companheiro. Segundo Dessen (1997),
parece haver um consenso na literatura de que a relagdo com o marido/companheiro constitui
para mae o principal dentre os apoios recebidos. Contudo, outros membros da familia e da
comunidade em geral foram mencionados, evidenciando a necessidade de amparo dessas

maes.

Por outro lado, é importante atentar para o fato de que, como costuma acontecer
frente a qualquer doenca, as pessoas também aprendem a obter ganhos secundarios, extraindo
vantagens da cronicidade da doenga. Assim, os individuos manipulam situacoes a fim de tirar
proveitos, tais como a demonstracdo de incontestavel solidariedade por parte de seu circulo

familiar.

Através de um estudo acerca do impacto da doenca de Alzheimer na familia,
Gutterman e Levcovitz (1998), concluiram que o sistema emocional da familia fica abalado
frente a doenca progressiva, sofrendo muitas mudancas e privacdes para atender o membro
doente. Frequentemente os familiares se desgastam com os cuidados e necessitam de apoio
para lidar com as alteracGes definitivas da doenca, bem como nos momentos em que havera

necessidade de hospitalizagéo.

E importante ressaltar que a doenca, além de abalar a familia, também pode provocar
a reestruturacdo dos vinculos familiares, uma vez que frente a situacdo de crise, a familia tem
a chance de repensar valores e formas de se relacionar, propiciando situacdes de afeto e
assisténcia a todos os membros. Assim, conflitos antigos podem ser resolvidos pelos
sentimentos de unido e ajuda mutua que surgem (HOJALJ; BRIGAGAO; ROMANO, 1994).

Com base na literatura, aponta-se a importancia do apoio dado tanto ao paciente
guanto a familia, pois tal postura favorece o acolhimento do sofrimento. Em concordancia

com essa proposicdo, Sartorelli (1999) afirma que a idéia de que o filho tem uma limitacdo —
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ou apresenta uma doenca — pode gerar grande sofrimento, implicando num processo gradual
que pode ter diferentes rumos e prazos, porém o0s suportes sociais — apoio entre 0s conjugues,
apoio e explicacdes médicas e de toda equipe profissional, apoio da familia, dos amigos — sdo

imprescindiveis para o contato e elaboragéo das dificuldades.

O tipo de doenca e as exigéncias de certos tratamentos podem interferir de forma
particular na relacdo mae-crianca, especialmente quando ela tem inicio precoce, mas também
em funcdo do numero de hospitalizacGes e da necessidade de cirurgias e transplantes. A
relacdo da mde com sua crianca tende a ser permeada de medos com relacdo ao futuro da
crianca, bem como por culpa e sofrimento pela presenca da doenca cronica. Para que possam
superar esses sentimentos e se vincular a crianga, parece importante que as maes tenham um
relacionamento satisfatorio com o parceiro, bem como suporte emocional e social, dentre

outros fatores.
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“Diga a palavra de pesar, o luto ndo verbalizado
fere o coracdo, trabalhado é um convite para ele se
quebrar” (“Macbeth” — Shakespeare)
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7.1 0 CONTATO E A ELABORACAO DO LUTO

A perspectiva da chegada de um filho gera nos pais expectativas em relagédo a ele.
Uma delas esta relacionada ao sucesso no desempenho dos papéis que a sociedade Ihe atribui;
outra € a esperanca de que o filho consiga ultrapassar suas proprias realizaces. Essas
expectativas desaparecem diante do nascimento de uma crianga com deficiéncia,
principalmente quando implica em limitacGes visiveis, como é o caso da hidrocefalia
(SOUZA; CARVALHO, 2000).

Estudos acerca de reacdes psicologicas nos pais de recém-nascidos internados em
UTI apontam que geralmente esses pais que tém criancas gravemente doentes entram num
estagio de luto logo ap6s o nascimento, por ndo serem saudaveis como esperavam. Esse luto
pode ser tdo intenso quanto aquele da morte real da crianga, com sentimentos de choque,
negacdo, raiva, culpa, depressédo, desesperanca, impoténcia, perda, isolamento, confuséo e
ansiedade. Podem apresentar ainda irritabilidade, dificuldade de concentracéo, distirbios do
sono e do apetite (BALDINI; KREBS, 2008).

Esses sentimentos comumente resultam em um periodo de lamenta¢des, marcado pelo
choro, decepc¢do e descrenca. Viver este periodo € importante para que os familiares possam
elaborar a realidade, ressignificando suas experiéncias. Esse € 0 momento de chorar a perda
do bebé idealizado, de colocar para fora toda frustracdo, de liberar a dor, pois isto ajuda a
reduzir o impacto da perda da crianca saudavel. De certa forma, a chegada de uma crianca

deficiente representa a “morte” de um sonho alimentado de uma crianga perfeita.

Schiliemann, Nacif e Oliveira (2002), afirma que o luto é um processo de elaboracéao
e resolucédo de uma perda real ou fantasiosa pelo qual todas as pessoas passam em variados
momentos de sua vida, com maior ou menor sucesso. O éxito na elaboracdo do luto leva o
individuo a encontrar novos significados para algumas questbes de sua vida, todavia, o

fracasso em sua elaboracéo pode trazer diversas complicagdes médicas e ou psicoldgicas.

De acordo com Schwartzman et al. (1999), cada familia expressa seu sofrimento de
uma forma peculiar diante da noticia da doenca. Algumas passam por periodo de crise aguda
e se recuperam gradativamente; outras apresentam mais dificuldades e acabam estabelecendo
uma situacdo de instabilidade. Nessas duas situacdes hd em comum o processo de luto, como

se observa nos relatos dessas mées acompanhantes, apresentados a seguir:
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“Eu ja me senti muito desesperada realmente, mas hoje eu estou mais
tranqiiila, aceitando melhor a doenga” (M1).

“Eu nd3o me sinto bem, porque a modo que eu vivo apertada. Quando eu
vejo ele desse jeito eu fico triste” (MS5).

“Eu me sinto meio mal, porque em toda a minha vida, ¢ o momento mais
dificil que estou passando. Ele é meu primeiro filho e ainda nasceu assim
(choro). Imagino assim, de um dia eu chegar e ver ele bom. Eu gosto muito
dele (choro). Eu vejo o sofrimento dele, é dificil para mim, eu queria estar
no lugar dele, passando por tudo isso” (MS8).

“Fu me senti triste, fiquei muito triste, porque a gente passa nove meses
esperando o nosso filho e 0 que a gente mais quer é que ele tenha saude.
Quando eu fiquei sabendo que ele ia apresentar um problema, eu fiquei
muito triste” (M10).

Observa-se, nesses relatos, o sofrimento vivenciado pelas maes na ocasido do
diagnostico de hidrocefalia dos filhos, sendo recorrentes os sentimentos de tristeza e
desespero. Ademais, nota-se uma maior (M1) ou menor (M5, M8, M10) elaboracdo da

situacdo de doenca, com a realizacao do luto pelo filho ideal e aceitacdo do filho real.

Sabe-se que a familia passa por um momento de crise apés a noticia de uma doenca
em um de seus membros, pois hé a perda do filho idealizado. Para Schwartzman (1999), esta
crise é semelhante ao processo de luto. Portanto, a vivéncia do processo de luto pode ser
facilitada pelas intervencdes dos profissionais, pois a continéncia as angustias e ansiedades

dos familiares ajuda 0os mesmos a entrarem em contato com a nova situacao e ressignifica-Ila.

Como enfatiza Finnie (1980), a descoberta da deficiéncia de um filho, tanto no seu
nascimento ou ao longo do desenvolvimento, representa o fim de um sonho de criar um ser
perfeito, exigindo que os pais facam o luto da crianca idealizada durante a gestacdo, para
assim, aceitar esta criangca com suas reais potencialidades. Sentimentos de choque, tristeza,
confusdo, ambiguidade, culpa, medo, raiva, incapacidade, lamentacdo, auto-piedade e

frustracdo sdo comuns, ja que o nucleo familiar encontra-se debilitado e vulneravel.

Nos quadros de doenca grave, como é o caso da Hidrocefalia, os pais podem ter
sentimentos oscilantes de luto, decorrente do fato de ndo terem gerado uma crianga perfeita,
pela incerteza em relacdo a vida, morte e futuro, e o impacto disso na rotina familiar
(TETELBOM et al., 1993).
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A situacdo de doenga na familia comumente acarreta uma situacdo delicada,
permeada por ansiedade, medo ou angustia em relacdo aos sentimentos ainda néo elaborados.
Os genitores usualmente enfrentam periodos dificeis, principalmente no que se refere as
interacdes com sua crianca, devido a fatores emocionais. Os pais sofrem pela perda do bebé
perfeito que antecipavam, e ainda pelas limitaces do bebé que geraram. A situagéo fica ainda
mais dificil se os pais ndo estiverem bem estruturados emocionalmente, se a familia passa por
problemas financeiros, ou ainda se ndo possuirem uma rede de apoio social, como

evidenciado nos relatos abaixo:

“Eu rejeitei ele (crianga), porque eu acredita que ja tinha passado muitas
coisas em relacdo ao pai dele e eu ndo acreditava que ia sofrer mais” (M6).

“Quando eu descobri, eu fiquei muito triste, eu chorei demais, eu queria
internar logo ele, mas ndo tinha leito, eu fiquei chorando parece uma
desesperada, estava sO eu e ele, ndo veio mais ninguém comigo, estava s
nos dois aqui em Belém” (M7).

Sobre o assunto, Mazet e Stoleru (1990) consideram que a reacdo geral ao
nascimento de uma crianca com alguma dificuldade de salde se revela por um grande choque,
como verificado em seus estudos com criancas de muito baixo peso. Contudo, também
indicam que tais reacdes dependem da personalidade dos pais, de sua relacdo conjugal e da
atitude da equipe de satude. Geralmente, observam-se nos pais sentimentos ambivalentes, que
abarcam esperancas de que a crianga sobreviva e, por outro lado, desejo de morte, que

ocasiona grande culpa.

Segundo Levin (2001), a chegada de uma crianca portadora de uma doenca na
familia pode despertar desejos inconscientes de morte da crianca, gerando culpa, tal como
mencionado acima, ou ainda pode ocorrer a “reagdo reativa”, ou seja, a substituicao do desejo
inconsciente de morte pelo seu oposto: 0 amor sem limites, onde geralmente o processo de

pesar nao foi realizado.

Rolland (1995) descreveu uma tipologia que auxilia na identificacdo de respostas e
reacOes familiares, baseadas no impacto psicoldgico, nas diferentes caracteristicas e etapas da
doenga. Nesta tipologia psicossocial da doencga sdo abordadas algumas situagdes esperadas
quanto ao inicio e cursos da enfermidade. Quando o inicio da doenca é agudo, exige da
familia mais rapidez na instrumentalizag@o para lidar com a doenca, ao passo que quando o

aparecimento ¢é gradual, a elaboracdo pode ser mais prolongada. Ressalta-se que as familias
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que possuem maior tolerancia a estados afetivos mobilizados, que utilizam recursos externos e
possuem flexibilidade para troca de papéis, ttm melhores condicGes de elaborar a situagdo de

doenca.

Rolland (1995) afirma ainda que o curso da doencga também interfere na adaptacao
familiar, pois quando este é progressivo, a doenca é constantemente sintomética e as
limitagcGes aumentam com a severidade. Nestes casos, a tensdo vivida pela familia é crescente,

assim como os cuidados dispensados ao paciente, levando muitas vezes a familia a exaustéo.

No caso das doencas de curso constante, a familia se depara com uma situacao
previsivel, ndo ocorrendo mudangas mobilizadoras por um tempo e, geralmente, como séo
permanentes, ndo apresentam novas demandas. Por sua vez, as doengas reincidentes alteram
periodos de estabilidade e baixo nivel de sintomatologia, e de crise. Tais doencas
“assombram” a familia pela sua inconstancia, que gera momentos de incerteza e tensao, uma
vez que ndo se sabe quando ocorrera a nova crise. A natureza episddica da doenca exige uma
flexibilidade, levando a familia para o extremo da crise e da estabilidade (GUTTERMAN E
LEVCOVITZ, 1998).

Parette et al. (1990) afirmam que os pais ao tomarem conhecimento da deficiéncia de
seu filho se envolvem em longo processo caracterizado por em trés fases: na primeira os pais
experimentam sentimentos como o choque, seguido da negacdo, aflicdo e depresséo; a
segunda é marcada por uma situacdo de ambivaléncia, seguida por culpa, que muitas vezes
resulta em raiva, vergonha e constrangimentos; e a fase final caracterizada pelo acordo, onde

certas concessdes sdo feitas visando o desenvolvimento de sua crianca.

Para Dessen e Silva Neto (2000), o advento de um membro com deficiéncia impde a
familia um longo processo que envolve o impacto inicial, como periodo mais dificil vivido
pela familia, marcado pelo choque e por sentimentos como a negacdo, raiva, rejeicdo — até
chegar a construcao de um cenario mais preparado para inclusdo desse individuo. Ocorre uma
espécie de redimensionamento dessa familia, visando sua reorganizacdo, estando esta
intimamente relacionada a estrutura e funcionamento desta familia enquanto grupo, e de seus

membros individualmente considerados.

Por sua vez, Bromberg (2000) considera que o curso do luto inclui uma fase inicial de
entorpecimento, onde ocorre o0 choque e descrenca, na qual a pessoa tenta negar a perda e se
isolar contra o choque da realidade, podendo ser interrompida por crises de raiva e profundo

desespero. Em seguida vem a fase de anseio e protesto, caracterizada por emocoes fortes, com
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muito sofrimento psicol6gico e agitacdo fisica, sendo que a medida que se desenvolve a
consciéncia da perda, ha muito anseio por reencontrar a pessoa amada, com crises de
profunda dor e espasmos incontrolaveis de choro. Logo ap6s vem a fase do desespero, onde a
pessoa reconhece a imutabilidade da perda . Essa é a fase mais dificil para o individuo, pois
ele duvida que qualquer coisa possa valer a pena na vida, instalando-se a apatia e a depresséo.
Por fim, h4 uma prolongada fase de recuperacdo e restituicdo, na qual se da a elaboragéo do
luto, onde a pessoa enlutada aceita as mudancas em si e na situacdo, retornando a
independéncia e a iniciativa. Assim, o trauma da perda € superado e é restabelecido um estado

de saude.

Vale ressaltar que toda limitagdo causada pela doenca, as seqielas geradas, as
modificacdes ocorridas na vida dos pacientes e familiares séo vividos como mortes. Inclusive
as perdas sociais, bioldgicas e psiquicas podem iniciar o processo de luto antes mesmo da
morte propriamente dita (BROMBERG, 1996).

E importante considerar que a vivéncia das fases do luto é necessaria para que a
familia se restabeleca e elabore essa nova realidade, ressignificando habitos e situagdes
cotidianas para o melhor acolhimento da crianca com alguma deficiéncia. A seguir, temos 0

relato de M7, que sinaliza tais condigdes:

“Eu nem sei te explicar. Eu me sinto triste por ele estar nessa situagdo, mas
depois eu me sinto alegre por ele existir na minha vida, porque se ele ndo
existisse nem sei se eu seria o que sou agora” (M7).

Nessas situacdes € necessario que os pais realizem o trabalho de luto pela crianca
ideal que ndo chegou. A capacidade de aceitar a perda esta no amago de todas as habilidades
dos sistemas familiares saudaveis, em contraste com as familias desestruturadas, que
demonstram grande dificuldade em lidar com as perdas, refugiando-se em fantasias e
negacdes para afastar a realidade (WALSH; MCGOLDRICK, 1998).

No caso de recém-nascidos na situacdo de muito baixo peso, com problemas
perinatais ou malformacdes congénitas, Steele (1987) considera que 0s pais que ndo
conseguem resolver seu processo de luto — devido a obito ou pelo nascimento de um filho
diferente do esperado —, ndo sdo capazes de aceitar a realidade, mantendo uma visdo
idealizada da crianca. Nessas situac6es se torna dificil o processo de ligagdo emocional com a

crianga real, instalando-se um estado de crise crénica.
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E importante saber que o luto inibido e ndo resolvido pode causar sérias alteracdes
no ajuste social dos pais e criar graves dificuldades de relacionamento, sendo comum
separacOes e divorcios. Para ocorre a elaboracdo dessa situacdo, os pais tém que lidar com a
perda, buscando informacdes adequadas acerca do estado real do filho e perspectivas de
futuro, superando assim barreiras fisicas e psicoldgicas, que prejudicam a ligacdo emocional
com o filho (STEELE, 1987).

O processo de aceitacdo do filho com alguma deficiéncia é muito dificil, o luto dos
pais é doloroso e amargo, pois terdo que se separar da imagem do filho ideal, que € tdo cara e
amada, em oposicdo a realidade antiestética do corpo de sua crianga, que muitas vezes
representa a perda do amor préprio dos pais, ou seja, de seu proprio reflexo (LEVIN, 2001).

Tais consideracdes foram concordantes com as experiéncias relatadas pelas mées:

“Antes, eu ndo queria aceitar de jeito nenhum. Eu fiquei desesperada quando
eu vi a cabeca dela crescer. Eu ndo queria aceitar. Eu ndo queria a cabeca da
minha filha grande” (M1).

“Antes eu pensava: meu Deus, como € que eu vou criar essa crianga com
esse problema? Quando eu soube, eu pensei até em fugir do hospital e
abandonar ela, mas depois eu mudei de idéia” (M2).

“Quando eu soube da doenga dela eu chorei muito, fiquei muito triste,
porque eu tinha muita vontade de ter um filho, de ver andar, brincar, eu ndo
sei como vai ser com ela” (M3).

“Ele é meu primeiro filho e ainda nasceu assim” (choro) (M8).

“Eu me senti triste, fiquei muito triste, porque a gente passa nove meses
esperando o nosso filho e 0 que a gente mais quer é que ele tenha salde.
Quando eu fiquei sabendo que ele ia apresentar um problema, eu fiquei
muito triste, e depois que ele nasceu, eu fiquei mais desesperada ainda”
(M10).

Wasserman (1992) afirma que o fantasma do bebé saudavel pode interferir no
contato da familia com situa¢Ges de doenga crénica, especialmente se 0 processo de luto ndo
for resolvido adequadamente. A auto-estima dos genitores fica diminuida e eles podem ate se
sentirem defeituosos, como apontado por outros autores. Apesar disso, grande parte dos
genitores de bebé&s com doenca cronica consegue aceitar a situacdo estabelecendo objetivos e

expectativas realistas que levam em conta as limitag0es da crianga.
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Como bem ressaltam Moreira e Macedo (2003), o adoecimento cronico na infancia
apresenta desafios para uma populacdo de criangas que vivem com essa realidade e para os
familiares que convivem com elas. No caso de criancas adoecidas em funcdo de anomalias
genéticas e cujas marcas corporais podem vir a provocar limitacbes de ordem fisica, a
vivéncia e convivéncia, muitas vezes, vém associadas a uma distincdo entre normalidade e
diferenga, com expectativas que antecipam limitac6es e impossibilidades, mas que também

revelam possibilidades de lidar com a doenca.

De acordo com Pierre (2002), reconhecer e aceitar a realidade da perda e o vazio que
ela traz, lidar com as emocdes e a carga de mudancas que ela implica é dificil, mas necessério

para a superacao do luto.

A elaboracdo do luto pode ser considerada como um processo pelo qual a pessoa
enlutada procura voltar ao estado de integridade, implicando reorientacdo frente a perda.
Nesse sentido, € necessario um periodo de tempo para que o enlutado retorne a um estado
similar de equilibrio (TORRES, 2001).

Nota-se a ambivaléncia de sentimentos envolvidos no processo de adoecimento de
um filho, que geram muito sofrimento aos familiares, especialmente as mées. No entanto, é
importante considerar que 0s pais conseguem superar esses sentimentos, criando um vinculo
com o bebé. Para tanto, eles passam por "estagios" na criacdo desse vinculo, ocorrendo
inicialmente uma reacdo de luto, que é inevitavel. Esta reacdo € pela perda do bebé perfeito
que esperavam, como também pelos "defeitos" que produziram no bebé. Esse sentimento de
culpa pode ser consciente ou inconsciente, tendo justificativa ou ndo. Para superar esse
sentimento € preciso tempo e um arduo trabalho pessoal (BRAZELTON, 1988). A seguir

alguns relatos de mées que vivenciaram esse processo:

“Hoje eu me sinto mais um pouco feliz, porque ele ja estd tendo
atendimento” (M5).

“Né&o importa como ele vai ficar, o que importa é que ele tenha satde” (M7).

“A gente que é mae ndo pode desistir de lutar pelo filho” (M9).

Para realizacdo desse trabalho, a equipe de satde pode contribuir dando suporte aos
familiares no decorrer da hospitalizagdo. Assim, a atencdo desses profissionais para eventuais

reacOes de luto faz-se necessaria, tendo em vista a importancia da intervengdo terapéutica e
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preventiva, determinando as diferencas entre o éxito e fracasso na elaboragdo do luto
(SCHILIEMANN; NACIF; OLIVEIRA, 2002).

De acordo com Pierre (2002), a préatica da escuta dos individuos que sofreram perdas
é fundamental, pois permite a exteriorizacdo do medo da morte, a resolucéo de conflitos que
nunca foram solucionados, bem como resgatar as relacdes interrompidas. VVale destacar que as
pessoas que sofreram perdas ndo estdo em busca de solugdes ou respostas, apenas desejam um
espaco em que possam ser ouvidas, onde seus medos e fantasias possam ser compartilhados

com alguém interessado, o que permite o alivio de tensdo e do peso dos conflitos.

Na trajetdria desse estudo, foi percebido que a condicdo de ser mde acompanhante de
criangas com hidrocefalia se desdobra em mdaltiplos sentidos frente as circunstancias a que sao
expostas no decorrer da hospitalizacdo. Compreende-se que nem a méaes, nem a familias das
criancas estavam preparadas para viverem mudancas tdo subitas ao adentrarem no hospital,
pois inicialmente sonhavam com o nascimento de um filho saudavel e se depararam com o

peso de uma patologia.

As maes acompanhantes foram ouvidas em sua dor e sofrimento no processo de
hospitalizacdo e cuidado do filho portador de hidrocefalia. Contudo, faz-se necessario um

espaco de escuta sistematizado que favorega o contato e a elaboragéo da realidade vivenciada.
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“Vestido de sentido, sou tecido por um olhar”
(Truck Tumleh)



90

As consideracdes elencadas nas se¢Oes anteriores nos permitem indicar “luzes” aos
questionamentos levantados por este estudo, que cumprem satisfatoriamente 0s objetivos
propostos. Através da fala das maes acompanhantes, deparamo-nos com inimeros desafios
vivenciados frente a hospitalizacdo infantil, desde o diagnostico de hidrocefalia, passando

pela experiéncia do luto nesse processo, até as peculiaridades adversas do tratamento.

A realizacdo da presente pesquisa enuncia que as condi¢cdes de adoecimento e
hospitalizacdo requerem da familia a capacidade de reorganizacdo, o mais breve possivel,
diante de eventos tdo dolorosos e, por muitas vezes, tdo desestruturantes. Observamos que as
familias buscam formas de lidar com a doenca e o tratamento, contudo, a complexidade das
vivéncias envolvidas nesse processo contribui para sentimentos como de impoténcia,
desanimo, medo, ansiedade, culpa, raiva, revolta, sensacdo de ameaca a integridade corporal

do filho, entre outros.

Vale ressaltar que os achados deste estudo foram coerentes com os dados da
literatura, que enfatizam uma visdo holistica no cuidado a familia, no contexto hospitalar.
Esses estdo de acordo com o0s Vvarios estudos mencionados ao longo do trabalho, os quais
descrevem mudancas geradas na dinamica familiar durante o processo de hospitalizacédo e o
sofrimento advindo dessa experiéncia. Atraveés desta pesquisa percebemos que em
circunstancias especiais, como € o caso da internacdo infantil, os sentimentos e problemas se

intensificam, gerando intenso desconforto.

Destacamos que para compreender os sentidos atribuidos por essas maes
acompanhantes a enfermidade e seu tratamento, tivemos que primeiramente nos permitir
conhecer essas mulheres, as criangas e 0 contexto hospitalar. Compreendemos que
inegavelmente a cultura de um grupo influencia na construcdo de sentidos, possibilitando

menor ou maior elaboracdo das vivéncias durante esse processo.

No caso das participantes desse estudo, observamos que a sua maioria era
proveniente do interior do Estado do Para, com residéncia fixa em locais de dificil acesso,
com precariedade para realizacdo de deslocamento, bem como pouca disponibilidade para
imediata assisténcia médica; condi¢do essa que ndo contribuiu para a realizacdo de um bom
pré-natal. Ademais, a situagdo dessas mdes é agravada pelo elevado grau de pobreza,

considerando-se a populagdo mal nutrida e subnutrida existente no interior do Estado do Para.

Aliados a essas questdes, destacamos os conflitos advindos dos diferentes papéis

exercidos pelas mulheres na sociedade como mée, esposa, dona-de-casa, profissional e
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acompanhante de um filho hospitalizado, que influenciavam e exacerbavam o desgaste
emocional. Essas mulheres se descobriram tendo que deixar sua vida cotidiana para adentrar
no cenario hospitalar, objetivando cumprir seus papéis de mae e acompanhante, distanciando-
se dolorosamente de outras atividades, tais como do cuidado da casa, do marido, de outros

filhos, etc.

Quanto as manifestacbes da hidrocefalia, diferentes fatores contribuem para sua
ocorréncia. Mesmo sendo possivel o diagnostico ainda durante a gestacdo, através de um
adequado pré-natal; a falta deste e de agilidade no acesso ao atendimento em hospital de
referéncia, como a FSCMPA, influenciaram na progressdo da doenga, pois quando essas
criangas chegaram para realizar o tratamento na capital, j& estavam apresentando um quadro
agravado da doenca, que tem implicacdes quanto ao mau prognoéstico. Esses achados indicam
a precariedade do sistema de salde atual e a necessidade de melhores condicGes na qualidade

de vida das criangas com essa enfermidade.

No que diz respeito ao cenario hospitalar, enfatizamos o impacto da experiéncia entre
mées acompanhantes na ocasido da internacdo pediatrica. Como ja referido, essa experiéncia
representa uma reviravolta na vida familiar, pois a mée passa por mudancas em seu cotidiano
e em sua relagdo com os familiares, haja vista que precisa se afastar das atividades do dia-a-
dia, da familia, dos amigos, da casa, do trabalho, para viver outra realidade, que se refere a
hospitalizacdo. Nesta, hd uma dindmica de funcionamento diferente, com rotinas e horérios
pré-estabelecidos, realizacdo de procedimentos dolorosos, visitas da equipe de salde,
convivéncia com outros acompanhantes desconhecidos, com outras enfermidades e
respectivos tratamentos, etc., elementos e circunstancias que representam uma mudanga
radical do meio social de origem, o que muitas vezes gera dificuldades na elaboracdo dessa

experiéncia.

Envolvidas num turbilhdo de sentimentos associados a nova experiéncia advinda da
hospitalizacdo, essas acompanhantes ainda se deparam com questdes referentes ao
diagnéstico, sendo identificada a grande dificuldade em aceitar a enfermidade. O impacto do
diagnéstico vivenciado com muita severidade exigia mecanismos defensivos, como a negacao

da realidade e projecédo na equipe e familiares da culpa pela enfermidade.

Nesse cendrio, ressaltamos que os profissionais de salde devem estar atentos e
preparados, sendo capazes de entender as reagdes das mées e prontos para esclarecer suas
duvidas quanto ao diagndstico e tratamento, o que contribui de modo significativo a

humanizagdo no contexto hospitalar.
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Ademais, a atengdo para outros aspectos de ordem psicossocial contribuem ao bem
estar dos acompanhantes, favorecendo o exercicio da funcdo de cuidador no contexto
hospitalar. Nesse aspecto, o papel da equipe de saude € muito importante, uma vez que pode
favorecer tanto o atendimento, a comunicacdo do diagnostico, como 0 manejo de reacdes

caracteristicas dos familiares nesse processo.

Consideramos a atuacao do psicologo como relevante para identificar os sentimentos
da familia e trabalha-los, objetivando uma melhor elaboracdo em relacdo a doenca, e a
importancia dos demais profissionais envolvidos no processo de cuidar em pediatria, seja
aquele relacionado ao cuidado direto — médicos, assistentes sociais, fisioterapeutas,
fonoaudiologos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, terapeutas ocupacionais, pedagogos,
entre outros —, seja 0 dos espacos fisicos — agentes de limpeza, copeiros, maqueiros, etc. — de
nossas instituicdes, a fim de que se possa efetivamente ampliar a perspectiva das acdes em

prol da familia e da crianca hospitalizada.

Salientamos que o tratamento da crianga hidrocefélica, especificamente, a realiza¢do
da cirurgia de derivacdo, contribuiu para o surgimento de diversos temores nas maes. Esses
sdo intensificados pela falta de informacdo, crendices, fragmentos do discurso médico,
vivéncias anteriores, etc. Em seus relatos, essas expressaram seus medos e ansiedades
decorrentes da “cirurgia na cabega”, a qual representa grande risco a vida das criangas. Por
muitas vezes, os temores relacionados a cirurgia dificultaram a compreensdo do tratamento e

adesdo aos procedimentos ministrados pela equipe de salde.

A possibilidade de insucesso quanto a cirurgia de seus filhos e seus resultados
favorecia sentimentos ambivalentes quanto a aceitagdo da mesma. Nem sempre o medo da
morte era explicitado. A possibilidade da morte nesse contexto pode ser abafada pelos
familiares, pois esses temem que a mesma se torne realidade. Desse modo, muitas vezes
observamos que as maes resistiam ao contato com sentimentos de medo da morte e da

angustia provocada, contribuindo para sua solidao e isolamento.

A inexisténcia de espacos em que 0s acompanhantes possam expressar Seus
pensamentos influencia o sentimento de soliddo, de ndo ter com quem contar, provocando um
distanciamento: de si mesmo, no contato com seus medos; da crianga, gerando uma
fragilidade no vinculo; da equipe de saude, expresso pela ndo colaboragédo aos procedimentos
necessarios; bem como dos entes queridos, ampliando o isolamento, o que agrava ainda mais

Seus temores.
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Através deste estudo, pudemos observar que a fé foi um mecanismo utilizado para
dar forca e estrutura psiquica a fim de lidar com a problemética da realidade. Assim, na
concepcao dessas mées, Deus determinou o destino da crianca ao lhe conferir uma doenca;
mas também confere forca a mae para lidar com as dificuldades, dando sentido a doenca, a
cura e a saude. Por outro lado, a esperanga de cura, mesmo considerando a gravidade da
doenga, evidenciou a dificuldade de aceitagdo da enfermidade e da possibilidade do

surgimento de sequielas ao longo do desenvolvimento do filho.

Nesse contexto, ressaltamos que o apoio da familia, amigos e equipe de salde é
muito importante. Para essas mulheres, a manifestacdo de preocupacdo pela rede de apoio
social significa solidariedade, responsabilidade, atencéo e afeto; enfim, um modo peculiar de

cuidar também do cuidador dessas criancas.

Quanto aos processos de luto, destacamos que a chegada de uma crianga com
limitacOes representa a “morte” de um sonho alimentado pelos pais de uma crianga perfeita.
Desse modo, chorar a perda do bebé idealizado e expressar a frustracdo decorrente dessa
perda, sdo atitudes fundamentais para a elaboracdo desse processo. O éxito na elaboragédo do
luto pode levar a familia a encontrar novos significados para as questdes vivenciadas,
contudo, o fracasso em sua elaboracdo pode trazer diversas complicacdes médicas e/ou

psicoldgicas, bem como prejudicam a ligacdo emocional com a crianca.

Assim, avaliamos que a mae também tem que ser englobada nos cuidados da equipe
de saude, sendo atendida em suas necessidades e também se tornando parceira no cuidado da
crianca, motivo pelo qual a relacdo entre profissional de salde, familia e crianca deve ser

favoravel.

Entendemos que centrar esfor¢os na tentativa de diminuir o estresse das maes que
acompanham os filhos durante a hospitalizacdo, através da escuta de suas dificuldades,
constitui-se numa alternativa que contribui ao bem-estar dessas mulheres, que nesse momento
especifico de fragilidade, necessitam de apoio e acolhimento para exercerem o cuidado com o
filho. Para tanto, faz-se necessaria a compreensao do significado de ser mde acompanhante no
contexto de uma unidade pediatrica, em que essas sdo parceiras no atendimento da crianca,
mas também precisam ser beneficiarias do servigo, tendo em vista que também necessitam de

atendimento, pois estdo igualmente afetadas pela condi¢do de doenga e internagéo.

Enfatizamos que o uso da entrevista possibilitou a expressdo desse grupo. Tal

estratégia metodoldgica se contrapds ao modelo biologicista, que se limita a escuta e ao
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cuidado da doenca e do corpo. Nesse sentido, consideramos o acompanhante como foco de
atencdo, enquanto sujeito social, inserido em familias concretas, que necessitam de conforto e
cuidado. Observamos que os relatos das mées estavam permeados por sofrimento, dificuldade
de aceitacdo do quadro, falta de informacdes sobre a doenca e o tratamento, entre outros.
Portanto, nota-se de extrema relevancia dar voz a essas mées para que expressem suas
experiéncias, bem como discutir a assisténcia psicoldgica a elas direcionada, favorecendo seu

bem-estar e o cuidado do filho.

Mediante a tantas questdes envolvidas no processo do contato com uma doenca e
tantos sentidos dados a experiéncia dolorosa, compreendemos que a hidrocefalia representou
um aumento da responsabilidade, a possibilidade de amadurecimento e, principalmente, uma
mudanca na vida dessas mulheres. A partir de entdo, acredita-se que os resultados alcancados
poderdo contribuir para planejamentos e a¢ées no que diz respeito a assisténcia psicologica a

essas maes acompanhantes, bem como contribuir para outros estudos cientificos na area.
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ANEXO A

— INSTRUMENTOS DE PESQUISA



Data: .....coveveveeeeeveeerinnn,
SetOr: e

CENTRO DE FILOSOFIAE CIENNCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

UNIVERSIDADE FDERAL DO PARA

I. FICHA DE IDENTIFICACAO

1. Identificacdo da Crianga:
1 1 2 T
Data de nascimento:...../......1......

Sexo: ( )M ( )F

Naturalidade: .........occovuvevneeen...
Escolaridade: ......oooovvveeeei

Idade: .......
Cidade: woveeeeeeeeeeeeeee

Enfermaria: ...,

Leito: .........

Bairro: ......

D 1 W0 [ (T T o= o LRSS
INTEINACOES ANTEITOIES: .....viviieeitieii ettt sttt

DT o 01 A ToT o 1< To [ To o OSSPSR
PROGNOSLICO: ...ttt bbbt b et st s ettt b et e n et

Data da Cirurgia: ........ccoceevevveveeiecieseenns

2. Identificacdo do Acompanhante/Responsavel:
N[00 0 PSPPSR OPRTRPI

Sexo:( )M ( )F

Naturalidade: .........cccoeeevvvennee.
Estado Civil: ....cocoovevviiiiiicieceee,
ProfisSa0: .....coocevvveeeeiiiie e,
Grau de parentesco: ..........cceeueenee.

Idade: .......

......... Data de nascimento:...../......[......
Cidade: ......ocovvvvevvciieeeee, Bairro: ..cooooeevveveeeeeein,
Escolaridade: ......ccccoevvvevviveiiiiicciiec e

OCUPAGAD: ...

Tempo de permanéncia na FSCMPA.: ....................

Recebe visitas? (QUEM, QUANTO?): ...t
DesenvolVe atividades A0 Tar? .......eeeeeeeeee ettt

3. Ndcleo familiar:

106

Nome

Idade

Sexo

Escolaridade

Ocupagéo

Parentesco
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UNIVERSIDADE FDERAL DO PARA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

Il. ROTEIRO DE ENTREVISTA

Data: e, Horério: ............... AS e h.

NOME A0 PAMICIPANTE: ....veiveeiveeie et e et e e sre et e aneesnaeseeeneenrs
1) O que vocé sabe da doenca do seu filho?

2) Quais os principais sintomas da doenca do seu filho?

3) Que tratamento seu filho realiza?

4) Como a senhora obteve informac6es acerca da doenca e seu tratamento?

5) Como a senhora se sente?

6) O que espera do tratamento do seu filho?

Observacdes Gerais:
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ANEXO B

— APROVACAO DO COMITE DE ETICA
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ANEXO C

— TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PROJETO: “O discurso de maes acerca da Hidrocefalia e do tratamento do filho: um estudo
qualitativo”.

ESCLARECIMENTO DA PESQUISA

Essa pesquisa tem como objetivo analisar o discurso de mées de criangas portadoras de
Hidrocefalia acerca dessa doenca e seu, visando contribuir a pesquisas na area e a estratégias de
atendimento a essas maes.

Para tanto, estamos propondo a realizagdo de uma entrevista com mées acompanhantes.

Vocé tem o direito de se negar a participar da pesquisa, sem qualquer prejuizo ao atendimento,
cuidado e tratamento ao seu filho por parte da Equipe de Saude da Fundacdo Santa Casa de
Misericérdia do Para.

Vocé poderd também desistir de participar da pesquisa em qualquer momento que desejar,
mesmo que essa ja tenha se iniciado.

Quanto aos riscos decorrentes desse estudo, destacamos que 0 mesmo ndo envolve qualquer
prejuizo a vocé ou a crianca pela qual € responsavel, visto que a atividade que sera realizada para
coleta de dados sera uma entrevista com vocé, no sentido de favorecer a expressdo de idéias e
sentimentos.

Quanto aos beneficios resultantes do estudo, a presente pesquisa propicia a expressao da
singularidade de maes no acompanhamento da doenca e tratamento de seus filhos, contribuindo para o
desenvolvimento de estratégias de intervencdo no atendimento a essas maes, bem como fomenta
pesquisas na area.

Os resultados desse estudo serdo utilizados para elaboracdo de monografia e artigos
cientificos.

As informac0es sdo sigilosas, desse modo, sua identidade e a da crianca serdo resguardadas
guando da publicagéo do estudo.

Caso aceite participar, compromete-se a:

e  Participar de uma Unica entrevista para fornecer dados seus e da crianca acerca da idade,
naturalidade, sexo, escolaridade, tempo de internacdo, diagndstico, entre outros; e
responder a perguntas acerca de sua compreensao acerca dos resultados da cirurgia.

e  Permitir 0 uso de gravador.

Assinatura do Pesquisador Responsavel
Nome: Celina Monteiro Azevedo

End: Av. Pedro Miranda, n® 105

Fone: 4009 2314

Reg. Conselho: CRP-102 1855

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro que li as informacGes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente esclarecido
sobre o0 conteldo da mesma, assim como de seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha
vontade, aceito participar da entrevista proposta para coleta de dados.

Assinatura do responsavel pela pesquisa Ass. do participante da pesquisa
Fone: Fone:



