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RESUMO

Palavras-chave: Enfermagem, transi¢do, parentalidade, hospitalizacdo da criancga

A hospitalizacdo da crianca é, geralmente, um evento critico para os pais, relacionado
com a mudanca do ambiente fisico e psicoldgico, separacdao dos restantes familiares,
interrupcao das actividades quotidianas, sentimento de perda de normalidade, inseguranca no
papel parental, altera¢Ges financeiras, dor pelo sofrimento do filho, ansiedade, culpa e medo.
A transicdo pode ser desencadeada por eventos ou pontos criticos, e requer que o individuo
seja capaz de incorporar as mudancas na sua vida, alterando o seu comportamento e
redefinindo a sua identidade. Com este estudo, pretendemos compreender se face ao evento
hospitalizacdo da crianga os pais vivenciam transicdes na sua parentalidade. Assim, através de
uma investigacdo qualitativa, do tipo descritivo e exploratdrio, foram realizadas entrevistas
semi-estruturadas a pais de criangas hospitalizadas, num servico de Pediatria Médica.
Posteriormente, as respostas foram analisadas pela técnica de analise de conteldo categorial
de Bardin, considerando a Teoria das Transicées de Meleis e os objectivos do estudo.

Pela andlise dos dados, surgiram trés dimensdes que representam a vivéncia da
hospitalizacdo da crianca pelos pais e o exercicio da sua parentalidade durante a mesma. Na
dimensdo Evento critico: hospitalizacdo, podemos constatar que este acontecimento foi
realmente critico para os pais, através das respostas incluidas nas categorias impacto da
hospitalizacdo, mudancgas e diferencas e significado da hospitalizacdo. A segunda dimensdo
contempla o Ajustamento parental ao evento critico, através das categorias preparagdo e
conhecimento, envolvimento, estar ligado e interagir, momentos mais importantes, crencas
culturais e atitudes, condicdes da comunidade e condi¢cbes da sociedade. Por ultimo, na
dimensdo Exercicio da parentalidade, podemos verificar as percepc¢des dos pais relativamente
ao seu papel parental face a hospitalizacdo da crianga, pelas categorias localizar-se e estar
situado, dominio de novas competéncias e reformulagao da identidade.

Os resultados encontrados constituem um contributo para o conhecimento e
compreensdo da transicdo na parentalidade, para a compreensdo das alteragBes que a
hospitalizagdo provoca ao nivel do papel parental, para o conhecimento das estratégias
utilizadas pelos pais na adaptac¢do a essas altera¢des e das condig¢des facilitadoras e inibidoras
das mesmas, no sentido de permitir a implementacao de interven¢des de enfermagem que

antecipem, facilitem e promovam respostas positivas.
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ABSTRACT

Title: The experience in parentig transitions face the event of child hospitalization

Key-words: Nursing, transition, parenting, child’s hospitalization

The child's hospitalization is often a critical event for parents, related to the change of
the physical and psychological separation from other family members, disruption of daily
activities, feelings of loss of normality, insecurity in the parental role, financial changes, pain
for the suffering of the son, anxiety, guilt and fear. The transition can be triggered by events or
critical points, and requires that the individual is able to incorporate the changes in his life by
changing his behavior and redefining his identity. With this study, we aim to understand if,
facing the event hospitalization of the child, parents experience transitions in their parenting.
Thus, through a qualitative research, descriptive and exploratory, there were semi-structured
interviews to parents of hospitalized children, in a service of Pediatric Medical. Later, answers
were analyzed using the technique of categorical content analysis of Bardin, taking into
account the Theory of Transitions of Meleis and the objectives of the study.

For the data analysis, there were three dimensions that represent the experience of
hospitalization of children by parents and the exercise of parenting during it. In the dimension
Critical event: hospitalization, we can see that this event was really critical for parents, by the
answers included on the categories impact of hospitalization, changes and differences and
significance of hospitalization. The second dimension covers the Parental adjustment to the
critical event, through the categories preparation and knowledge, involvement, be connected
and interact, the most important moments, cultural beliefs and attitudes, community
conditions and society conditions. Finally, in the dimension Exercise of parenting, we can see
the perceptions of parents regarding their parental role facing the child's hospitalization by the
categories to locate and be located, master new skills and reformulation of identity.

This answers are a contribute to knowledge and understanding of transition in the
parenting, to understand the changes that hospitalization cause at the level of parental role, to
the know the strategies used by parents in the adaptation to this changes and the facilitating
and inhibiting conditions of them, in order to allow the implementation of nursing

interventions that anticipate, facilitate and promote positive responses.
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo realizou-se no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem,
da Escola Superior de Enfermagem do Porto, e representa o percurso de investigacdo
efectuado.

A Enfermagem, como qualquer outra disciplina, necessita de producdo e de renovagao
continuas do seu proéprio corpo de conhecimentos, o que apenas podera ser assegurado pela
investigacdo. Neste sentido, a investigacdo pode dar um elevado contributo a pratica clinica de
Enfermagem, através da identificacdo e validacdo de saberes especificos, permitindo uma
evolucdo para a pratica baseada na evidéncia. O conhecimento adquirido pela investigacdo em
Enfermagem permite melhorar a qualidade dos cuidados e optimizar os resultados em Saude
(Ordem dos Enfermeiros, 2006).

Nos ultimos anos, a Enfermagem tem sido considerada como uma ciéncia orientada
para a compreensdo e conhecimento da forma como os seres humanos lidam e vivem os
desafios que as alteragdes nos estados de salde e as transicdes que experimentam lhes
colocam, isto num quadro que perspectiva a Enfermagem enquanto uma ciéncia humana, com
uma orientacdo pratica, focalizada na promocdo dos projectos de saude de cada pessoa
(Pereira, 2009, p. 21).

O conhecimento acerca das transicdes humanas tem sido assumido, cada vez mais,
como central para Enfermagem. Meleis [et al.] (2000) dizem-nos que os enfermeiros sdo os
principais cuidadores dos individuos e suas familias que estdo a passar por processos de
transicdo, assistindo as mudangas e exigéncias que as transicdes provocam nas suas vidas,
ajudando-os na preparagdo para as transicdes iminentes e facilitando o processo de
aprendizagem de competéncias. Compreender as propriedades e as condi¢des inerentes a um
processo de transicdo ajudard ao desenvolvimento de intervengdes de enfermagem que

promovam respostas positivas.



A transicdo na parentalidade é o processo de transformacdo individual, conjugal e
social (Ramos, 2005), através do qual os pais redefinem a sua identidade parental e
desenvolvem competéncias para lidar com as mudancas e exigéncias desenvolvimentais,
situacionais e de salde/doenca que ocorrem na vida da crianca (Schumacher e Meleis, 1994;
Meleis [et al.], 2000).

O conhecimento e compreensdao das experiéncias parentais sdo particularmente
importantes para que os enfermeiros apoiem os pais durante a sua parentalidade, na busca de
uma transicdo préspera, com objectivos de mestria em habilidades parentais e bem-estar
emocional (Martins, 2008).

A hospitalizagdo da crianga é vista como uma situacgdo critica para os pais e para toda a
familia, relacionada com a mudanga do ambiente fisico e psicolédgico, separacao dos restantes
familiares, interrup¢do das actividades quotidianas, entre outros (Hopia, Tomlinson e
Paavilainen, 2005). Os pais podem deparar-se com o sentimento de perda de normalidade,
inseguranca no seu papel parental, altera¢des financeiras, dor pelo sofrimento do filho,
ansiedade, culpa e medo (Shields, 2001; Hallstrom; Runesson e Elander, 2002; Polkki [et al.],
2002). A adaptacdo as mudancas decorrentes da hospitalizacdo infantil exige da familia novas
formas de organizacdo e requer o desenvolvimento de habilidades para lidar com as pressoes,
as ansiedades, as dificuldades e as incertezas existentes (Silveira [et al.], 2008).

Apesar de descrita como um acontecimento critico para os pais, que pode alterar o
papel parental, ndo se encontra muita evidéncia cientifica acerca da influéncia da
hospitalizacdo da criangca para a transicdo na parentalidade, tornando-se importante
compreender se realmente esta transi¢do ocorre e de que forma é vivenciada pelos pais.

Esta dissertacdo pretende valorizar o uso da investigacdo em Enfermagem como
sustentagdo da intervencdo auténoma dos enfermeiros, nos cuidados a crianca e familia.
Assim, através de um estudo qualitativo, do tipo descritivo e exploratério, pretendeu-se
compreender uma realidade ainda pouco explorada: “a vivéncia de transicbes na
parentalidade face ao evento hospitalizagdo da crianga, num servico de pediatria médica”. Os
objectivos especificos do estudo s3do:

e Compreender de que forma a hospitalizacdo da crianca interfere na parentalidade;

e Compreender de que forma os pais alteram o seu papel parental durante a
hospitalizagao da crianga;

e Conhecer os aspectos que facilitam/inibem o papel parental durante a hospitalizacdo
da crianga;

e Conhecer as expectativas dos pais acerca da atitude dos enfermeiros face ao seu papel

parental, durante a hospitaliza¢do da crianca;
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e Conhecer as experiéncias dos pais quanto as intervenc¢des dos enfermeiros durante a
hospitalizagao da crianga.
Em termos organizacionais, esta dissertacdo encontra-se dividida em quatro capitulos.
No primeiro capitulo, o enquadramento tedrico, procede-se a revisdo da literatura acerca dos
principais conceitos e realidades inerentes ao tema: transicdo, parentalidade e hospitalizacdo
da crianca. Seguidamente, descrevem-se as opc¢Oes metodoldgicas utilizadas nesta
investigacao, incluindo o tipo de estudo, a justificacao, a finalidade, as questdes orientadoras,
os participantes, o contexto, as estratégias de recolha e analise de dados e as consideragdes
éticas. No terceiro capitulo, serdo caracterizados os participantes e proceder-se-a a
apresentacdo, analise e discussdo dos resultados. Por ultimo, teceremos as principais

conclusdes desta dissertacao.
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CAPITULO 1. ENQUADRAMENTO TEORICO

Neste capitulo pretende-se clarificar o tema em estudo, através da definicdo dos
principais conceitos, transi¢cdo e parentalidade, e da explanacdo da revisdo da literatura acerca
dos estudos realizados no ambito da transicdo para a parentalidade e hospitalizacdo da

crianga.

1.1 Transi¢ao: Um Conceito Central para a Enfermagem

A definicdo de transicdo varia de acordo com o contexto em que o termo é utilizado.
Nas ultimas trés décadas, a compreensdo deste conceito sofreu alteragdes nas ciéncias sociais
e nas disciplinas de saude, tendo a Enfermagem contribuido para a mais recente compreensao
da transi¢cdo como processo relacionado com a vida e a saude (Kralik, Visentin e Loon, 2006).

Schumacher e Meleis (1994) referem que os enfermeiros sdo os profissionais de saude
qgue mais tempo passam com os individuos que vivem transi¢des, sendo o conceito de
transi¢do central para a Enfermagem.

A Enfermagem pretende ajudar os clientes facilitando as transi¢Ges dirigidas para a
saude e a percepc¢do de bem-estar; mestria; nivel de funcionamento e conhecimento, através
dos quais a energia dos clientes pode ser mobilizada (Meleis e Trangenstein, 1994).

O enfermeiro interage com o ser humano, o qual faz parte de um contexto sdcio-
cultural, numa condicdo de saude/doenca e vive, de alguma maneira, uma transicdo real ou
por antecipac¢do. A interac¢do enfermeiro/cliente organiza-se em torno de uma intengdo que

conduz a accdo para promover, restaurar ou facilitar a saide (Meleis, 2007).
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Assim, as transicGes pertencem ao dominio da disciplina de Enfermagem quando se
relacionam com a salde e a doenca ou quando as suas respostas sdo manifestadas por
comportamentos relacionados com a saude (Meleis, 2007).

Mercer [et al.] (1988, p.144) definem as transicdes como “pontos de mudanca, os
quais resultam no pressuposto de novos papéis e novas rela¢des, conduzindo a novas
autoconcepgodes”.

Segundo Bridges (2004), a literatura usa frequentemente o termo transicdo para
descrever o processo de mudanca nos estadios desenvolvimentais, ou alteracées nas
circunstancias de saude e sociais, ao invés das respostas das pessoas as mudancas. Para o
autor, a transicdo ndo a apenas um significado para a mudanca, mas tem implicito o processo
psicolégico que envolve a adaptacdo a mudanca face aos eventos perturbadores.

A definicdo mais comum de transicdo é de Chick e Meleis (1986, p.239-240):

“A passagem de uma fase da vida, condicGo, ou status para outra (...) refere-se tanto ao
processo como aos resultados da complexa interac¢Go entre pessoa e ambiente. Pode
envolver mais do que uma pessoa e estd inserido num determinado contexto e situagdo.
As caracteristicas da transicdo incluem o processo, a percepgdo da alteragdo e os padroes
de resposta”.

A transicdo ndo é apenas um evento, mas pressupde uma reorganizacdo e auto-
redefinicdo do individuo para incorporar a mudanca na sua vida (Bridges, 2004; Kralik, Visentin
e Loon, 2006).

Murphy (1990) refere que o conceito de transicdo parece ser definido a partir de duas
perspectivas tedricas. A primeira, é o desenvolvimento ao longo da vida do individuo, no qual
ocorrem eventos marcantes; a segunda, diz respeito aos eventos de vida que produzem
desequilibrio entre dois periodos de tempo estaveis.

Imber-Black (1995), também divide as transicdes em normativas, aquelas que estdo
relacionadas com o ciclo de vida das pessoas, como o nascimento; e idiossincraticas, aquelas
de natureza aparentemente rara ou diferente, como o nascimento de uma crianga com
deficiéncia, a separagao for¢ada pela hospitalizagdo, a doenga crénica.

A extensdo e a intensidade da influéncia transicional variam ao longo do tempo,
afectando de forma diferente os individuos que experienciam um mesmo evento. Os
significados atribuidos as transi¢cdes variam de pessoa para pessoa, e, sendo assim, influenciam
o resultado das mesmas (Zagonel, 1999). A transicdo é movimento e adaptacdo para a
mudanga, e ndo o retorno a condi¢ao pré-existente. O processo de transi¢cdo requer tempo
para que a pessoa se desligue dos comportamentos e identidades antigos (Kralik, Visentin e

Loon, 2006).
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As transi¢cOes sdo acompanhadas por varias emocdes, muitas das quais relacionadas
com as dificuldades encontradas ao longo do processo de transi¢cdo. Os varios eventos que
permeiam a vida das pessoas exigem respostas para que estas possam ultrapassar momentos
de instabilidade, as mudancgas de auto-estima, as mudancas de desempenho de papéis, a
ansiedade, a depressdo e a inseguranca, para alcancar o equilibrio perdido (Zagonel, 1999).
Chik e Meleis (1986) consideram que a transi¢do tem uma caracteristica essencialmente
positiva, na medida em que a pessoa, ao passar pelo evento, alcanca uma maior maturidade e
estabilidade.

As transi¢cdes sdo caracterizadas por diferentes fases dindmicas, marcos e pontos de
viragem, e podem ser definidas através dos processos e/ou resultados finais (Meleis, 2010).

Segundo Kralik, Visentin e Loon (2006), na literatura tém sido usados outros termos
para descrever o processo de transicdo. Para alguns autores, a transicdo tem sido claramente
ligada a nogdo de identidade e como esta é afectada pela mudanca. A identidade pode estar
ameacada durante um acontecimento de mudanca, o que constitui uma necessidade de
reconstrucdo da identidade baseada nos novos papéis e responsabilidades. Outros autores
exploram as transicdes de vida do individuo focando-se no processo de construgdo da
identidade e auto-redefinicdo do individuo. E ainda comum encontrar ligacBes entre o
processo de transicdo e a adaptacdo e coping a eventos de vida criticos, traumaticos e
adversos.

Para Meleis (2005, p.107), o cliente deve ser perspectivado como um “(...) ser humano
com necessidades especificas que estd em constante interaccdo com o meio envolvente e que
tem a capacidade de se adaptar as suas mudangas mas, devido a doenca, risco de doenga ou
vulnerabilidade, experimenta ou estd em risco de experimentar um desequilibrio”.

Deste modo, verifica-se que o conceito de transicdo acomoda simultaneamente a
continuidade e descontinuidade dos processos de vida, definindo-se por periodos de entropia
entre estados de equilibrio (Meleis, 2007). Para a mesma autora, a saude revela-se por
consciencializacdo, empowerment, controlo e mestria na vida. A auséncia deste equilibrio,
provocada normalmente por momentos de crise, coloca as pessoas na iminéncia de uma
transigcao.

O enfermeiro esta habilitado a assistir as pessoas que vivem transi¢des, cujo objectivo
ndo é apenas conhecer a teoria, mas a partir da sua utilidade usar formas para utilizar este
conhecimento na pratica. Assim sendo, o enfermeiro trabalha com as pessoas antes, durante e
apos o processo de transicdo (Meleis, 2007).

Segundo Schumacher e Meleis (1994), existem aspectos transversais as categorias de
transicdo que suportam a ideia da existéncia de duas propriedades universais das transi¢oes:

as transi¢cdes sao processos que ocorrem a todo o momento e que envolvem desenvolvimento,
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fluxo ou movimento de um estado para outro; e as mudangas que ocorrem durante as
transicdes tém naturezas especificas — identidade, papel, relacGes, capacidades, padrées de
comportamento, estrutura, funcao, dindmica. Nesta perspectiva, os processos de transicdao sdo
influenciados por factores pessoais e ambientais.

Indicadores de transicdes bem sucedidas sdo o bem-estar subjectivo, mestria no
desempenho de um papel e o bem-estar nas relagdes (Schumacher e Meleis, 1994). Tendo em
conta o interesse da enfermagem na saude, podem identificar-se indicadores adicionais, tais
como: qualidade de vida; adaptacao; capacidade funcional; auto-actualizagao e transformacao

pessoal (Meleis [et al.], 2000).

1.1.1Teoria das Transigdes de Meleis: Uma Teoria de Médio Alcance

Através da andlise de varios estudos, Meleis [et al.] (2000) desenvolveram uma teoria
de médio alcance que descreve a natureza (tipo, padrdes e propriedades), as condi¢Oes
facilitadoras e dificultadoras e os padrdes de resposta (indicadores de processo e de resultado)
comuns aos processos de transicdo e que guiam as terapéuticas de enfermagem. Este modelo

serviu de suporte a realizacdo do presente estudo, e encontra-se esquematizado na figura 1.

Natureza das transicoes Padrées de resposta
INDICADOR
TIPOS L . PROCESSO
Condicionalismos da transicao:
«Desenvalvirmental Facilitadores e Inibidores +Sentir-se ligado
+Situacional sInteragir
+Saudes Doenga «Estarsituado
«Organizacional PESSOAIS «Desenvolver
Significados confianca e coping
Crencas culturais e atitudes
Estatuto Socio-econdmico
- Preparac¢ao e conhecimento
PADROES
—
«Simples / \ 3
«Miltiplo INDICADORES DE
+Sequencial ] RESULTADO
+Simulténeo ‘ Comunidade |‘—' ‘ Sociedade | —>{ [ -Dominio de novas
+Relacionado competencias
«N&o relacionado «Reformulagdo de
identidades
PROPRIEDADES
«Consciencializagdo I
+«Empenhamento
:’E'\S%ii’ff‘efn‘;‘;farfgga ] INTERVENCOES TERAPEUTICAS DE ENFERMAGEM
transicdo
«Acontecimentos e
pontos criticos

Figura 1 — Teoria das Transi¢cdes de Meleis [et al.] (2000)
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De acordo com Meleis [et al.] (2000), a teoria de médio alcance das transi¢des facilita
uma visdo mais aprofundada sobre as transicdes, proporciona guidelienes mais especificos
para a pratica e orienta questdes de investigacdo mais sistematicas e coerentes. Davies (2005)
diz que esta teoria tem um caracter formal e ndo substantivo, ou seja, preocupa-se com a
universalidade das transi¢cdes e ndo com as instancias particulares das mesmas.

Foram identificados quatro tipos de transicao centrais para a pratica de enfermagem,
vividas individualmente pelos utentes ou pelas familias: desenvolvimental (associadas a
mudancas no ciclo vital); saide/doenca, situacional (relacionadas com acontecimentos que
originam alteragOes de papeis); e organizacional (Meleis [et al.], 2000). Para os mesmos
autores, apesar de existir uma tipologia das transi¢cGes, os resultados obtidos por varios
estudos demonstraram que as experiéncias das transi¢cdes ndo sdo unidimensionais, discretas
ou mutuamente exclusivas. Contrariamente, referem que cada transi¢do caracteriza-se por ser
Unica, pelas suas complexidades e multiplas dimensGes. Tendo em conta isto, os enfermeiros
devem concentrar-se ndo apenas num tipo especifico de transicdo, mas sim nos padroes de
todas as transicdes significativas na vida individual ou familiar.

Todas as pessoas podem vivenciar mais do que uma transicdo simultaneamente.
Sendo assim, é fundamental que a pessoa em transi¢cdo esteja atenta as mudancas que estdo a
decorrer de forma a envolver-se nelas. Os padrdes de transicdo elucidam-nos acerca desta
situacdo e incluem transicdes Unicas e multiplas. Estas ultimas, podem ocorrer
sequencialmente ou ao mesmo tempo, de acordo com o grau de sobreposicdo entre as
transicoes. A sua natureza também pode estar relacionada ou ndo (Meleis [et al.], 2000). Assim
sendo, os autores dividem as transicGes em simples, multiplas, sequenciais, simultaneas,
relacionadas e ndo relacionadas.

As transicGes sdo complexas e multidimensionais, apresentando propriedades como a
consciencializacdo, o envolvimento, a mudanca e diferenca, o espaco de tempo e os pontos
criticos e eventos (Meleis [et al.], 2000).

A consciencializacdo estd relacionada com a percep¢do, o conhecimento e o
reconhecimento de uma experiéncia de transi¢cdao. O nivel de consciéncia reflecte-se, muitas
vezes, no grau de congruéncia entre o que se sabe sobre os processos e respostas esperadas e
as percepgoes dos individuos que vivenciam transi¢ées semelhantes (Meleis [et al.], 2000).

Chick e Meleis (1986) consideram que a consciencializacdo é uma caracteristica
definidora da transicdo, e que a auséncia de consciéncia da mudanga podera significar que um
individuo ndo iniciou a experiéncia de transicdo. Meleis [et al.] (2000) afirmam que numa
transicdo é suposto existir algum grau de consciencializacdo acerca das mudancas que estdo a

ocorrer.
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O nivel de consciencializacdo influencia o nivel de envolvimento, pois a pessoa sé pode
envolver-se depois de ter nog¢do da mudanca. O nivel de envolvimento de uma pessoa que
reconhece as mudangas fisicas, emocionais, sociais e ambientais, serd diferente daquela em
que tal ndo acontece. Exemplos de envolvimento sdo a procura de informacdo, recurso a
modelos e preparacdo activa e prd-activa da modificacdo das actividades (Meleis [et al.],
2000).

Como ja foi dito, todas as transicdes envolvem mudanca, mas nem todas as mudancas
estdo relacionadas com transi¢des. As transicdes podem ser o resultado da mudanga e podem
resultar em mudanca. Sendo assim, é essencial conhecer e descrever os efeitos e significados
da mudanca, para compreender plenamente o processo de transicdo. As dimensGes da
mudancga incluem a natureza, temporalidade, importancia ou gravidade atribuida, e as
expectativas pessoais, familiares e sociais. A mudanca pode estar relacionada com eventos
criticos, ruptura nas relagdes, rotinas, ideias, percepc¢des e identidades. A diferenca é outra
propriedade das transi¢cdes associada a mudanca. Refere-se as expectativas ndo satisfeitas ou
divergentes, diferentes sentimentos, ou ver o mundo e os outros de outra forma. Contudo, a
diferenca nem sempre leva a necessidade de alteracdo do comportamento (Meleis [et al.],
2000).

As transicOes sdo também caracterizadas pelo espaco de tempo, ou seja, pelo fluxo ao
longo do tempo. Bridges (2003) refere que as transicdes ocorrem num intervalo de tempo no
qgual se distingue o fim. Segundo o mesmo autor, este prolonga-se desde os sinais iniciais de
antecipacdo, percep¢do ou demonstracdo de mudanga, passando por periodos de
instabilidade, confusdo e stress até a um eventual fim, em que é atingida novamente a
estabilidade. Todavia, na avaliagdo da experiéncia de transicdo, é imprescindivel considerar a
possibilidade de variabilidade ao longo do tempo, ja que pode ser necessario a reavaliacdo dos
resultados (Meleis [et al.], 2000).

Alguns estudos sobre as multiplas transicdes destacam que a maior parte das
transicdes abarcam eventos criticos ou pontos de viragem. Meleis [et al.] (2000) referem que
estes pontos sdo também uma propriedade do processo de transi¢do e estao frequentemente
associados com a consciéncia de mudang¢a ou diferenga e com um maior envolvimento na
experiéncia de transigdo.

As condi¢Ges que facilitam ou dificultam as transicdes e que podem influenciar a
qualidade da experiéncia de transicdo e as consequéncias da transicdo sdo: pessoais
(significados, crengas e atitudes, status socioeconémico e preparagdo e conhecimento), da
comunidade e da sociedade (Meleis [et al.], 2000).

Relativamente as condigGes pessoais, os mesmos autores referem que os significados,

as crencas e atitudes atribuidos aos eventos que desencadeiam a transicdo e ao processo de
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transicdo podem facilitar ou dificultar uma transicdo saudavel. Alguns estudos demonstraram
gue as pessoas com status socioecondmico mais baixo estdo mais susceptiveis a sintomas
psicolégicos e eventos que dificultam a transicdo (Abe e Moritsuka, 1986; Uphold e Susman,
1981, Cit. por Meleis [et al.], 2000). Da mesma forma, uma prepara¢do e conhecimentos
prévios sobre o que esperar durante a transicdo e as estratégias a utilizar na gestdo da
situacdo, facilitam a experiéncia da transicdao, ao passo que o contrario prejudica todo este
processo. Assim sendo, estas duas condi¢cdes contribuem para uma transicao saudavel.

Os recursos da comunidade (suporte familiar, informacdo, modelos) e as condi¢cGes da
sociedade podem também dificultar ou facilitar a vivéncia da transicao (Meleis [et al.], 2000).

O terceiro dominio da Teoria das Transi¢gdes consiste nos padroes de resposta. Estes
podem ser de dois tipos: indicadores de processo e indicadores de resultado. Os indicadores
de processo incluem: sentir-se e estar ligado, interacgdo, localizar-se e estar situado e
desenvolver confianga e coping (Meleis [et al.], 2000).

Os autores referem que, na literatura, a necessidade de sentir e estar ligado sobressai
nas explicacdes das diferentes transi¢cdes. O sentir-se ligado, nomeadamente aos profissionais
de saude, aos quais se podem fazer questées e esclarecer duvidas sdo outro indicador
importante de uma experiéncia positiva (Meleis [et al.] (2000).

A interaccdo entre os diversos elementos envolvidos no processo de transicao
permitem um contexto harmonioso e efectivo de auxilio, colaboracao e ajuda, tornando-se,
igualmente, indicador de uma transicdo saudavel. O localizar-se e estar situado no tempo,
espaco e relacdes é fundamental na maioria das transi¢Ges. A comparacdo é fundamental,
através da qual se explica ou justifica como e porqué estdo nesta situacdo, de onde sdo e de
onde vieram e também quem e o que sdo. O desenvolvimento de confianca e coping permite o
aumento da confianca nas pessoas que vivenciam uma transi¢cdo, traduzindo-se pela sua
compreensdo nos diferentes processos em que estdo envolvidos. O recurso a mecanismos de
coping eficazes permite uma melhor adaptacdo ao novo contexto de saude (Meleis [et al.],
2000).

Os padrdes de resposta, através dos indicadores de resultado, manifestam-se pela
mestria e pela integragdo fluida da identidade. A mestria revela um progresso nas capacidades
e competéncias do individuo, que lhe permitem viver a transicdo com sucesso. Sao exemplos
de mestria a aquisicdo de informacdo, a procura de sistemas de suporte social, a manutenc¢ao
ou desenvolvimento de relagGes sélidas com outros individuos e aprendizagem de formas de
adaptacdo a mudancga através da consciéncia do self. A integracdo fluida da identidade estd
relacionada com a forma como o individuo incorpora na sua vida os novos comportamentos,
experiéncias e competéncias adquiridos, para uma melhor adaptacdo a realidade apds a

transicdo (Meleis [et al.], 2000).
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Como é facil perceber, os indicadores de resultado ndo se verificam, normalmente, na
fase inicial da transicdo, pelo que, muitas vezes, as respostas obtidas estdo relacionadas com
os indicadores de processo (Meleis [et al.], 2000).

A Teoria das Transicoes de Meleis permite ao profissional de Enfermagem uma melhor
compreensao do processo de transicao. Através de uma visdao mais completa e aprofundada, é
possivel estabelecer orientacdes para a pratica profissional de enfermagem, permitindo ao
enfermeiro por em pratica estratégias de prevencdo, promocao e intervencao terapéutica face

a transicdo que a pessoa vivencia (Meleis [et al.], 2000).

1.2 Parentalidade: Foco de Aten¢ao da Enfermagem Pediatrica

A Parentalidade tem sido descrita como um dos temas de salde com maior relevancia
na sociedade actual. Sabe-se que o exercicio da parentalidade intervém ao nivel da promocdo
da saude e bem-estar da crianca, denotando-se que a sua auséncia ou altera¢do, pode
interferir no saudavel desenvolvimento fisico e emocional da crianca, culminando no
surgimento de problemas de saude e sociais significativos (Gage, Everett e Bullock, 2006).

Na versdo 1 da Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE, 2006,
p.43) a Parentalidade é assumida como:

“a acgdo de tomar conta com as caracteristicas especificas: assumir as responsabilidades
de ser mde e/ou pai; comportamentos destinados a facilitar a incorporagdo de um recém-
nascido na unidade familiar; comportamentos para optimizar o crescimento e
desenvolvimento das criangas; interiorizagdo das expectativas dos individuos, familias,
amigos e sociedade, quanto aos comportamentos de papel parental adequados ou ndo”.

Esta ac¢do de parentalidade, que servira de suporte ao nosso estudo, envolve a
vinculagdo, adaptagdo a parentalidade e educagao da crianga (CIPE, 2006).

A parentalidade pode ser um dos mais exigentes papéis sociais em termos fisicos e
mentais que os individuos encontram nas suas vidas (Janisse [et al.], 2009).

E esperado dos pais que cuidem dos seus filhos por um longo tempo, proporcionando-
Ihes condigdes ideais para o seu desenvolvimento social, emocional e cognitivo (Ramos, 2005).
Os pais desempenham, ainda, uma fungao vital na socializacdo dos novos membros da familia
(Gage, Everett e Bullock, 2006).

Segundo Relvas e Alarcdo (2002), os pais tém a responsabilidade de cuidar, proteger e
socializar as criangas, no entanto, também tém o direito de tomar decisGes que estejam
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relacionadas com a sobrevivéncia e o direito e o dever de determinar o papel da crianga no
funcionamento familiar.

Inerente a definicdo de parentalidade estd também a definicdo das funcdes e dos
papéis desempenhados pelos pais. Cruz (2005), coloca as questdes: Quais as fun¢des da
parentalidade? A que necessidades da crian¢a deve a parentalidade dar resposta? Esta autora,
fundamentando-se em Bornstein (2002), Palacios e Rodrigo (1998), e Parke e Burriel (1998),
sistematizou cinco fungdes: (1) satisfazer as necessidades mais bdsicas de sobrevivéncia e
saude; (2) disponibilizar a crianga um mundo fisico organizado e previsivel, que possibilite a
existéncia de rotinas; (3) dar resposta as necessidades de compreensdo cognitiva das
realidades extra familiares; (4) satisfazer as necessidades de afecto, confianca e seguranca,
que se traduz pela construcdo de rela¢des de vinculagdo; (5) satisfazer as necessidades de
interacgdo social da crianga e a sua integragdo na comunidade.

Houzel (2004) refere que o termo parentalidade ndo pressuple apenas ser pai, mas
sim “tornar-se pai”, que ocorre por meio de um processo mental complexo. Ele considerou
trés perspectivas para avaliar as fungdes parentais: o exercicio da parentalidade; a experiéncia
da parentalidade e a pratica da parentalidade. O primeiro, refere-se aos direitos e deveres
juridicos subjacentes ao papel parental. O segundo, a experiéncia consciente e inconsciente de
vir a ser pai e de preencher os papeis parentais. Compreende o desejo pela crianca e o
processo de transicdo para a parentalidade. A pratica da parentalidade diz respeito as

actividades que os pais desenvolvem junto dos seus filhos.

1.3 Transi¢do para/na Parentalidade

Tornar-se pai exige uma transi¢cao para novos papéis e responsabilidades. Para muitos
pais pela primeira vez, aquela que era uma relagdo saudavel a dois pode tornar-se num evento
critico com a adi¢do de um novo membro da familia (Nystrom e Ohrling, 2004).

Embora todas as transi¢cGes sejam responsaveis por alteracdes nas vidas dos individuos
e tenham implica¢bGes importantes na sua saude e bem-estar, tornar-se pai ou mae é uma
transicdo especialmente critica porque é permanente e o grau de sucesso com que é realizada
tem implicagGes ndo sé na salude dos préprios pais como também na saude e desenvolvimento
das respectivas criangas (Martins, 2008).

Meleis [et al.] (2000) referem que a transi¢do para a parentalidade pode enquadrar-se

no tipo desenvolvimental e situacional. Na verdade, esta pode estar relacionada com a
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necessidade de adaptacdo aos diferentes estadios desenvolvimentais da crianga, ou pode
surgir da necessidade de lidar com eventos e situagGes criticos como o nascimento de uma
crianga prematura ou a doenca crdnica, que exigem a mudanca de papéis e redefinicio da
identidade parental.

Para Canabarro e Pedrosa (2005) a transicdo e adaptacdo para/a parentalidade
envolve quatros perspectivas diferentes:

e Vinculagdo — perspectiva a parentalidade centrada na construgao da relagao entre a
figura cuidadora, que oferece a proteccao, e o bebé, que procura a seguranca;

e Perspectiva ecoldgica — também numa linha relacional, valoriza um modelo pessoa-
processo-contexto, reconhecendo a importancia de diferentes sistemas sociais, bem como da
sua interacgdo e factores associados, no processo de adaptacdo a esta transicdo normativa do
ciclo de vida;

e Perspectiva desenvolvimentista — baseada na concepcdo da transicdo para a
parentalidade como uma fase desenvolvimental acompanhada de tarefas especificas;

e Perspectiva baseada na teoria de stress e mudanca — o processo de parentalidade
baseia-se na concepc¢ao de adaptacgado a crise.

Galinsky (1987), denominou seis estadios para o exercicio da parentalidade, nos quais
demonstra como os adultos se tornam pais na interaccdo com os seus filhos. Ao longo da
evolugdo desses estadios os pais avaliam se os seus objectivos se consumaram, alcangando o
estado de satisfagdo. Se ndo conseguem, podem sentir-se frustrados e deprimidos com o seu
desempenho. Esta evolucdo é pautada por transicdes acompanhadas de emogdes, muitas das
quais provocadas pelas dificuldades encontradas.

Soares (2008) realizou um estudo acerca da adaptacdo e exercicio da parentalidade,
em contexto portugués, procurando compreender este processo através da andlise de
contetidos como a preparacao da parentalidade, as condi¢des facilitadores e inibidoras, a
vivéncia e os resultados do processo de transi¢do na parentalidade. Os resultados deste estudo
vdo de encontro a teoria de transi¢cdo de Meleis [et al.] (2000).

A autora constatou que a preparagdo para a parentalidade inicia-se com o desejo de
ser mde/pai. Apds a gravidez os pais vdo tomando consciéncia da nova situacdo e das
mudangas que dai surgirdo. Com as primeiras manifesta¢des de vida no seu Utero, a mulher
comeca a imaginar como sera o seu bebé, atribuindo-lhe caracteristicas pessoais, passando a
desenvolver, a partir deste momento, sentimentos de vinculagdo que influenciardo a vida da
crianga (Scochi [et al.], 2003; Mittag e Wall, 2004).

A vivéncia deste processo € associada a sentimentos e emocdes positivas e negativas,

de acordo com o contexto em que se desenvolve. Os pais que planearam a gravidez, que
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recebem preparacdo, que possuem mais conhecimentos e mais experiéncia no ambito da
parentalidade demonstram sentimentos e emoc¢&es mais positivas (Soares, 2008).

Quando falamos em transicdo na parentalidade do tipo situacional como a doenca
crénica e o nascimento de uma crianca prematura, também podemos constatar que a
preparacao, educacdo e treino de habilidades contribuem positivamente para este processo
(Mercer e Ritchie, 1997; Reid, 2000; Melnyk [et al.], 2001; Maltby, Kristjanson e Coleman,
2003; Coffey, 2006).

Relativamente as condi¢Oes facilitadoras e inibidoras, estas prendem-se com as
condigcOes pessoais e 0s recursos sociais e da comunidade (Meleis [et al.], 2000). Deste modo,
Soares (2008) refere que as caracteristicas dos pais, as caracteristicas da crianga, o tipo de
relacio do casal, a partilha de tarefas entre o casal e as crengas culturais sdo condicbes
pessoais que influenciam a adaptacdo a parentalidade. No que diz respeito aos recursos
sociais, os pais valorizam o apoio material e psicoldgico dos familiares e amigos, a partilha de
experiéncias e de conhecimentos. Quanto aos recursos comunitarios, estes incluem os servicos
de saude, nomeadamente em termos de informacao, educacao e preparacao, e as creches.

Melnyk [et al.] (2001) e Coffey (2006), referem que varios factores podem influenciar o
coping parental a doenca crénica da criangca como: suporte social e familiar, relacdo com a
crianca, com outros membros da familia e com os profissionais de saude, recursos econédmicos
e crencas pessoais sobre a doenca. Seppéanen, Kyngas e Nikkonen (1999), constataram que os
pais tém necessidade de suporte informacional e instrumental para desenvolverem
competéncias para cuidar da crianga que possui uma doenca croénica.

Mercer (2002) refere que existem quatro tipos de apoio social, dos quais os pais
podem receber ajuda: apoio emocional, apoio informativo, apoio fisico, apoio de apreciacdo.

Martins (2008) diz-nos que, actualmente, nem todos os pais vivem este processo de
transicdo socialmente apoiados e a prépria sociedade regista rapidas mudancas de ideias
sobre familia. Essas mudancas, ocorridas na estrutura social e familiar, tém vindo a constituir-
se como factores que desafiam o desempenho das fun¢Ges parentais, nomeadamente pela
complexidade de competéncias e saberes necessarios aos pais para cuidar, proteger,
desenvolver a afectividade e a socializagdo da crianga, que podem comprometer o positivo
exercicio do papel parental.

Como resultado ao processo de transi¢cdo, Soares (2008) identificou e distinguiu cinco
aspectos fundamentais, como a reformulacdo de identidades, a responsabilidade, o dominio
de novas competéncias, a redefinicdao de prioridades e a confianca no desempenho do novo
papel.

Segundo Mercer (2002), a realizacdo da identidade materna é um processo de

desenvolvimento, em que os pais atingem competéncias e integram um adequado
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comportamento segundo o seu papel definido, tornando-se confortaveis com a sua identidade
como pais. Este processo envolve cada vez mais a relagdo com o seu bebé, tornando-se habeis
na realizacdo de tarefas e recebendo gratificagcdes no seu papel. Os pais devem adquirir novos
comportamentos para cuidarem dos seus filhos e conseguirem satisfacdo com o seu papel
parental.

Todos os pais, perante a doenca do seu filho, podem duvidar da sua competéncia para
cuidar da crianca. Quando se trata de uma doenca crdnica, esta competéncia pode ser
severamente desafiada pelas mudancas e multiplas rupturas que a doenga provoca no seu dia-
a-dia (Maltby, Kristjanson e Coleman, 2003). Jorge (2004) acrescenta que, perante a doenca
crénica da crianga, os pais podem desenvolver as seguintes estratégias de adaptacdo: busca de
informacdo, apoio social, evitamento ou inibicdo da ac¢do, reducdo da tensao e redefinicdo da
situagao.

Uma alta auto-eficdcia para desempenhar as tarefas parentais e estabelecer e manter
relacbes pode aumentar a satisfacdo com o papel parental. Os pais com maior auto-eficacia
geralmente estdo mais satisfeitos com a sua parentalidade. Os pais mais satisfeitos com o seu
papel cuidam mais eficazmente dos seus filhos, resultando num melhor desenvolvimento
fisico, emocional e cognitivo da crianca (Hudson, Elek e Fleck, 2001; Nystrom e Ohrling, 2004).

Segundo Reece e Harkless (1998), a auto-eficacia dos pais, relativamente aos cuidados
a crianca, é influenciada pelas experiéncias anteriores com cuidados infantis, exemplo de
outros pais e encorajamento e incentivo para um cuidado de sucesso.

Os enfermeiros podem desenvolver intervencdes precoces no apoio a adaptacdo a
parentalidade, conhecendo as necessidades dos pais (Hudson, Elek e Fleck, 2001).

Mercer (2002) refere que o apoio na transicdo para o papel parental requer que o
contacto com os pais se processe de forma positiva: aumentando a sua auto-estima,
respeitando as suas crengas culturais, promovendo as interac¢Ges entre os pais e a crianga,
incentivando os pais a expressar as suas expectativas, motivando-os para aprendizagem de

habilidades e percebendo as relagdes conjugais e o funcionamento da familia.

1.4 A Hospitalizagao da Crianga: Implicagdes na Parentalidade

Os papéis e as responsabilidades parentais alteram-se quando a crianca é admitida no
hospital e os seus cuidados sdao assumidos pelos profissionais de satde (Kristensson-Hallstrom

e Elander, 1997; Hallstrom, Runeson e Elander, 2002). Os pais referem que sentem que o seu
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papel parental estd comprometido porque ndo podem ter controlo sobre o que acontece aos
seus filhos (Neil, 1996b). Parte das dificuldades apresentadas em relacdo a parentalidade na
hospitalizacdo relacionam-se com ideias pré-concebidas sobre a doenca, o hospital e os
profissionais de saude (Sanjari [et al.], 2009).

Para os pais, a doenca, a sua gravidade, a inseguranca, o medo de ndo serem capazes
de cuidarem do seu filho e corresponderem as expectativas dos enfermeiros, podem constituir
barreiras ao desenvolvimento do seu papel parental, podendo este ficar desajustado,
sobretudo no inicio do processo (Melnyk [et al.], 2004; Sabatés e Borba, 2005).

Embora os pais reconhecam que a doenga da crianga precipita uma necessidade de
mudanca, foi evidente que a experiéncia da hospitalizacdo exigiu muitas mudangas,
particularmente no seu papel parental. Muitos pais relatam que a sua vida e a da prépria
familia gira em torno da hospitalizacdo da crianca, facto que se agrava com re-internamentos
sucessivos, podendo mesmo gerar perturbacdes no funcionamento normal da familia,
incluindo nos papeis parentais (Hayes e Knox, 1984, Shields, 2001; Shudy [et al], 2006).

Shields (2001), num artigo de revisdo de literatura acerca das implicacbes da
hospitalizacdo para os pais e crianca, sugere que a admissdo hospitalar da crianca afecta
sempre 0s pais, causando uma desorganizacdo nas suas vidas, podendo influenciar outras
experiéncias de hospitalizacao.

O autor refere que a ansiedade dos pais diminui quando estes permanecem com 0s
seus filhos, se a comunicacdo com os profissionais é boa e quando recebem informacdes
adequadas as suas necessidades.

Outro aspecto considerado importante é o grau de familiaridade com o ambiente do
hospital. Os pais de criangas que sdo internadas muitas vezes conseguem negociar melhor o
seu papel com os profissionais de saude (Kirk, 2001), apresentado indices de satisfacdo mais
elevados relativamente as necessidades de informacdo e de suporte e orientacao (Reis, 2007).

Hayes e Knox (1984) referem que os pais necessitam de tempo para se adaptarem ao
internamento da crianga e alterar o seu papel em relagdo ao pré-existente.

A medida que os pais passam mais tempo no hospital e se vdo familiarizando com o
ambiente, comegam a aperceber-se dos cuidados dos profissionais de saude para com o seu
filho. Neste sentido, podem sentir a necessidade de modificar o seu papel, modificando o seu
comportamento, a forma de interpretar os sintomas da crian¢a, de preparar a crianga para
determinados procedimentos, e de comunicar com os profissionais de saude (Hayes e Knox,
1984; Oliveira e Collet, 1999; Kirk, 2001).

A presenca dos pais durante a hospitalizacdo de um filho e a participa¢do nos cuidados
tém sido reconhecidas como importantes e necessarias para a crianga e para os pais, com

beneficios para ambos (Simons, 2002, Coyne, 2007).
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A medida que os pais aprendem a gerir os problemas da crianca, comecam a sentir
mais controlo no seu papel parental e mais Uteis como cuidadores (Pearson e Anderson, 2001).
Os pais que partilham os cuidados a crianca com os profissionais de saude tém uma
experiéncia mais positiva. Os pais precisam de sentir que estdo a fazer o possivel pelo seu
filho, que a criangca recebe o melhor tratamento médico e os melhores cuidados de
enfermagem e que, na sua auséncia, as necessidades da crianca serdo atendidas (Hopia,

Tomlinson e Paavilainen, 2005; Coyne 2007, Sanjari [et al.], 2009).

1.4.1 Necessidades e Expectativas dos Pais de Criangas Hospitalizadas

Os pais sdo as figuras centrais na vida da crianca e peritos nos seus habitos, atitudes,
alimentagdo e estilo de vida. No hospital, os enfermeiros deverdo aceitar o papel dos pais
como advogados dos seus filhos, porque por mais que os enfermeiros sejam peritos em
pediatria e saude infantil, sdo os pais que vivem o dia-a-dia da crianca e as consequéncias das
suas decisdes no melhor para a crianca (Kristjansdottir, 1991).

Neste sentido, é determinante sistematizar as necessidades e expectativas dos pais
face a hospitalizacdo da crianca, numa légica de parceria e profissionalizacdo dos cuidados em
pediatria (Franck e Callery, 2004).

Em 1984, Hayes e Knox constataram que os pais demonstram a necessidade de
compreender a doenga da crianga, familiarizar-se com o ambiente hospitalar, adaptar-se a
mudanca da relagdo com a crianca e outros familiares e negociar os cuidados a crianga com os
profissionais de saude.

Posteriormente, Kristjansdottir (1991) identificou 6 categorias de necessidades: (i)
necessidade em confiar nos médicos e enfermeiros; (ii) necessidade de informacdo; (iii)
necessidades relacionadas com outros membros da familia; (iv) necessidade de sentirem que
confiam neles; (v) necessidades relacionadas com recursos humanos e fisicos e (vi)
necessidade de suporte e supervisao.

Em 2002, Hallstrom, Runeson e Elander, identificaram as seguintes necessidades dos
pais: seguranca; controlo; comunicac¢do; satisfacdo com os profissionais de saude; ser um pai
competente; relagdo com outros familiares; delegar responsabilidades e satisfacdo das
necessidades pessoais. A necessidade de seguranca teve maior destaque.

Do estudo de Shields, Kristensson-Hallstrom e O’Callaghan (2003), foram encontradas
diferengas nas percep¢des das necessidades entre pais e profissionais de saude durante o
internamento da crianga. Os pais sdo mais independentes na satisfacdo das suas necessidades
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do que os profissionais esperavam, o que contraria os resultados obtidos por Bragadottir
(1998), que descreve que a maior parte dos pais precisa de ajuda dos enfermeiros para
satisfazer as suas necessidades.

No estudo de Reis (2007), as condicGes logisticas para os pais, os aspectos da
comunicac¢do/informacdo e os recursos profissionais, foram considerados aspectos que os pais
mais valorizam durante a hospitalizacao do seu filho. Um dos aspectos referidos pelos pais é a
importancia de sentirem que podem ser importantes durante a hospitalizacao do seu filho e os
profissionais confiarem neles, o que vai de encontro a outros estudos (Kristjansdéttir, 1995;
Shields e King, 2001 a, 2001 b; Shields, Hunter e Hall, 2004). A necessidade relacionada com
recursos fisicos teve a menor cotacdo, embora considerada importante. Outros estudos
descrevem que as necessidades de recursos fisicos sdo frequentemente avaliadas como menos
importantes do que as necessidades emocionais (Shields, Kristensson-Hallstrom e O’Callaghan,
2003).

Bragadéttir (1998) descreve que a formacdo dos pais determina o nivel a que estes
percebem as necessidades satisfeitas, mostrando uma relacdo negativa e indicando que a
educacdo influencia as suas expectativas. Reis (2007) deparou-se, ainda, com diferencas nas
expectativas e necessidades dos pais de criancas hospitalizadas, relacionadas com o tempo de
internamento, o servico, a distancia entre casa e hospital e a idade da crianca.

Corlett e Twycross (2006) referem que o indicador mais importante da qualidade dos
cuidados é a oportunidade que os pais tém de ser incluidos nas decisdes dos cuidados a
crianga. Os pais expressam uma necessidade de comunicacdo com a equipa de enfermagem e
sugerem o estabelecimento de guidelines que fornecam uma clara compreensdo do que
esperar, quando e de quem.

Nos estudos de Neil (1996a, 1996b), os pais entendem que devem participar e estar
disponiveis para a crianga. A importancia da sua presenca junto da crianca prende-se com o
conhecimento do que esta a acontecer e continuar o seu papel como pais. Nos cuidados
clinicos, sentem-se menos preparados para o envolvimento, porque tém medo de cometer
erros. Todos os pais querem envolver-se nas discussdes acerca dos cuidados da crianga.

Estes estudos vdo de encontro aos de Galvin [et al.] (2000), que constataram que os
pais acreditam que para se sentirem envolvidos necessitam de: (1) serem incluidos nas
actividades médicas e de enfermagem; (2) poderem ver o processo do doente; (3) serem
incentivados a participar nos cuidados diarios; (4) ficarem com a crianca durante todos os
procedimentos; (5) serem incluidos nas decisGes relativas aos cuidados; (6) sentirem-se como

pais, em vez de meros visitantes.
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Uma comunicacdo efectiva e negociacdo entre pais e enfermeiros contribuem para o
sentimento parental de oportunidade de envolvimento na tomada de decisdo (Young [et al.],
2006).

Sanjari [et al.] (2009) sistematizaram quatro tipos de apoio que os enfermeiros podem

disponibilizar aos pais: informativo, emocional, reforco positivo e instrumental.
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CAPITULO 2. ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

Neste capitulo serdo descritas as op¢les e as actividades metodoldgicas adoptadas
para a concretizacdo do trabalho de investigacdo desenvolvido.
" . . . . R .
Importa, acima de tudo, que o investigador seja capaz de conhecer e de pér em prdtica
um dispositivo para a elucidagdo do real, isto é, no seu sentido mais lato, um método de
trabalho. Este nunca se apresentard como uma simples soma de técnicas que se trataria
de aplicar tal e qual se apresentam, mas sim como um percurso global do espirito que

exige ser reinventado para cada trabalho “(Quivy e Campenhoudt, 2008, p.15)

2.1 Justificagcao e Finalidade do Estudo

A hospitaliza¢do da crianga, tem sido assumida pelos pais como uma situagdo critica,
com alteragdes nas rotinas, no bem-estar, familiares, econdémicas e sociais (Shields, 2001;
PolkKi [et al.], 2002; Hallstrom, Runesson e Elander, 2002; Hopia, Tomlinson e Paavilainen,
2005). A adaptagdo as mudangas decorrentes da hospitalizagdo infantil exige da familia novas
formas de organizagdo e requer o desenvolvimento de habilidades para lidar com as pressdes,
as ansiedades, as dificuldades e as incertezas existentes (Silveira [et al.], 2008).

A presenca dos pais durante este evento e a sua participa¢do nos cuidados sao
consideradas como essenciais para o bem-estar da crianca e dos prdprios pais (Simons, 2002;
Kristensson-Hallstrom e Elander, 1997; Kristensson-Hallstrém, 1999; Espezel e Canam, 2003;

Just [et al.], 2005; Coyne, 2007; Shields, 2011). Perante esta realidade, surge como grande
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desafio para a equipa de enfermagem pediatrica, o cuidar ndo sé da crianga, mas também dos
pais, procurando dar resposta as suas necessidades.

Meleis [et al.] (2000) consideram que algumas mudancas, eventos ou pontos criticos
podem desencadear transicdes no individuo e nas familias, levando a alteracbes nos
comportamentos, identidades e papéis.

Esta investigacdo teve como ponto de partida uma reflexao acerca das alteracdes na
identidade, nos papéis e nas competéncias parentais face a hospitalizacdo da crianca.

Sabe-se que a transicdo na parentalidade é o processo de transformacgado individual,
conjugal e social (Ramos, 2005), através do qual os pais redefinem a sua identidade parental e
desenvolvem competéncias para lidar com as mudangas e exigéncias desenvolvimentais,
situacionais e de salide/doenca que ocorrem na vida da crianga (Schumacher e Meleis, 1994;
Meleis [et al.], 2000).

Compreender se os pais vivenciam transicdes ao nivel da sua parentalidade face a este
evento critico, torna-se pertinente para a Enfermagem, na medida em que os enfermeiros sdo
os principais cuidadores dos individuos e suas familias que estdo a passar por processos de
transicdo, assistindo as mudancgas e exigéncias que as transicdes provocam nas suas vidas,
ajudando-os na preparacdo para as transicdes iminentes e facilitando o processo de
aprendizagem de competéncias (Meleis [et al.], 2000).

A Teoria das Transicdo oferece a Enfermagem uma estrutura que enfatiza processos
longitudinais e multidimensionais que estdo sempre relacionados com a natureza e com os
padrdes de resposta dos individuos e uma linguagem comum que abrange todas as areas
especificas, papéis profissionais e campos tedricos e metodoldgicos (Meleis e Trangenstein,
1994).

Apesar de descrita como um acontecimento critico para os pais, que pode alterar o
papel parental, ndo se encontra muita evidéncia cientifica acerca da influéncia da
hospitalizacdo da crianga para a transicdo na parentalidade. Deste modo, entendemos ser
necessdria a realizacdio de uma pesquisa adicional sobre esta realidade, procurando
compreender se esta transi¢do ocorre e de que forma é vivenciada pelos pais.

A execucgdo desta dissertagdo procura obter contribuigdes potenciais a nivel tedrico e
na pratica dos cuidados de enfermagem, bem como, promover a relevancia social do
enfermeiro perante esta temdtica.

As intervencGes de enfermagem que sejam o reflexo das diversidades e das
complexidades das experiéncias de transicdo precisam de ser identificadas, clarificadas,
desenvolvidas, testadas e avaliadas. Sé assim podemos contribuir para o desenvolvimento de

intervencdes de enfermagem que promovam respostas positivas (Meleis e Trangenstein, 1994)
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Neste sentido, surge a seguinte pergunta de partida: Serd que os pais face ao evento

hospitalizacdo da crianga vivem transicdes na sua parentalidade?

2.2 Questoes de Investigacao

As questdes de investigacdo guiam e organizam a recolha de dados durante a investigacao.
Com base nos objectivos propostos, foram elaboradas as seguintes questdes de investigacao:

e Serd que os pais alteram o seu papel parental durante a hospitalizacdo da crianca?

e Quais os aspectos que facilitam/inibem o papel parental durante a hospitalizacdo da
crianga?

e Quais as expectativas dos pais acerca da atitude dos enfermeiros face ao seu papel
parental, durante a hospitalizacdo da crianca?

e Quais as experiéncias dos pais quanto as intervengGes dos enfermeiros durante a

hospitalizacdo da crianga?

2.3 Paradigma de Investigacao

“Numa realidade humana como a Enfermagem, é imperativo que os enfermeiros
adoptem uma tradigdo de investigago que forneca os modos mais significativos de
descrever e compreender as experiéncias humanas. O reconhecimento de que a realidade
é dindmica, é a primeira etapa para estabelecer uma perspectiva verdadeiramente
humanista da investigagdo” (Streubert e Carpenter, 2002, p. 3).

Na realiza¢do deste estudo pretendemos compreender o fendmeno da transi¢cao na
parentalidade durante a hospitalizagdo da crianga, conhecendo as expectativas e vivéncias dos
pais durante este periodo. Para tal, recorremos a investigacdo do tipo qualitativo, procurando
compreender o fendmeno, segundo a perspectiva dos participantes do estudo. A pesquisa
qualitativa baseia-se no paradigma naturalista, em que a realidade é considerada subjectiva e
multipla e o conhecimento adquirido s6 é relevante quando compreendido dentro de uma

determinada situa¢do ou contexto (Driessnack, Sousa e Mendes, 2007).
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Segundo Neves (1996) a pesquisa qualitativa compreende um conjunto de diferentes
técnicas interpretativas que visa descrever e descodificar os componentes de um sistema
complexo de significados. Os pesquisadores ao optarem por métodos qualitativos estdo mais
preocupados com o processo social do que com a estrutura social, procuram visualizar o
contexto e, se possivel, ter uma integracdo empatica com o objecto de estudo que implique
melhor compreensdo do fendmeno. Turato (2005) refere que no contexto da metodologia
qualitativa aplicada a saude, torna-se indispensavel saber o que os fendmenos da doenca e da
vida em geral representam para as pessoas. O significado tem uma fungdo estruturante: em
funcdo do que as coisas significam, as pessoas organizardo de certo modo as suas vidas,
incluindo os seus proprios cuidados com a saude.

N3o é nossa intencdo quantificar e correlacionar varidveis, no sentido de obter
padrdes de resposta, mas sim, analisar os significados atribuidos pelos pais a vivéncia da
hospitalizacdo do seu filho e as altera¢des que este evento produziu no seu papel parental. Por
isso, cada experiéncia é importante para compreender o fendmeno em estudo.

Godoy (1995, Cit. por Neves, 1996) enumera algumas caracteristicas comuns as
investigages do tipo qualitativo: (1) o ambiente natural como fonte directa de dados e o
investigador como instrumento fundamental; (2) o caracter descritivo; (3) o significado que as

pessoas ddo as coisas e a sua vida como preocupacdo do investigador; (4) enfoque indutivo.

2.3.1 Tipo de Estudo

Os estudos de investigacdao podem classificar-se segundo o objectivo em estudo e o
momento de andlise. Relativamente ao objectivo, este estudo é do tipo descritivo e
exploratdrio, em que se pretende descrever o fendmeno da transicdo na parentalidade face ao
evento hospitalizacdo da crianca, explorando os significados atribuidos pelos pais a esta
realidade. Em investigacdo qualitativa os estudos descritivos permitem descrever dimensdes,
variacOes e a importancia do fendmeno, através da observacdo, descricdo e classificacdo. A
exploragdo permite analisar a natureza do fenémeno, a forma como se manifesta e outros
factores com que se relaciona (Polit e Hungler, 2000).

Quanto a dimensdao temporal, este estudo é do tipo transversal, uma vez que a
obtengdo dos dados foi realizada num determinado momento. Sdo estudos praticos,
relativamente econdmicos e faceis de aplicar, no entanto, ndo permitem avaliar mudangas ou
tendéncias temporais, como é o caso da transi¢do na parentalidade (Polit e Hungler, 2000).
Apesar de considerarmos que um estudo do tipo longitudinal, em que se estudariam os
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participantes em momentos diferentes da hospitalizacdo da crianga (p.ex durante e apds o
evento), seria mais vantajoso para a obtencdo dos resultados, face ao tempo previsto para a
realizacdo do estudo, ndo foi possivel fazé-lo. Assim, recorrendo a literatura, consideramos
gue o melhor momento para obter os dados seria num momento préximo a alta hospitalar,
em que os pais referem sentir-se mais seguros e competentes nos cuidados a crianca (Hayes e

Knox, 1984; Oliveira e Collet, 1999; Kirk, 2001; Pearson e Anderson, 2001).

2.4 Contexto e Participantes

O estudo foi realizado no servigo de Pediatria Médica de um hospital da zona Norte.
Este servico recebe criancgas, geralmente, entre 28 dias e 18 anos de idade. Contudo, devido a
inexisténcia de um bercdrio na instituicdo hospitalar, poderd admitir ainda criangas com
menos de 28 dias, transferidas da neonatologia ou obstetricia, para continuacdo do
cumprimento de um regime terapéutico. Quanto ao motivo de internamento, este pode ser do
foro médico ou cirurgico (neste caso, funciona como espaco fisico). E permitida a presenca de
um acompanhante 24 horas por dia, que geralmente é o pai ou a mae da crianca.

De acordo com Streubert e Carpenter (2002) na investigacdo qualitativa ndo existe a
necessidade de recorrer a amostragem, uma vez que a manipulagdo, controle e generalizagdo
dos resultados ndo é intengao de pesquisa. A preocupagdo do investigador é desenvolver uma
descricao rica e densa do fendmeno em estudo e nao generalizar os dados obtidos. Neste
sentido, o pesquisador selecciona propositadamente individuos ou grupos que tenham
vivenciado o fendmeno (Driessnack, Sousa e Mendes, 2007).

Os participantes do estudo foram os pais de criangas internadas no servigo de Pediatria
Médica, com alta prevista para breve.

A literatura diz-nos que, quer o processo de transicdo na parentalidade (Melnyk [et
al.], 2001; Hockenberry [et al.], 2006; Soares, 2008) quer as respostas dos pais a hospitalizacdo
da crianca (Bragadéttir, 1998; Reis, 2007; Sanjari [et al.], 2009; Franck [et al.], 2010) podem ser
influenciadas pelas caracteristicas dos pais e da crianga. Por isso, entendemos que para
compreender as vivéncias da hospitalizacdo e de que forma esta altera o papel parental seria
muito mais enriquecedor se tivermos um conjunto de participantes com diferentes
caracteristicas (diagndstico de admissdo, idade dos pais e das criancas, experiéncias prévias de

hospitalizacdo e parentalidade, formagdo académica), em que a quantidade ndo é importante,
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mas sim a sua experiéncia individual no fendmeno em estudo (Driessnack, Sousa e Mendes,
2007).

O critério de seleccdao dos participantes consistiu, assim, na diversidade mdaxima dos
perfis relativamente ao problema em estudo (Quivy e Campenhoudt, 2008). Poderemos ainda
classificar este tipo de selec¢ao dos participantes como uma amostra intencional de variacao
madaxima. Ao seleccionar participantes representativos de diferentes pontos de vista e
perspectivas, o investigador poderad obter diferentes significados acerca do fendmeno em

estudo (Polit e Hungler, 2000).

2.5 Procedimento De Recolha de Dados

A entrevista semi-estruturada pareceu-nos ser uma estratégia de recolha de dados
adequada a metodologia escolhida, uma vez que permite, através de um conjunto de questdes
relativamente abertas, explorar o fendmeno em estudo. Este procedimento é utilizado para
recolher dados descritivos da linguagem do prdprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como os sujeitos interpretam os
aspectos do mundo (Bogdan e Bilken, 2010).

Deste modo, seguimos o guido de entrevista semi-estruturado construido e utilizado
por Paula Sousa, no ambito da sua tese de Doutoramento em Enfermagem, apds
consentimento da mesma (Anexo ). Inicialmente este guido era constituido por 25 perguntas
que pretendiam compreender ndo sé a problematica da transicdo na parentalidade face a
hospitalizagdo da crianga, mas também o processo de parceria durante o mesmo evento. Por
isso, procedeu-se a escolha das perguntas que permitem analisar o fendmeno em estudo.
Tendo por base a teoria das transicdes de Meleis [et al.] (2000) as perguntas que constituem o
guido tém como pressuposto a exploragdo das propriedades, condi¢cdes e padrées de resposta
da transicdo na parentalidade face a hospitalizacdo da crianca.

No sentido de verificar se as questdes eram bem compreendidas e proceder-se a sua
modificacdo, se necessario, realizou-se um treino de entrevista a dois pais com as mesmas
caracteristicas dos participantes.

Este tipo de colheita de dados depende muito das competéncias do investigador para
estabelecer relagdo com os participantes. E importante que este seja capaz de manter o
interesse do participante, para que ele se sinta disponivel para revelar a informacédo (Streubert

e Carpenter, 2002). O investigador devera deixar o entrevistado falar abertamente, com as
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palavras que desejar e pela ordem que lhe convier, esforcando-se por reencaminhar a
entrevista para os objectivos, cada vez que o entrevistado deles se afastar, e por colocar as
perguntas as quais o entrevistado ndo chega por si proprio, no momento mais apropriado e de
forma tdo natural quanto possivel (Quivy e Campenhoudt, 2008).

Estas entrevistas foram gravadas através de sistema audio, e transcritas para suporte
de papel. Ao longo das entrevistas a investigadora procurou fazer anotagdes escritas de forma
a poderem ajudar a obter uma descricdo mais compreensiva e precisa (Streubert e Carpenter,
2002).

Inicialmente, verificou-se que a inexperiéncia da investigadora induziu entrevistas com
um caracter mais estruturado, segundo o guido. No decorrer da colheita de dados, a medida
que as entrevistas eram transcritas, constatou-se a necessidade de desdobrar as questdes
orientadoras de forma a explorar e aprofundar adequadamente o fenémeno em estudo.

Foram realizadas 10 entrevistas, entre os meses de Margo e Maio, apds as quais se
constatou que as respostas dos participantes comecava a repetir-se e ndo adicionavam dados
novos a pesquisa. O critério final para estabelecer se devemos ou ndo concluir o processo de
recolha e andlise de dados é a saturacdo tedrica, ou seja, o ponto no desenvolvimento das
categorias em que ndo surgem novas propriedades, dimensdes ou relacdes durante a analise
(Strauss e Corbin, 2008). Estamos conscientes de que em investiga¢do do tipo qualitativo cada
experiéncia individual deve ser valorizada, e que poderiamos, mesmo assim, ter obtido outras
respostas com outros participantes. No entanto, dado o tempo disponivel para a realizacdo
desta dissertacdo e pela saturacdo tedrica dos dados obtidos, entendemos que seria o

momento adequado para a finalizacdo da colheita de dados.

2.6 Estratégia De Analise De Dados

A andlise de dados na investigacdo qualitativa comega aquando a colheita de dados
(Streubert e Carpenter, 2002). Assim, tal como referido, a medida que foram realizadas as
entrevistas procedeu-se a sua transcricdo para suporte de papel, respeitando integralmente a

" ou

linguagem utilizada e utilizando algumas conven¢Ges como as aspas simples (“ “) para os
comentarios dos participantes; os parénteses rectos ([ ]) para as explicacGes resultantes da
interpretagdo do investigador, e as reticéncias (...) para registar os momentos de siléncio e

pausa.
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De forma a facilitar a localizacdao dos dados, as entrevistas foram identificadas com
uma letra (A, B, C,...) pela ordem cronoldgica em que ocorreram.

Como nos refere Pope e Mays (2005, p. 98)“...analisar dados qualitativos ndo é tarefa
simples ou rdpida. Feita adequadamente, é sistemdtica, rigorosa, demorada e, portanto,
requer um trabalho intensivo...”. Polit e Hungler (2000) dizem-nos ainda que é uma actividade
gue requer perspicacia, criatividade, sensibilidade conceptual e entrega absoluta.

Tal como referimos anteriormente, o nosso objectivo ndo é obter uma quantificacao
dos resultados, mas sim interpretar os significados implicitos nos discursos dos participantes,
de forma a compreender o fendmeno em estudo. Bogdan e Biklen (2010) dizem-nos que a
andlise dos dados envolve o trabalho com os dados, a sua organizagao, divisdo em unidades
manipulaveis, sintese, procura de padrdes, descoberta dos aspectos importantes do que deve
ser aprendido e a decisdo sobre o que vai ser transmitido aos outros.

Deste modo, para a andlise dos dados, procedemos a andlise de conteldo categorial
de Bardin (2009). Segundo a autora (p.44), a analise de conteldo é “um conjunto de técnicas
de andlise das comunicagbes que pretende obter, através de procedimentos sistemdticos e
objectivos de descri¢Go do contetdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou néo) que
permitam a inferéncia de conhecimento relativamente as condi¢ées de produgdo/recepgdo
dessas mensagens”.

O presente estudo pretende conhecer as vivéncias de transicdes na parentalidade face
ao evento hospitalizacdo da crianca, tendo por base os pressupostos da Teoria das Transi¢coes
de Meleis [et al.] (2000). Por isso, foram pré-estabelecidos trés temas a priori, referentes a
teoria: Propriedades da Transicdo; Condicionalismos da Transi¢cdo e Padrdes de Resposta.

Esta foi uma decisdo dificil, pois sabemos que embora o recurso a literatura seja
indispensavel, o conhecimento obtido pode coibir a criatividade do investigador (Strauss e
Corbin, 2008) e influenciar a andlise dos dados. Por outro lado, pareceu-nos adequado e
pertinente o recurso a uma analise dedutiva dos dados para o presente estudo, uma vez que
era da nossa intencdo compreender um fendmeno pouco explorado, através da sua
interpretacdo a luz da teoria de médio alcance de Meleis [et al.] (2000). Assim, procurando no
discurso dos participantes a presen¢a ou auséncia dos varios pressupostos da teoria,
pretendiamos dar resposta aos objectivos inicialmente propostos.

As diferentes fases da analise de conteludo organizam-se em torno de trés pdlos
cronoldgicos: pré-andlise; exploracdo do material; o tratamento dos resultados, a inferéncia e
a interpretagdo (Bardin, 2009).

Na primeira fase, foram feitas vdrias leituras flutuantes das entrevistas de forma a

sistematizar as ideias iniciais através das primeiras impressoes e intui¢des.
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De seguida, foram realizadas novas leituras, tendo em conta os temas definido a priori.
Estas leituras foram, de inicio, verticais, ou seja entrevista a entrevista e depois horizontais,
frase a frase, procurando o que era comum e diferente em cada tema, para se proceder a
agregacao dos dados em categorias e subcategorias. As frases consideradas pertinentes para o
nosso objecto de estudo foram destacadas do restante texto e posteriormente compiladas
num novo texto, procedendo, assim, a sua descontextualizacdo (Morse, 2007).

A andlise categorial consiste num processo de desmembramento do texto em
unidades, em categorias, por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o
género (analogia), com os critérios previamente definidos (Bardin, 2009).

Assim, para cada tema da Teoria das Transi¢Oes, foram destacados os varios sub-
temas, a que inicialmente chamamos de categorias, criando-se uma lista com as respostas
retiradas dos discursos dos participantes que estivessem relacionadas.

Para o primeiro tema - Propriedades das TransicOes - foram identificadas as seguintes
categorias: Consciencializacdo, Mudancas e diferencas; Eventos e pontos criticos;
Envolvimento.

Relativamente ao segundo tema — Condicionalismos da Transi¢do — estabeleceram-se
as categorias: CondicGes Pessoais (Prepara¢do e conhecimento, Crengas Culturais e Atitudes,
status socioecondmico); Condi¢des da Comunidade e CondicOes da Sociedade.

Por ultimo, no tema — Padrdes de Resposta — destacaram-se os padrées de processo e
os de resultado. Para os padrdes de processo, identificaram-se as categorias: sentir-se ligado e
interagir; localizar-se e estar situado; desenvolver confianca e coping. Para os padrdes de
resultado, as categorias identificadas foram o dominio de novas competéncias e a
reformulacdo da identidade.

Os critérios de inclusdo das respostas em cada categoria prenderam-se com o
significado atribuido por Meleis e colaboradores (2000) a cada categoria. Dentro de cada
categoria os dados foram ainda agregados em sub-categorias, segundo conceitos e palavras-
chave, que permitiram esta diferenciagdao, mantendo a relacdo com a categoria inicial.

Segundo Amado (2000), a formulagdo das categorias deve obedecer as seguintes
regras: exaustividade, exclusividade, homogeneidade, pertinéncia, objectividade,
produtividade e definicdo de conteldos categorizaveis.

O que inicialmente nos pareceu um processo mais simples, com a definicdo de
categorias a priori, tornou-se mais complexo com o desenrolar da analise. Ao aplicar a Teoria
das Transi¢cGes na definicdo das categorias e sub-categorias, estdvamos a utilizar critérios
divergentes para as diferentes dimensdes da teoria. Como descrita no enquadramento tedrico,
a Teoria das Transi¢cBes contempla trés dimensdes: a natureza, os condicionalismos e os

padrdes de resposta. As propriedades da transicao estao inseridas na natureza da transicao, e,
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por isso, na identificacdo dos temas ndo existia objectividade de critérios. A dimensao natureza
das transicdes ndo poderia substituir o tema propriedades das transicdes, uma vez que inclui
ainda os tipos e padrdes de transicao, que s poderdo ser identificados na fase de discussao
dos resultados, caso se verifique a presenca de transicdes na parentalidade face a
hospitalizacdo da crianca.

Outros critérios que ndo estavam a ser cumpridos neste tipo de categorizacdo foram o
da exclusividade e da homogeneidade. As categorias consciencializacdo e pontos criticos ou
eventos eram transversais a outras categorias. Por isso, s6 poderiamos fundamenta-las através
dos dados incluidos noutras categorias.

Por outro lado, a apresentagao dos dados, segundo o esquema inicial, ndo iria traduzir
a analise efectuada do fenémeno em estudo, apesar de essa interpretacdo poder ser realizada
aquando a andlise e discussdo dos resultados. A apresentacdo das categorias de forma isolada
(segundo as propriedades, os condicionalismos e os padrdes de resposta) iria, por sua vez, dar
uma visdo muito estanque e separada de todas as dimensdes da teoria. Meleis [et al.] (2000)
dizem-nos que as dimensGes da teoria estdo relacionadas, existindo um fluxo bidireccional
entre elas, dai se verificarem categorias transversais as varias dimensoes.

Segundo os autores consultados, as categorias podem ser definidas a priori ou
resultarem, indutivamente, a partir da andlise do corpo documental (categorias a posteriori)
(Amado, 2000; Bardin, 2009).

Neste caso, ao analisarmos os dados segundo as categorias definidas a priori,
constatamos que emergiam outras categorias, que obedeciam as regras de categorizacdo e
gue eram pertinentes para dar resposta aos objectivos do estudo. Assim, a categorizacdo da
presente dissertacdo é resultado de um processo misto de deducgao e indugao.

Do conjunto das fases anteriores resulta um sistema de categorias exaustivo que
condensam (classificam, catalogam, codificam, distribuem, correlacionam) e apresentam os
dados. Trata-se de uma espécie de estrutura ideal em que todas as categorias estdo reunidas e
nos ddao uma visdo holistica e uma unidade genérica das caracteristicas do corpo documental
(Amado, 2000). Deste modo, todas as categorias foram organizadas de forma a traduzirem o
fendmeno em estudo e responderem aos objectivos, dando lugar a trés novas dimensdes:
Evento critico: hospitalizagdo; Ajustamento parental face ao evento critico; Exercicio da
parentalidade.

Os dados obtidos foram comparados sistematicamente, recorreu-se a literatura ou
experiéncias na procura de exemplos de fendmenos similares e tentou-se alcangar multiplos
pontos de vista sobre um facto, mantendo sempre uma atitude de duvida (Strauss e Corbin,
2008). Quando o processo de codificacdo dos dados e mapeamento ficou completo, foi visto e

revisto por peritos experientes, que validaram o processo.
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2.7 Consideragdes Eticas

Quando se recorre a seres humanos como participantes em estudos cientificos, deve
garantir-se a proteccdo dos direitos dessas pessoas (Polit e Hungler, 2000). Segundo Fortin
(2009), é imprescindivel ter presente as seguintes questdes éticas e morais: (1) respeito pelo
consentimento livre e esclarecido; (2) respeito pelos grupos vulneraveis, (3) respeito pela vida
privada e pela confidencialidade das informacdes pessoais; (4) o respeito pela justica e pela
equidade; (5) equilibrio entre vantagens e inconvenientes; (6) a reducdo dos inconvenientes;
(7) a optimizacdo das vantagens.

Na pesquisa qualitativa, os assuntos relacionados com o consentimento informado,
anonimato e confidencialidade, obtencdo e tratamento de dados, e relagdo participante-
investigador, implicam novas consideracGes éticas, muitas vezes, ndo esperadas (Streubert e
Carpenter, 2002).

Assim, este trabalho de investigacdo teve em atencdo todos os principios éticos
referidos e procurou assegurar todos os direitos das pessoas envolvidas, ao longo de todas as
fases do processo. Neste sentido, foram contemplados os seguintes pressupostos:

1. Obtengdo de autorizagdo para a colheita de dados na Instituicdo Hospitalar (Anexo Il);

2. Obtengdo do consentimento informado de todos os participantes no estudo (Anexo
lll). O consentimento informado significa que todos os participantes possuem a informagdo
necessaria em relagdo a todos os aspectos da investigacdo, para que possam decidir
livremente se querem ou ndo participar. Em pesquisas qualitativas, a imprevisibilidade
inerente ao processo pode corromper o espirito do consentimento informado, exigindo uma
abordagem diferente. Assim, os participantes devem conhecer, desde o inicio e ser recordados
ao longo da investigacdo, que tém direito a desistir do estudo a qualquer momento (Streubert
e Carpenter, 2002).

3. Promocgado da confidencialidade dos participantes em todo o processo;

4. Respeito pela vulnerabilidade dos pais inerente a situacdo de doenca e hospitalizagcdo
da crianga;

5. Isenc¢do e autenticidade na andlise e tratamento dos dados e na apresentacdo das

conclusoes.
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CAPITULO 3. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste terceiro capitulo serdo caracterizados os participantes do estudo relativamente
as condicOes sécio-demograficas; aos atributos relacionados a parentalidade; aos atributos do
processo patoldgico/hospitalizacdo; e aos atributos da crianca. Seguidamente, faremos a

apresentacdo, analise e discussdo dos resultados.

3.1 Caracterizagao dos Participantes

Foram realizadas 10 entrevistas a pais de criancas hospitalizadas no servico de
Pediatria Médica do Centro Hospitalar Tamega e Sousa. Os participantes apresentam
caracteristicas variadas. Sdo essencialmente maes, verificando-se apenas uma entrevista a um
pai, mantendo a tradicao do seu papel de maior proximidade dos filhos, transmitindo a crianga
seguranca e estabilidade.

Também noutros estudos a percentagem de maes que acompanham a crianga
hospitalizada é significativamente mais elevada (Kristjansdottir, 1991, 1995; Bragadéttir, 1998;
Shields, Kristensson-Hallstrom e O’Callaghan, 2003; Reis, 2007; Cardoso, 2010).

- Condigbes socio-demogrdficas:

A idade varia entre os 20 anos e os 48 anos, sendo que a maioria se encontra entre os
20 e os 30 anos. Em relacdo ao estado civil todos os participantes sao casados. A maior parte

trabalha fora de casa, duas maes sdao domésticas e o pai encontra-se desempregado. No que
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diz respeito as habilitacGes literarias 6 participantes possuem o 22 ciclo, dois o 32 ciclo e dois
sdo licenciados. Apenas trés pais vivem longe do hospital, a uma distancia superior a 30Km.
Também no que concerne ao numero de filhos foi obtida uma amostra diversificada: metade
tém apenas um filho e dos restantes, quatro tém dois filhos e um tem trés filhos. Verifica-se
gue as maes mais novas tém apenas um filho.

Dos participantes seleccionados, verifica-se que nove desejaram o nascimento da
crianca. Apenas uma mae respondeu negativamente. Trata-se da mae mais velha do estudo e
com maior numero de filhos. Os outros dois filhos tém idades superiores (21 e 17 anos), o que

podera justificar o ndo planeamento da gravidez desta filha.

- Atributos da parentalidade:

No que diz respeito ao apoio no exercicio da parentalidade, a maioria (9) dos pais
refere obté-lo junto de familiares. Quatro admitem receber apoio também do conjuge e dois
participantes procuram os profissionais de saude. Do tipo de apoio destaca-se o tomar conta
da crianca, relacionado essencialmente com o apoio disponibilizado pelos familiares. Dos
profissionais de saude o apoio procurado relaciona-se com a informacdo. Uma mae admite
ainda procurar apoio econdmico e trés maes referem obter apoio moral. O tomar conta da
crianca parece estar de acordo com o estado profissional dos participantes, uma vez que a
maioria trabalha fora de casa.

Quando se perguntou acerca da rede de informacdo verificou-se um predominio da
procura de informacdo junto aos profissionais de saude, relacionada essencialmente com o
desenvolvimento infantil e com a doenca. Nota-se que o pai foi o Unico a referir que quando
tem duvidas pergunta ao cOnjuge. Quatro das pessoas entrevistadas referiram ainda obter
informacdo em familiares, nomeadamente junto de pessoas mais velhas e com mais
experiéncia no dominio da parentalidade. A internet aparece também como uma fonte de
pesquisa de informacgdo. Apesar de encontrarmos apenas um registo de busca de informacdo
junto de outros testemunhos, é de realgar o facto de se tratar de um caso em que a crianga
possui uma paralisia cerebral e necessita de cuidados especiais. Esta mae tem necessidade de
procurar outras pessoas em situacao semelhante ndo sé para se informar acerca da paralisia

da crianca e dos cuidados inerentes, mas também na busca de apoio emocional.

- Atributos do processo patoldgico/hospitalizagéo:

O motivo de hospitalizagdo das criancas é essencialmente médico, apenas um

cirargico. A doenca é na sua maioria aguda (bronquiolite (4); gastroenterite (1); recusa
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alimentar (1); tosse convulsa (1), verificando-se apenas dois casos de doenca crdnica (paralisia
cerebral; insuficiéncia renal crdnica). Metade da amostra refere-se a internamentos curtos,
com menos de sete dias, dois casos de internamentos de média duracdo e trés de longa
duracdo, com mais de 14 dias. E de ressaltar o facto de os pais entrevistados apresentarem um
tempo previsto de permanéncia no hospital junto deste filho concordante com o tempo de
internamento efectivo. Isto demonstra a necessidade dos pais em acompanharem e estarem
presentes durante a hospitalizacdo da crianca, indo ao encontro das respostas obtidas durante
a entrevista.

Seis participantes apresentam experiéncias prévias de hospitalizacdo. Apenas um
participante considera essa experiéncia apenas como negativa, atribuindo como causa o facto
de a crianca ter tido alta precoce e ndo ter ido bem para casa, o que podera ter resultado na
necessidade de reinternamento. Todos os restantes pais consideram a experiéncia de
hospitalizacdo anterior como positiva porque a crianga melhorou, foram bem tratados e
aprenderam muitas coisas relativamente a crianga. Duas maes consideram as duas hipoéteses,
positiva e negativa. Relativamente a negativa referem o facto de a hospitalizacdo estar ligada a
doenga da crianga.

No que diz respeito ao motivo de hospitalizacdo, apenas uma mae refere ndo conhecer
a razdo do internamento do seu filho. Sabe que tem uma infeccdo, mas ndo consegue
caracteriza-la. Os restantes participantes mostram conhecimento em relacdo a situacdo do seu
filho. Ao comparar o conteldo verbalizado com o diagndstico de admissdo podemos inferir
que estes pais realmente encontram-se informados acerca do problema de saude da crianga.
Na generalidade a admissdo ndo foi planeada, o que ndo quer dizer que nao fosse previsivel. A
maior parte dos participantes vé a doenca do seu filho como grave (6) e como ndo grave (3).

N3ao foi obtida nenhuma resposta de muito grave.

- Atributos da crianca:

A maioria das criangas tem menos de um ano de idade. Apenas trés tém idades
superiores (11, 10 e 4 anos). Os cuidadores habituais sdo na generalidade as maes. Existe um
caso em que o cuidador habitual é pai, o Unico pai entrevistado, que se encontra
desempregado e por isso passa mais tempo com a crian¢a. Dois dos participantes referem
outro cuidador habitual da crianga (a avé e a tia).

Seis destas criancas ja tiveram internamentos anteriores, o que vai de encontro a
andlise anteriormente efectuada. Destacam-se os motivos de bronquiolite (4) (o principal
motivo de internamento em crian¢as com menos de um ano de idade no servico de recolha de

dados), recusa alimentar (1), ma evolucdo ponderal (1) e relacionados a doenca crénica (1).
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3.2 Apresentacao, Analise e Discussao dos Resultados

Tal como referido anteriormente, as respostas obtidas através das entrevistas foram
analisadas segundo as categorias da Teoria das Transi¢cdes de Meleis [et al.] (2000), e com base
nos objectivos do estudo. Neste sentido, a categorizacdo da andlise de conteudo ocorreu
através de um processo misto de categorias definas, a priori, segundo os pressupostos da
Teoria e de categorias que emergiram dos dados, a posteriori, de acordo com os objectivos.

O esquema que se segue pretende ilustrar todas as categorias e sub-categorias,
organizadas de forma a responder ao fendbmeno em estudo: a vivéncia de transicées na

parentalidade face a hospitalizacéo da crianca.

Figura 2 — Representag¢do esquematica dos resultados

Dimensoes Categorias Sub-categorias

Impacto do

internamento

Mudangas e diferencas AlteragOes das rotinas/actividades de
vida didria

Sobrecarga financeira

Interrupgdo profissional

Evento critico: Interrupgdo familiar

hospitalizagao AlteracGes no bem-estar

Maior proximidade com a crianga

Perda na auto-eficacia parental

Significados da Para o bem da crianga
hospitalizagdo Prisdo/castigo

Crise

Desafio
Preparacdo e Em relacdo a hospitalizacdo/doenca

Ajustamento conhecimento Expectativas face aos enfermeiros
parental ao evento Expectativas dos enfermeiros
critico Envolvimento Recurso a mecanismos internos

Envolvimento nos cuidados
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Procura de informacao
Recurso a modelos
Acompanhamento da crianga

Integragdo no ambiente hospitalar

Sentir-se ligado e

interagir

Momentos importantes

Momentos mais faceis

Momentos mais dificeis

Crengas culturais e

atitudes

Em relagao a parentalidade
Em relacdo a equipa de enfermagem

Em relacdo a crianca

Condicgdes da

Comunidade

Os profissionais de saude
O contacto com outras pessoas

O espaco fisico

Condicdes da

Sociedade

Presenca dos pais

Localizar-se e estar

situado

Exercicio da

Em relacdo a prestacdo de cuidados no
hospital

Em relacdo ao ambiente hospitalar

Dominio de novas
Parentalidade
competéncias

Em relacdo a doenga

Em relacdo ao desenvolvimento infantil

Reformulacdo da

identidade

Melhoria na parentalidade

Crescimento pessoal

Através da andlise de conteldo das entrevistas, emergiram trés dimensdes de
categorizagdo dos dados: Evento critico: hospitalizagéo,; Ajustamento parental ao evento critico
e Exercicio da Parentalidade.

A primeira dimens3ao caracteriza o evento que se pretende analisar como um
acontecimento capaz de gerar modificagdes na parentalidade, que possam conduzir a uma
reformulagdo de identidade e de papéis. Neste sentido, emergiram as seguintes categorias:
impacto do internamento, mudangas e diferencas e significado da hospitalizagao.

Em seguida, numa segunda dimensao, decidimos considerar o ajustamento que os pais
tiveram que fazer face a este evento critico. Assim, emergem como categorias a preparagdo e
conhecimento, o envolvimento, o estar ligado e interagir, os momentos mais importantes, as

crencas culturais e atitudes, as condi¢des da comunidade e as condi¢des da sociedade.
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Por ultimo, a terceira dimensdo diz respeito as percep¢Ges dos pais relativamente ao
seu papel parental face a hospitalizacdo da crianca. As categorias localizar-se e estar situado
(em relacdo a prestacdo de cuidados e em relacdo ao espaco fisico), dominio de novas
competéncias e reformulacdo da identidade, revelam as respostas dos pais relativamente a
essas percepgdes.

A apresentacdo e andlise dos dados referentes a cada categoria e sub-categoria serao

descritas de seguida.
Para a representacdo das categorias e sub-categorias seleccionamos apenas algumas

das respostas obtidas.

3.2.1 Dimensdol — Evento Critico: Hospitalizagdo

Tal como contemplado na revisdo da literatura, a hospitalizacdo da crianga tem sido
considerada como um acontecimento critico para os pais e para toda a familia.

Esta dimensdo representa as respostas dos pais em relacdo ao impacto do
internamento da crianca, as mudancas e diferencas que este causou na sua vida e ao

significado que Ihe atribuem.

3.2.1.1 Impacto do Internamento
O impacto do internamento é caracterizado pelas respostas incluidas na tabela

seguinte.

Tabela 1 - Categoria: Impacto do internamento

Categoria: Impacto do internamento

Unidades de registo

“O mais dificil foi quando o médico me disse que o meu menino tinha que ser internado. Fiquei
extremamente preocupada” (EB)

“Olhe, foi muito choro e muitas lagrimas. Foi um Choque”. (ED)

“Por um lado aliviada, porque ele jd estava a precisar disto. Ele veio cd vdrias vezes e
mandaram-no sempre embora e ndo deviam ter feito. Mas, ndo conhecia nada, ndo conhecia

ninguém, principalmente os enfermeiros. Foi muito mau”. (El)
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As respostas obtidas revelam que o internamento da crianca foi uma situacao
inesperada e negativa para a maioria dos pais. O facto de a crianca necessitar de hospitalizacao
foi associado, por alguns, a uma maior preocupacao com o seu estado de saude.

Hallstrom, Runesson e Elander (2002) referem que a hospitalizacdo da crianca é uma
situacdo stressante para os pais e que os factores stressantes incluem a incerteza sobre a
doenca da crianca, falta de informacao recebida e disrup¢ao no seu papel parental habitual.

O desconhecimento acerca do ambiente hospitalar foi também apontado como uma
dificuldade relacionada com a hospitalizacdo da crianca. Este evento tem sido referenciado
como potencialmente stressante para os pais, pois insere-os num ambiente que
frequentemente ameaca o seu senso de seguranca e competéncia, gerando sentimentos de
impoténcia e de desamparo (Silveira [et al.], 2008)

Apesar disso, obtivemos uma resposta positiva. Uma mae refere ter-se sentido aliviada
com o internamento do seu filho, uma vez que seria uma situa¢do necessaria para a melhoria
da crianga. No entanto, esta mde acaba por concordar que, mesmo sendo uma situagdo
necessaria, “foi muito mau” saber que teria que ficar hospitalizada com o seu filho.

Hayes e Knox (1984) dizem-nos que a primeira admissdo hospitalar pode ser bastante
marcante para os pais e influenciar outras experiéncias de hospitalizacdo. E sugere que a
admissdo hospitalar da crianca afecta sempre os pais, causando uma desorganizacdo nas suas
vidas.

Realca-se o facto de as respostas obtidas serem comuns aos pais de criangcas com

doencga crdnica e aguda.

3.2.1.2 Mudangas e diferengas

Na andlise das respostas podemos verificar que os pais referem mudangas causadas
pela hospitalizagdo e pela doenga da crianga num ambito geral (nas rotinas, socio-econémicas
e familiares e pessoais) e no ambito da sua parentalidade (auto-eficacia parental e relagdo com

a crianga). Emergiram, assim, sete sub-categorias, representadas na tabela 2.

Tabela 2 - Categoria: Mudangas e diferengas

Categoria: Mudangas e diferengas

Sub-categorias Unidades de registo
Alteragdes das | “Isto é um ritmo muito diferente. Estar em casa é diferente” (ED)
rotinas/actividades “O que dificulta é (...) a minha vida que ndo é isto. A vida Id fora é
de vida diaria muito diferente do que é aqui dentro. Uma pessoa estd habituada ao
nosso ritmo e chega aqui, pdra, é muito complicado” (EG)
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“Mas é dificil porque basta ndo estar no meu ambiente, na minha
casa, nas minhas coisas (...) Os hdbitos sGo muito diferentes {(...) Sou eu
a deitar-me sempre em ultimo, a ver se estd tudo bem. Aqui isso jd

ndo acontece” (EH)

Sobrecarga

Financeira

“Para agora ndo, porque é assim, ela ndo estd a fazer leite e a usar
fraldas e eu a pagar. Gasto com as viagens do meu marido e as coisas
que trago para comer”. (EC)

“Alterou muito. A minha esposa deixou de trabalhar e como eu estou
desempregado. Embora eu esteja aqui muitas vezes, ela como mde
também quer estar presente e acompanhd-lo neste momento”. (ED)

“A minha vida ja estava muito complicada [em termos financeiros] e

agora complicou-se mais” (EE)

Interrupgao

Profissional

“Sim, deixei de trabalhar. Para além de mim, que tive que vir para cd,
0 meu marido também ndo pode ir sempre trabalhar” (EE)

“O meu marido tem que faltar ao trabalho para poder vir cd e para
poder dar atengdo ao outro filho. Eu estou de licenca de maternidade,
ja estava em casa” (EF)

“Profissionalmente também [alterou]. Ndo dd para conciliar” (EH)

Interrupgdo Familiar

“Mais dificil foi estar longe do outro filho (....) Perdi o Carnaval dele,
perdi de o levar para a escola. Vi aqui os meninos todos vestidos [no
Carnaval] e lembrava-me dele, pronto, espero que ndo volte a perder
mais nada” (EA)

“O meu marido esteve cd uma semana de férias, mas agora estd
longe, porque é militar e s6 vem para o baptizado da menina. Néo
pode vir vé-la todos os dias, mesmo que ele queira. Estamos mais
distantes um do outro, é normal, eu estou a cuidar da minha filha e ele
estd Id no quartel. Estamos mais nervosos e acabamos por implicar
mais por isto ou por aquilo. A relagdo muda sempre um bocadinho. Por
mais que eu precise de apoio e ele me dé a relagdo muda sempre um
bocado” (EC)

“N6s sempre fomos muito préximos como mulher e marido. Mas agora
ficamos muito mais unidos para cuidar dele (..). De certa forma
positiva [mudanga], porque nos uniu ainda mais (ED)

Também tenho os meus pais em minha casa e é o meu marido que tem

tomado conta deles”. (EJ)

Alteragdo no bem-

“Mas muitas (...) a gente quer resolver coisas e ndo pode, a crianca
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estar desenvolve menos cd dentro, Id fora é outro Gnimo. Aqui estd mais
presa, acho que ela fica mais revoltada e isso também traz mais
nervos para nos pais” (EC)

“Apesar de eu estar mais em baixo psicologicamente. Porque o facto
de estar aqui deixa-me mais cansada” (EF)

“Quando cheguei aqui fizeram mil e uma perguntas, muitas vezes, e

senti-me um pouco cansada” (EJ)

Maior proximidade | “Ela estd mais agarrada a mim” (EA).
com a crianga “Ndo sei como seria noutra situagcdo. Mas passo muitas horas com

ela”. (EJ)

Perda da auto- | “Altera sempre, a gente fica mais sensivel, mais nervoso {(...) Mesmo
eficacia parental como pais ficamos muito mais debilitados, sentimo-nos impotentes
porque ndo sabemos o que fazer ao menino” (ED)

“Aqui tenho outra preocupagdo. Tenho medo de ndo cuidar bem dela.
Em casa achava que cuidava bem dela, que lhe fazia tudo bem {(....) eu
acho que ndo conseguia tratar dela sozinha em casa. Tenho medo de
ndo conseguir fazer o que devo fazer” (EE)

“Muito [sentia-se inibida em relacdo ao seu papel parental], ndo sabia
como fazer” (El)

“Ndo sabia o que fazer, o que podia fazer, como seria ficar aqui”. (EJ)

Tal como descrito na revisdo da literatura, podemos verificar que, de uma maneira
geral, a hospitalizagdo da crianga é um acontecimento que traz mudangas para os pais.

Em termos gerais, os pais revelaram alteragdes na rotina/actividades de vida diéria,
mudancas econdémicas, profissionais e familiares.

Também Shields (2001), concluiu que a hospitalizacdo da crianca afecta sempre os
pais, gerando uma interrupcdo no quotidiano das suas vidas. Esta mudanca pode afectar
especialmente a mae, que acumula as actividades de educadora dos filhos, dona de casa e, na
maioria das vezes, com emprego fora de casa (Oliveira e Collet, 1999). Armond (2003)
acrescenta que a hospitalizacdo é sempre um acontecimento altamente perturbador, pelas
mudancas e condicionalismos que implica na vida e no quotidiano das familias.

Mais uma vez o ambiente hospitalar é apontado como um ambiente estranho e
limitador das suas actividades. Os pais sentem-se mais fechados, mais parados e mais restritos
ao ritmo e as rotinas hospitalares.

Segundo Coyne (1995), Neill (1996b) e Hockenberry [et al.], (2006) quando uma

crianca é hospitalizada é comum os pais manifestarem sentimentos de ansiedade e frustragao,
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relacionados com o desconhecimento de normas e rotinas da instituicdo e com a falta de
informacao acerca de procedimentos e tratamentos.

O facto de estarem com a crianca durante o internamento leva a que tenham que se
ausentar do trabalho, afectando-os profissionalmente e economicamente. Os gastos com as
viagens casa/hospital também s3o considerados como consequéncias negativas da
hospitalizacdo. Por outro lado, o facto de a instituicdo fornecer as refeicdes e alguns recursos
materiais, como as fraldas para a crianca, sdo percebidos como uma compensacdao em termos
econdémicos.

Para os pais, a hospitalizacdo pode trazer uma quebra na organizagdo do quotidiano
familiar: deslocagbes, aumento das despesas, faltas ao trabalho e auséncia do lar (Jorge, 2004).

Ao nivel familiar a pior mudanga é a separa¢do dos outros filhos e familiares. A
primeira parece ser a mais marcante para a maioria dos pais. Denota-se uma grande
preocupacdo em relacdo aos filhos que ficam em casa, que apesar de estarem entregues a
outras pessoas necessitam deles como pais.

Estes resultados assemelham-se aos de Mendes (2010) em que o afastamento do lar
associado a necessidade de acompanhamento do filho doente surgiu no discurso de alguns
informantes, como um sentimento de “abandono do lar e dos outros filhos”, sendo de uma
forma geral unanime nas situacdes em que existem filhos mais pequenos.

Relativamente a relacdo conjugal, na sua maioria, os pais referem que a hospitalizacao
contribuiu para uma maior unido e cumplicidade entre o casal, que parece focalizar-se neste
evento critico que é a doenga e na gestdo das actividades inerente a hospitalizacdo. Segundo
Hockenberry [et al.] (2006), esta proximidade acontece porque para algumas familias, o stress
da doenca e hospitalizagdo da crianca podem levar ao aparecimento e/ou fortalecimento das
estratégias de adaptacdo familiar.

Apesar disso, uma mae refere que a distancia causada pela hospitalizacdo e o facto de
se sentirem mais nervosos, faz com que a relacdo conjugal seja afectada. Também, Reis (2007)
verificou que o tempo de hospitalizacdo da crianga que se faz acompanhar por um familiar
(frequentemente a mdae), pode fazer com que a distdncia dos restantes familiares traga
perturbagdes de natureza afectiva, principalmente nas relagdes do casal e nas relagdes com os
outros filhos.

Em termos pessoais, os pais demonstram ainda mudangas no seu bem-estar, na
relagdo com a crianca e na sua auto-eficacia parental. A hospitalizagdo parece, de facto,
afectar o bem-estar dos pais, que se sentem mais nervosos, mais cansados e mais esgotados
psicologicamente. Como tem sido descrito por varios autores (Kristensson-Hallstrom, 2000;
Shields, 2001; Cimete 2002; Hallstrom, Runesson e Elander 2002; Polkki [et al.], 2002; Hopia,

Tomlinson e Paavilainen, 2005), ter um filho no hospital parece constituir uma grande fonte de

50



stress e ansiedade para toda a familia. Para os pais, a doenca e hospitalizacdo da crianca
despertam invariavelmente emocgbes intensas. A sua preocupacdo e ansiedade sao,
frequentemente, misturadas com sentimentos de inseguranca, medo, culpa e tristeza. O
acompanhamento de uma crianca no hospital é sempre uma situacao de grande ansiedade:
ficam ansiosos com a doenca do filho, ansiosos por terem deixado outros elementos da familia
em casa e ansiosos por faltarem ao emprego. Por outro lado, o desconhecimento do ambiente
hospitalar, quer em termos estruturais quer organizacionais, pode também ser potenciador
dessa ansiedade.

Mendes (2010) refere que, no seu estudo, na maioria das maes presentes no
internamento predominavam sinais evidentes de cansa¢o, se ndo mesmo de exaustdo pelos
dias consecutivos que permanecem no hospital, intercalados apenas por escassas “fugas” a
casa. Muitas vezes, a exaustdo fisica pode estar associada a dificuldade de participagdo dos
pais nos cuidados, influenciada por factores como: a personalidade, o estado emocional e a
disponibilidade.

Contudo, os pais consideram que a hospitalizacdo também traz a possibilidade de
passarem mais tempo com a crianga, contribuindo para uma maior ligacdo com esta. Ainda
relacionado com a parentalidade, os pais referem sentir-se impotentes e com dificuldades em
saber como cuidar da crianca no hospital, revelando uma alteracdo na sua auto-eficacia como
pais.

De facto, o que acontece é que os pais nem sempre se sentem confortdveis no
ambiente hospitalar, e, muitas vezes, sentem-se impotentes e desajustados (Coyne, 1995;
Callery, 1997; Balling e McCubin, 2001). Por outro lado, a preocupacdo sobre o progndstico
torna-os mais vulnerdaveis (Carapinheiro, 1993).

Para os pais, a doenca, a sua gravidade, a inseguranga, o medo de ndo serem capazes
de cuidarem do seu filho e corresponderem as expectativas dos enfermeiros, podem constituir
barreiras ao desenvolvimento do seu papel parental podendo este ficar desajustado,
sobretudo no inicio do processo (Melnyk [et al.], 2004; Sabatés e Borba, 2005), colocando em
risco a sua percepg¢do de auto-eficdcia parental.

As criangas dependem dos seus pais quanto a cuidados fisicos, formagdo educacional e
social, mas quando adoecem e sdo hospitalizadas, algumas destas fung¢des, no imediato,
podem ser assumidas por profissionais de saude causando nos pais um sentimento de revolta
e frustracdo, comprometendo o seu papel parental. A pratica de cuidados em casa é
abandonada e substituida por tecnologia especifica, o que coloca a familia sob as “ordens” dos

profissionais de saude (Carapinheiro, 1993).
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3.2.1.3 Significados da hospitalizagdo
Relativamente aos significados da hospitalizacdo, emergiram quatro sub-categorias,

esquematizadas na tabela seguinte.

Tabela 3 - Categoria: Significado da hospitalizacao

Categoria: Significados da hospitalizagao

Sub-categorias Unidades de registo

Para o bem da| “Mas trouxe uma mudan¢a boa porque foi para o menino ficar
crianca melhor, porque em casa cada vez ia ficar pior (....) mas por ele vale
tudo” (EB)

“Ele chora mas sei que é para o bem dele (...) sei que é para o bem
dele e o que eu quero é que ele vd embora bem, que vd em condi¢des
e ndo seja necessdrio voltar ca” (EG)

“(...) embora seja necessdria [experiéncia de hospitalizagcdo]“(EH)

Prisdo/castigo “Significa ter que estar longe de casa e aqui presa {(....) isto é pior que
uma cadeia” (EC)

“Pensei que o mundo tinha acabado, que Deus me tinha castigado”.
(EE)

“(...) ninguém quer estar no hospital com um filho. Quem dera que
nunca precisasse disto. A primeira vez que entrei aqui era um sitio
desconhecido completamente, parecia que estava a entrar no fim do

mundo”. (El)

Crise “Pensei que ndo ia ser tdo complicado como é (....) Para mim é uma
preocupagdo muito grande. Penso que as coisas sGo muito graves e
que é dificil de passar” (EE)

“Senti uma tristeza muito grande” (EE)

“Sim, é muito complicado (...) é muito dificil” (EG)

Desafio “Para mim é uma experiéncia nova” (EE)
“Eu penso que é mais um teste a vida” (EF)
“E para a gente abrir os olhos (...) por outro é bom para a gente

aprender” (EG)

52



Relativamente ao significado atribuido pelos pais ao evento hospitalizagdo da criancga,
é quase consensual que este é necessario para a melhoria da crianca. No entanto, é
acompanhado de conotacdes negativas como uma prisdo/castigo e uma situagdo de crise.

Na primeira, os pais associam a hospitalizacdo ao facto de terem que estar presos
naquele espaco fisico e longe de casa. O castigo parece estar relacionado nao sé com esta
prisdo, mas também com a prdpria situacdo de saude da crianca. Os pais atribuem este
acontecimento a um castigo por alguma coisa que fizeram menos bem. Uma mae diz que
quando entrou naquele local desconhecido era como se fosse o “fim do mundo” e que
“ninguém quer estar no hospital com um filho”.

Na sub-categoria crise, podemos verificar que a maioria dos pais refere que a
hospitalizacdo da crianga é uma situacdo dificil e complicada. Segundo Subtil (1995) é sempre
geradora de instabilidade e desequilibrio no sistema familiar, capaz de desencadear uma
situacdo de crise: os pais podem considerar que falharam no exercicio do seu papel e nas
expectativas que colocaram a si proprios, o que podera prejudicar o seu funcionamento e as
capacidades de apoio ao sofrimento do filho

Para Vara (1996) a capacidade da familia enfrentar esta situacdo de crise depende,
entre outros factores, das experiéncias anteriores em acontecimentos semelhantes, dos
sistemas de suporte que dispée, da coesdo entre os seus membros e da capacidade de
utilizacdo dos recursos exteriores ao nucleo familiar.

Cardoso (2010) no seu estudo, verificou que ter uma experiéncia anterior semelhante
a que estavam vivenciar e ter a oportunidade de conhecer o ambiente hospitalar onde agora
estavam integrados, tinha ajudado os pais a enfrentar a nova situacdo geradora de stress.

Outro significado atribuido é o de um desafio, ou seja, algo novo e inesperado, mas
gue de certa forma, contribui para uma aprendizagem pessoal.

De uma maneira geral, podemos inferir que embora seja um acontecimento
necessario, a hospitalizacdo da crianca é acompanhada, na sua maioria, por sentimentos

negativos.

3.2.1 Dimensdo 2 — Ajustamento Parental ao Evento Critico

Se entendemos que a hospitalizagdo da crianca pode ser considerada como um evento
critico para os pais, uma vez que foi um acontecimento inesperado, que trouxe mudancas para

a sua vida em geral e em particular, e que, apesar, de ser necessario para a crianca tem uma
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conotacado negativa, entao, torna-se importante conhecer de que forma os pais ultrapassaram

este evento.

Nesta dimensdo pretendemos compreender o nivel de preparacdo e conhecimento

dos pais, as ac¢Oes e atitudes desenvolvidas (o envolvimento), os momentos mais importantes,

as crencas culturais e atitudes e as condi¢des da comunidade e da sociedade, que, de certa

forma, possam ter facilitado ou inibido a sua adaptacdo ao evento critico: hospitalizacdo da

crianga.

3.2.2.1 Preparagéio e conhecimento

A categoria Preparagdo e conhecimento, representada na tabela 4, divide-se em trés

sub-categorias.

Tabela 4 - Categoria: Preparacao e conhecimento

Categoria: Preparagdo e conhecimento

Sub-categorias

Unidades de registo

Em relacdo a

hospitalizacdo/doenca

“Ndo estava preparada para este problema de saude. Como ele néo
fazia febre deixei-me estar descansada e estava a prejudicar o meu
menino” (EB)

“Ndo estdvamos a contar. Embora achdssemos que ele ndo estava
bem de saude, nunca pensamos que teriamos que cd ficar” (ED)

“Ndo sabia se devia falar com os enfermeiros, se devia acreditar
neste médico ou naquele. Ndo sabia se ele ia embora ou ndo, nGo
sabia nada. Da primeira vez nem sabia como dar banho, ndo sabia
onde estavam as coisas, se podia ir para ali com ele ou se ndo

podia”. (El)

Expectativas face aos

enfermeiros

e Cuidem bem da

crianga

“(...) que tratem bem dele” (EB)
“(...) que tratem bem os nossos filhos” (EF)
“A gente espera que os enfermeiros que estdo mais tempo com eles

os ajudem” (EG)

e Ajuda para cuidar da

crianga

“Ndo sei (...) que ajudassem a ela, que nos ajudassem a fazer as

coisas que ndo sabemos fazer” (EA)

e Qualidades humanas

“Carinho. Atengdo. Sobretudo isso. Que sejam meigos com 0s nossos

filhos” (ED)
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“O que vocés fazem. Prestadores de cuidados de saude, mas também
pessoas humanas. Esse papel estd bem entregue” (EH)

“Porque eles sdo como se fossem irmdos, amigos, muito amigos
mesmo”. (El)

“Aquilo que me tém dado. Atengdo, carinho, disponibilidade”. (EJ)

e Informacao

“Que eles me ajudem a perceber o mal que ela tem e me digam
todos os dias o que se estd a passar” (EE)

“E também que nos informem sempre da situacdo dele e nos
expliquem as coisas. E muito importante saber como é que ele estd,
se esta a melhorar ou ndo “(EF)

“Quando tenho duvidas pergunto aos enfermeiros, é mesmo aos
enfermeiros. Os enfermeiros estdo sempre aqui. Se eles ndo
estivessem tinhamos os médicos, mas eles estdo sempre aqui, e nds

podemos tirar as duvidas todas” (El)

Expectativas dos

enfermeiros

e Ajudem nos | “Esperam que ajudemos também os enfermeiros” (EB)
cuidados... “Que eu compreenda e tente ajudar naquilo que eu puder”. (EE)

“Que eu ajude a cuidar dela. Acho que ndo tém razdo de queixa”. (EJ)

e Seja um (a) bom(a)

“Esperam que a gente seja uma boa mde para os nossos filhos, que

pai/mae... tenhamos paciéncia o que ds vezes é um bocado complicado” (EC)
“Acho que esperam que seja atencioso e carinhoso” (ED)
“Em principio, cuidar do meu filho”. (El)

e Nao sabe... “Ndo sei, ndo fago ideia (...)” (EF)

Esta categoria torna-se muito importante, na medida em que o grau de preparagdo e

conhecimento influencia o grau de envolvimento dos pais para fazer frente a este evento

critico.

Pais bem preparados ficam mais calmos e mais capazes para dar apoio ao seu filho. E

importante preparar tdo bem os pais como as criangas para eventos stressantes, de modo a

evitar que a ansiedade destes seja espelhada nas criangas (Cardoso, 2010).

Como se pode verificar, a maioria dos pais ndo se encontrava preparada para a

hospitalizagao da crianga. Algumas respostas parecem-nos mais direccionadas para a doenca

(“ndo pensava que ela estava assim tdo mal;, ndo estava preparada para este problema de

saude; ndo tencionava que isto lhe fosse acontecer”). Outras respostas sdo claramente

relacionadas a hospitalizagdo da crianga, quer no que diz respeito ao internamento (“nunca
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pensamos que teriamos que cd ficar; ndo estava preparada para ficar desta vez”) e quer
relativamente ao hospital (“ndo sabia se devia falar com os enfermeiros; nem sabia como dar
banho, ndo sabia onde estavam as coisas, se podia ir para ali com ele ou se ndo podia”). No
entanto, entendemos que o facto de os pais ndo estarem preparados para o real estado de
saude da crianca, revela que, de certa forma, também ndo estariam preparados para a
necessidade de hospitalizacdo. Estas respostas vdao ao encontro das incluidas na categoria do
impacto da hospitalizacdo, revelando que os pais ndo estariam preparados para este
acontecimento.

Por outro lado, como podemos verificar, alguns destes pais revelam ainda falta de
preparacao e de conhecimento em relagcdo ao hospital e a toda a comunidade hospitalar,
referindo ndo saber como agir e o que fazer.

Cardoso (2010) conclui que um dos factores, que pode influenciar a experiencia da
hospitalizacdo nos pais é a familiaridade com a instituicdo/servico, onde o seu filho fica
hospitalizado. O desconhecimento do ambiente hospitalar quer em termos estruturais quer
organizacionais, pode ser potenciador da ansiedade associada a experiéncia de hospitalizacao.

Nas expectativas face aos enfermeiros, os pais focaram o cuidar bem da crianca; a
ajuda para cuidar da crianca; as qualidades humanas e a informacdo. Os enfermeiros sao vistos
como aqueles que passam mais tempo com a crianga e os pais, e, por isso, esperam que 0s
ajudem a compreender o problema da crianca e os ajudem a cuidar dela.

Os pais desejam compartilhar a sua carga emocional com a equipa de enfermagem e
esperam receber ajuda pratica e orientacdo na prestacdo de cuidados ao seu filho,
considerando essencial uma relacdo de confidencialidade com a equipa de enfermagem
durante a hospitalizacdo da crianga (Kristensson-Hallstrom, 2000; Meiers e Tomlinson, 2003;
Sullivan-Bolyai [et al.], 2003).

Estes resultados vao ao encontro de outros estudos, em que os pais consideram como
mais importantes as necessidades de confiar nos profissionais de saude e de informacdo
acerca da doenca e dos cuidados (Neill, 1996 a, b; Evans, 1992; Kristjansdottir, 1995;
Kristensson-Hallstrom e Runeson, 2001; Reis, 2007). Outros estudos descrevem que as
necessidades de recursos fisicos sao frequentemente avaliadas como menos importantes do
que as necessidades emocionais (Shields, Kristensson-Hallstrom e O’Callaghan, 2003). As
necessidades de suporte sdo também importantes, tal como informacdo e comunicagdo
apropriadas (Shields e King, 2001 a, b; Shields, Hunter e Hall, 2004). Bragadéttir (1998) conclui
que os pais descrevem que a maioria das suas necessidades é satisfeita. A necessidade de estar
com a criancga 24 horas é percebida como totalmente satisfeita. As necessidades relacionadas
com confiar nos profissionais, informacdo, outros membros da familia, sentir que confiam

neles e recursos fisicos e humanos sdo consideradas satisfeitas ou totalmente satisfeitas.
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Os pais esperam, assim, que os enfermeiros ajudem ndo sé a crianca, proporcionando-
Ihes cuidados adequados, com atencdo e carinho, mas também que os ajudem a eles,
nomeadamente na manutencdo do seu papel parental, através do fornecimento de
informacdes sobre o estado de saude da crianca e do suporte emocional.

Também, Reis (2007) verificou que uma das necessidades dos pais que acompanhavam
a hospitalizacdo da crianca era a necessidade de estarem informados, quer directamente pelos
profissionais de saude, quer pela divulgacdao de folhetos. A falta de informacdao é um dos
aspectos que mais preocupa os pais e provoca ansiedade (Kristjansdottir, 1991; Sabatés e
Borba, 2005).

A informacgdo tem um papel importante na diminuicdo da incerteza e na redugdo do
medo do desconhecido. Ser envolvido e informado sobre o estado e tratamento da crianca é
para os pais a premissa mais importante da qualidade de cuidados (Young [et al.], 2006).

Os profissionais de salde devem ser proactivos em fornecer a informacdo apropriada
para permitir que os pais participem eficazmente, especialmente porque alguns pais podem
ser incapazes de articular claramente as suas necessidades (Hallstrom, Runeson e Elander,
2002).

Em relacdo ao que os pais acham que os enfermeiros esperam de si (expectativas dos
enfermeiros), destacam-se a participacdo parental nos cuidados e a manutencdo do papel
parental durante a hospitalizacdo da crianca.

Estes resultados sdo congruentes com os de Cardoso (2010) em que os pais tinham a
expectativa de manter um papel activo nos cuidados ao seu filho uma vez que, na sua opinido,
faz parte da sua funcdo de pais e é essencial para o bem-estar do seu filho.

Mercer (2002) refere que perante a hospitalizacdo da crianga os pais defrontam-se
com a necessidade de assumir um papel parental que ndo resulte apenas das expectativas dos
familiares, mas também das expectativas dos profissionais, fazendo alterar o exercicio da
parentalidade.

As expectativas de participacdo recaem, geralmente, sobre as actividades que
habitualmente fazem em casa, dar continuidade aos cuidados familiares, ou seja manter o seu
papel parental habitual. No entanto os pais tém consciéncia de que as condi¢cbes em que
realizam os cuidados sdo diferentes (doenga do filho, ambiente hospitalar, ...) e, por isso, tém a
expectativa que os enfermeiros os ajudem a realizar os cuidados que ndo conseguem fazer da
forma habitual (Cardoso, 2010)

As respostas encontradas fazem-nos reflectir ainda acerca da atitude dos enfermeiros
nos ultimos anos. Na verdade, desde que a presencga dos pais foi considerada como necessaria
e importante para o bem-estar da crianca e dos préprios pais, com beneficios para ambos, que

os enfermeiros parecem assumir que se os pais estdo a acompanhar o seu filho, entdo, devem
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participar nos cuidados. As expectativas destes pais vao nesse sentido, acabando também eles
por aceitar e corroborar com esta ideia pré-concebida.

Em alguns estudos, as expectativas dos pais e dos enfermeiros nem sempre sao
concordantes, relativamente a participacdo parental nos cuidados (Shields, Hallstrom,
O’Callagan, 2003). No entanto, os pais participantes do nosso estudo revelam uma atitude de
colaboragao, compreensao e aceitacdo das expectativas dos enfermeiros acerca do seu papel
parental durante a hospitalizacdo da crianca. O mesmo aconteceu com Cardoso (2010), em
que a falta de questionamento aos pais acerca da sua intencdo em participar nos cuidados nao
se revelou problematica, uma vez que consideram que esta surge naturalmente da sua
condicdo de ser pai. Mas o facto de desejarem participar nos cuidados nao significa que o
gueiram fazer continuamente e sempre da mesma forma.

Nos estudos de Neil (1996a, b), os pais entendem que devem participar e estar
disponiveis para a criangca, aptos a prestarem cuidados basicos e estar informados. A
importancia da sua presencga junto da crianga prende-se com o conhecimento do que estd a
acontecer e continuar o seu papel como pais.

Apesar de sé se encontrar uma resposta “nao sei”, torna-se importante reflectir sobre
a falta de informacdo dada a este respeito pela equipa de enfermagem, o que, segundo Shields
(2011), evidencia que embora os pais estejam presentes e participem nos cuidados, nem
sempre sao informados do que é esperado que eles facam.

Os trabalhos de pesquisa realizados por Hayes e Knox (1984), demonstraram que
guando os pais sentem que os profissionais de saude confiam neles e sdo participantes activos
nos cuidados a crianga, ddo continuidade ao seu papel parental no ambiente hospitalar,

reduzindo a sua ansiedade e stress.

3.2.2.2 Envolvimento
No que diz respeito ao Envolvimento dos pais emergem seis sub-categorias, que se

encontram representadas de seguida.

Tabela 5 — Categoria: Envolvimento

Categoria: Envolvimento

Sub-categorias Unidades de registo
Recurso a | “Tive que me mentalizar que tenho que ficar aqui” (EA)
mecanismos “O meu marido diz-me muitas vezes (..) “ndo sei como é que tu
internos consegues”. Mas uma pessoa tem que arranjar coragem, porque é
para o bem deles. Custa mas tem que ser. A gente tem que se
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habituar a ultrapassar tudo e mais alguma coisa” (EG)
“Se calhar a minha forma de ser, a minha forma de estar [0 que a tem

ajudado a enfrentar esta situagao]” (EH)

Envolvimento  nos | “Faco-lhe tudo igual e acho que deve ser assim. Ja que a gente estd
cuidados aqui tem que fazer alguma coisa”. (EA)

“Se os enfermeiros disserem para chamar eu chamo e ajudo” (EB)
“Gosto de ver o que lhe estdo a fazer. Sou muito curiosa. Quando néo
gosto de alguma coisa, digo logo para que é isso, é necessdrio, sou
uma mde chata, muito chata. Quando vejo algo que ndo gosto
“porqué isso? é mesmo necessdrio?”, gosto de saber tudo o que se

passa com ela”. (EJ)

Procura de | “Por isso é que eu pergunto e gosto de saber o que se passa” (EE)
informacao “Eu sou uma pessoa que procura saber mais. Leio na internet e em
livros. Comprei alguns livros para recém-nascidos. E quando tenho
uma duvida vou ao livro ver, procurar. Mas uma coisa é a gente ler, e
outra é ver a trabalhar. E totalmente diferente, porque a gente 1é o
que estd ali, mas depois temos que aplicar. NGo sabemos se estamos a
aplicar correctamente o que lemos, enquanto que se virmos a fazer é
diferente” (EF).

“Tento saber o que é que fazem, e também tento transmitir o que

faco” (EH)

Recurso a modelos “As vezes vou buscar forcas a algumas coisas que vou ouvindo, que
vou lendo, mesmo nas pesquisas na internet vejo outros testemunhos

€ 0 nosso caso ndo é o tnico, hd sempre alguém pior que nés”. (EH)

Acompanhamento “Agora estou mais em cima dela (...) Por isso é que agora ndo consigo
da crianga sair daqui e deixd-la” (EE)

“Ndo o deixava aqui por nada” (EG).

Integracao no | “Fui conhecendo o hospital, principalmente os enfermeiros, os

ambiente hospitalar | auxiliares ...”(El)

Verifica-se que alguns pais fazem recurso a mecanismos internos para fazer frente a
esta situacdo critica (“tive que me mentalizar; a minha forma de ser e de estar; tenho que
arranjar coragem, ...”). Outros pais desenvolvem atitudes mais externas de procura de
informacdo, envolvimento nos cuidados, recurso a outros modelos, acompanhamento da

crianga e integragdo no ambiente hospitalar.
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Num processo de adaptacdo, as estratégias de coping sdo definidas por sentimentos e
accdes usados para lidar e controlar o stress causado pela situacdo que o gerou. Estas
estratégias de coping podem ser centradas na emocgdo e centradas no problema. (Lazarus e
Folkman, 1984). As primeiras ddo énfase a tentativa dos pais para controlarem as suas
emocodes através da accdo e do pensamento (Sarafino, 2002). Constituem esforcos para lidar
com as respostas emocionais que o individuo dd ou que emergem perante os stressores
(Lazarus, 1991).

Quando os pais usam uma estratégia focada no problema acreditam que podem
modificar a situacdo ou alterar os recursos para lidar com a doenca e a hospitalizagdo da
crianca. E um coping centrado nas acgdes. Neste tipo de coping focaliza-se a capacidade de
reducdo das exigéncias da situacdo de stress ou de expansao dos recursos para lidar com ela
(Lazarus, 1991). Estas duas estratégias de coping podem ser usadas em simultidneo ou
alternadamente, sendo dificil discrimina-las no processo de coping (Seppanen, Kyngas e
Nikkonen 1999).

Existem numerosos beneficios para a crianca, a familia e profissionais de satde quando
os pais sdao envolvidos nos cuidados, tais como: satisfacdo dos pais; fortalecimento do vinculo
entre pais e filho; recuperacdo mais rdpida da crianca; menor tempo de internamento;
diminuicdo da dor na crianca; cuidados individualizados; e maior satisfacdo dos profissionais
de saude (Just [et al.], 2005).

Pearson e Andersen (2001) confirmaram que se as maes forem envolvidas logo desde
o inicio nos cuidados a crianga, o sentimento de perda de controlo diminuiu e aumentou o
nivel de confianca nas suas habilidades parentais.

A necessidade de procura de informacdo, de recorrer a outros exemplos, de utilizar
mecanismos internos e de estar presente durante o internamento, revela uma
consciencializacdo de que necessitam de fazer algo para gerir as mudancas/alteracoes

causadas pelo evento critico da hospitalizacdo.

3.2.2.3 Sentir-se ligado e interagir

As respostas dos pais a esta categoria estdo representadas na tabela seguinte.

Tabela 6 - Categoria: sentir-se ligado e interagir

Categoria: sentir-se ligado e interagir

Unidades de registo

“Boa. Muito boa [relacdo com os enfermeiros] (...). Sinto-me incluida no tratamento do meu

menino” (EB)
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“Séo meigos, tém um cuidado em zelar pelo doente e ndo sé (..) nds estamos aqui e se
precisarmos eles sdGo os primeiros a vir aqui ver, mesmo quando ela chora (...) as enfermeiras
sdo muito atenciosas com a minha filha... Acho que os enfermeiros valorizam a minha
opinido”. (EC)

“Em relagdo a classe dos enfermeiros, acho que ndo fazem mais porque nédo podem {(...) vou ld
fora [encontra-se em isolamento] e pergunto o que tenho que perguntar e toda a gente me
responde bem (...) tudo o que eu chego la fora e digo senhora enfermeira isto, senhora
enfermeira aquilo... aceitam bem. Aceitam bem as minhas perguntas” (EG)

“Sim. Alids se ndo fosse ndo me dariam a possibilidade de lhe dar a medica¢do de casa, que
decidisse o hordrio da medicac@o, das refeicées. Ele estd a fazer hordrios que aqui ndo se

fazem. Os miudos estéio a comer a ceia e ele ainda estd a jantar” (EH)

Verifica-se que os pais se encontram confortaveis com os enfermeiros, com quem
mantém uma relacdo de proximidade e confianca. Por outro lado, consideram que os
enfermeiros estdo disponiveis para responder as suas necessidades de suporte emocional e
informativo. Esta satisfacdo na relacdo com a equipa de enfermagem esta relacionada com as
préprias expectativas dos pais em relacdo aos enfermeiros.

Espezel e Canam (2003) referem a importancia vital da interaccdo e comunicagdo e
definem interaccdo como a comunicacdo genérica entre pais e enfermeiros, sendo a
colaboracdo o trabalho ideal entre os dois. As interac¢des entre os pais e os profissionais
influenciam a qualidade dos cuidados das criancas e é dada grande énfase aos elementos
necessarios para uma colaboragdo de sucesso, que incluem o rapport e a comunicagao eficaz,
influenciadas, no entanto, pelas atitudes dos profissionais e vontade da familia para participar.
O rapport aparece neste contexto como pré-condicdo para o inicio do desenvolvimento do
comportamento colaborativo. O grau de rapport estabelecido é influenciado pelo
conhecimento do enfermeiro acerca da crianga, conhecimento dos pais acerca do enfermeiro
e a capacidade de encontrar objectivos em comum. Para os pais, o mais importante é a
demonstracdo de interesse por parte do enfermeiro acerca da condicdo da crianca e da criancga
como pessoa.

Neill (1996a) acentua que a comunicagdo estabelecida pelos enfermeiros é um factor
decisivo na participagdo dos pais nos cuidados; ela pode criar um clima que pode ser
favorecedor ou inibidor dessa participacdao. Por outro lado, as atitudes e comportamentos
tomados pelos enfermeiros podem influenciar tanto a interac¢ao como a participa¢do dos pais
nos cuidados.

Cardoso (2010) verificou que os pais que mantinham um bom relacionamento com a

equipa de enfermagem, se sentiam mais confortaveis e acolhidos no servico. No entanto,
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alguns pais consideraram que a interac¢do com os enfermeiros ndo tinha sido muito positiva e
gue isso tinha condicionado o seu papel enquanto participantes nos cuidados.

Sabe-se que, quando a comunicacao eficiente entre enfermeira enfermeiros e pais,
reduz a ansiedade dos pais e aumenta a sua aceitacdo da doenca e de hospitalizacdo da
crianga, facilitando o regime de tratamento e favorecendo o processo de enfrentamento da
doencga, contribuindo para o crescimento enquanto individuo (Sabates e Borba, 2005).

Collett e Rocha (2004) acrescentam que atitudes de empatia na relacdo entre a equipa
de enfermagem e os pais poderdo criar um ambiente no qual estes se sintam mais seguros e
fortalecidos para enfrentar a hospitalizacao do filho.

Os pais das criangas hospitalizadas estdo muito vulnerdveis, pelo que é facil
estabelecer um relacionamento com estes (Corlett e Twycross, 2006) e os enfermeiros
encontram-se numa posicdo privilegiada para fornecer suporte aos pais no cuidado ao filho
doente, uma vez que passam muito tempo com eles durante o internamento (Denney, 2003).

Este suporte pode ser do tipo (1) apoio informativo: informar de forma a que os pais
compreendam a doenca da crianca, tratamento, desenvolvimento e cuidado; acerca do
comportamento, respostas emocionais e necessidades da crianca; e acerca dos direitos e
responsabilidades do pais durante a hospitalizacdo da criancga; (2) apoio emocional: ouvir,
preocupando-se em ajudar os pais a lidar com a doenca do filho e outros aspectos das suas
vidas que possam ser afectados; (3) reforco positivo: reforcar a auto-estima e elogiar o papel
dos pais relativamente a crianga; (4) apoio instrumental: apoio a varios niveis (financeiro,
tempo, trabalho) (Sanjari [et al.]). Os mesmos autores, referem, ainda, que o suporte de
enfermagem aos pais de crianca hospitalizada passa por promover apoio nas relacbes e
fornecer informacdo; ajudar os pais a manter o seu papel parental através do encorajamento,
reforcos positivos; dar-lhes apoio emocional e proporcionar cuidados de enfermagem
competentes.

E de realcar que alguns pais evidenciam o facto de os enfermeiros valorizarem a sua
opinido e os incluirem no tratamento e nos cuidados a crianga. Isto vem, de certa forma,
reflectir o esforgo, nos Ultimos anos, em estabelecer uma politica de parceria de cuidados com
os pais. Esta participacao e envolvimento nos cuidados, parece ser, ainda, condicionada pela
vontade e decisdo dos profissionais de salde e ndo resultado de uma negociagao de ambas as
partes.

Corlett e Twycross (2006), referem que o indicador mais importante da qualidade dos
cuidados é a oportunidade que os pais tém de ser incluidos nas decisdes dos cuidados a
crianga. Os pais expressam uma necessidade de comunica¢do com a equipa de enfermagem e
sugerem o estabelecimento de guidelines que fornecam uma clara compreensdo do que

esperar, quando e de quem.
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Para Young [et al.] (2006), uma comunicacdo efectiva e negociacdo entre pais e
enfermeiros contribui para o sentimento parental de oportunidade de envolvimento na
tomada de decisdao. Quando os cuidados sdo negociados, os pais sentem-se parte integrante
da equipa, sentem-se mais confiantes quanto as suas capacidades de cuidar da crianca, tomam
decisGes partilhadas o que facilita a manutencao de lagos familiares, tornando-se importante
para o seu ajustamento psicoldgico e social durante a hospitalizagdo (Curry, 1995; Einloft [et
al.], 1996; Jorge, 2004).

Segundo Mendes (2008) a parceria em pediatria ndo pode ficar circunscrita a um
apurar de habitos da crianca a que pretendemos dar resposta com a participa¢do da mae, mas
ela prescreve que conhegcamos a familia que cuida, como cuida, quais sdo as suas
possibilidades, os seus limites de actuacdo e que forcas ela é capaz de mobilizar para resolver

problemas de saude.

3.2.2.4 Momentos importantes
Esta categoria inclui os momentos mais dificeis e mais faceis, considerados como
momentos importantes para o desenvolvimento de confianca e coping, relativo a doenca e a

hospitalizacao.

Tabela 7 - Categoria: Momentos importantes

Categoria: Momentos importantes

Sub-categorias Unidades de registo
Momentos mais “A primeira semana para mim foi muito dificil. A minha filha sé
dificeis comecou a respirar sozinha [sem oxigenoterapia] a partir da seqgunda

semana” (EA)

“O mais dificil foi quando descobri, (...) nGo foi quando descobri, mas
quando estava cd e ela tinha 40 de febre e ninguém me resolvia nada.
Por que é assim, quando estamos aqui e vemos a nossa filha a
melhorar tudo bem, mas ndo foi o meu caso. Estive aqui quase quinze
dias e a minha filha nGo melhorava. Uma mée que estd aqui hd muito
tempo desespera”. (EC)

“As primeiras horas sdo muito complicadas. Mas depois a gente
habitua-se” (ED)

“Foi o primeiro e o segundo dia, porque tive que estar aqui fechada e

ele tinha sempre febre” (EG)

Momentos mais “Mais fdcil foi ver a minha filha a melhorar. Jd é a mesma menina do
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faceis costume, isso sem duvida. Agora acho que ela estd melhor” (EA)
“Agora jd estou mais tranquila, consoante o que os médicos nos vdo
dizendo e eu vejo que o meu menino estd melhorzinho, estou mais
tranquila” (EB)

“Foi ver a melhoria dele. Se o virmos a ficar melhor, também

comegamos a ficar melhor psicologicamente” (ED)

Os momentos mais dificeis referem-se sobretudo ao inicio do internamento, as
primeiras horas e aos primeiros dias. A doenca da crianca é apontada como o factor que
condiciona esta percep¢do. O que se nota é que a maioria dos pais considera como um
momento crucial quando a crianga apresenta sinais e sintomas de melhoria. Assim, a medida
gue a crianca melhora, com o passar do tempo, os pais referem sentir-se mais confortaveis.

Hayes e Knox (1984) referem que a medida que os pais passam mais tempo no hospital
e se vao familiarizando com o ambiente, comecam a aperceber-se dos cuidados dos
profissionais de saude para com o seu filho. Neste sentido, comegam a sentir a necessidade de
modificar o seu papel e o seu comportamento, a forma de interpretar os sintomas da crianca,
de preparar a crianga para determinados procedimentos e como comunicar com 0s
profissionais de satide. A medida que aprendem a gerir os problemas da crianca e os papéis
desempenhados pelos profissionais de saude, comecam a adaptar-se a esta nova situacdo e a
sentir mais controlo no seu papel parental e mais Uteis como cuidadores.

Segundo Reis (2007) a medida que o tempo de internamento vai aumentando, os pais
vao integrando a informacgdo recebida e compreendendo aquela que nos primeiros dias de
internamento lhes passou despercebida, uma vez que os pais quando a crianca é hospitalizada,
da informacdo recebida seleccionam apenas aquela que no momento estdo mais disponiveis
para ouvir ou que querem ouvir. Por outro lado, a medida que a durac¢do do internamento vai
aumentando as equipas de salde mobilizam mais recursos para dar resposta a adaptacgado dos

pais a hospitalizagao.

3.2.2.5 Crengas culturais e atitudes
Nesta categoria evidenciam-se trés sub-categorias importantes: em relagdo a
parentalidade, em relagdo a equipa de enfermagem e em relagdo a crianga, como se pode

constatar na tabela seguinte.
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Tabela 8 - Categoria: Crencas culturais e atitudes

Categoria: Crengas culturais e atitudes

Sub-categorias Unidades de registo
Em relacdo a | “Acho que como mde ndo podia ser melhor. Fago tudo, dou tudo nem
parentalidade que vd daqui até ao infinito por eles. Acho que ninguém me pode
apontar nada” (EG)

“Sinceramente acho que ndo tém razdo de queixa. Preocupo-me com
tudo em relagdo ao meu filho” (EH)

o” . . o fe ya

‘Acho que os pais devem estar presentes. (...) Significa apoid-lo num
momento que estd a ser muito dificil para ele. NGo é qualquer pessoa
que quer estar aqui com um filho. E mau quando vemos mées que néo
querem estar aqui com os filhos, é mesmo muito mau. Sim, porque sei
que um dia mais tarde ele vai saber e vai dizer obrigado mde. Se eu

ndo estivesse aqui com ele era a pior mde do mundo”. (El)

Em relagdo a equipa | “E claro que as senhoras enfermeiras tém mais conhecimentos do que
de enfermagem eu, isso ndo se pbe em causa (...). Por muita experiencia que se tenha,
as enfermeiras tém mais conhecimento do que nds” (EF)

“Cada um tem as suas fung¢des e para mim td tudo bem. Eles precisam
de ajuda. Precisam de nds (...) mas precisam mais de vocés para os
ajudar. Mas vocés é que sabem o tratamento que tém que ter” (EG)
“Acato o que geralmente me dizem (...) nGo gosto de me meter em
assuntos que ndo me dizem respeito, entre aspas, porque o0s

profissionais de saude sdo vocés” (EH)

Em relagdo a crianga | “O que importa é o bem-estar dele” (EB)

“(...) ela estd a necessitar mais da minha ajuda” (EE)

“O mais importante é a saude do meu menino (...). Quero o que for
melhor para ele, acima de tudo o seu bem-estar, (..) acho que

primeiro estd ele (...). Mas primeiro ele, acima de tudo” (EF)

A sub-categoria Em relagdo a Parentalidade diz respeito as crencas pessoais
relativamente ao papel parental. Todos os pais, embora que nem todos estejam referenciados
acima, consideram-se bons pais, dentro daquilo que a sociedade espera deles como pais
(amor, carinho, educacgao, protecgao, ...).

As tarefas parentais concretizam-se, assim, em funcdo das necessidades particulares
dos filhos, mas também para responder as expectativas sociais atribuidas aos pais (Jorge,

2004). A sociedade espera que o0s pais sejam pessoas capazes e com determinados
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comportamentos para com os seus filhos como proteccao, educacao e integracdo na cultura
familiar (Relvas e Alarcdo, 2002). O papel parental resulta, assim, num processo de
interiorizagao das expectativas dos membros da familia, amigos e sociedade, expresso sobre a
forma de comportamentos e valores que sdao fundamentais para promover o desenvolvimento
6ptimo da crianca (CIPE, 2006).

Mercer (1986) define satisfacdo parental como a percepc¢do de prazeres e gratificacdo
com o papel de pais. Os pais com maior auto-eficacia, geralmente, estao mais satisfeitos com a
sua parentalidade. Os pais mais satisfeitos com o seu papel cuidam mais eficazmente dos seus
filhos, resultando num melhor desenvolvimento fisico, emocional e cognitivo da crianga.

De seguida, emergem as crencas relativamente aos enfermeiros, que também estdo
relacionadas com as crengas sociais. Os profissionais de saude, nomeadamente os
enfermeiros, sdo vistos geralmente como pessoas com mais conhecimentos e competéncias
para cuidar da crianca que se encontra doente. Por isso, o que acontece, na generalidade, é
acatarem pacificamente as orientacGes destes profissionais.

Kawik (1996) refere que os pais tém dificuldades em aproximar-se dos enfermeiros,
pois ndo se sentem sdcios iguais nos cuidados a crianga. As percepcoes sobre o territdrio dos
pais e dos enfermeiros sao diferentes e isto interfere na sua aproximacdo e envolvimento. No
entanto, ndo é isto que se verifica nas respostas obtidas. Embora haja uma nitida divisdo de
territorios, os pais ndo sentem que este facto os faz sentir mais inibidos na aproximacdo aos
enfermeiros.

Callery (1997) refere que enquanto os enfermeiros tém o conhecimento profissional,
os pais tém os conhecimentos parentais, proprios da crianga, que lhes permite saber quais as
necessidades do seu filho.

Na verdade, o que verificamos nos dados obtidos é que, na opinido dos pais, cada um
ocupa um lugar importante em toda esta situacdo apesar de se verificar que os pais ndo
desejam “meter-se” em assuntos que dizem respeito apenas aos enfermeiros.

Os resultados obtidos nesta categoria sdo congruentes com os anteriormente
apresentados nas categorias de preparac¢do e conhecimento e sentir-se ligado e interagir.

Por ultimo, surgem as crengas relativamente a crianga doente e hospitalizada como a

prioridade da familia, o que também vai de encontro as atitudes esperadas pela sociedade.

3.2.2.6 Condicbes da Comunidade

Das condi¢des da comunidade emergiram trés sub-categorias.
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Tabela 9 - Categoria: Condi¢des da Comunidade

Categoria: Condi¢des da Comunidade

Sub-categorias Unidades de registo
Os profissionais de “A disponibilidade dos enfermeiros, médicos e auxiliares também
saude ajudou muito”. (ED)

“O facto de vocés profissionais nos terem dado apoio, elucidado como
é o ritmo do hospital, nos virem também explicar o que estd a passar,
0 que vdo fazer, o que ndo fazem” (EH)

“Principalmente o apoio que o0s enfermeiros dfio aos pais, muito
mesmo (...). E se ndo fosse assim, acho que ndo valia a pena estar
aqui...” (El)

“Foi sem duvida as senhoras enfermeiras. Tém sido atenciosas para
mim e para minha filha. Ela chegou cd com muito medo e agora anda

a vontade, ja ndo quer ir embora”. (EJ)

O contacto com “O proprio facto de irmos conhecendo outras pessoas” (EH)
outras pessoas “Nos dois internamentos anteriores sim. Dava-me muito bem com as

outras mdes. Perguntava-lhes coisas e elas perguntavam-me a mim”.

(El)

O espaco Fisico “Também gosto muito da salinha [dos brinquedos]” (EA)

“Acho que aqui tem mais condigbées para ficarmos a noite e para
tomarmos banho. Também é bom termos direito as refeicdes”. (EJ)
“Ele estd em isolamento e nGo posso sair do quarto, tenho que ficar ca
dentro (...) Eu ndo gosto de sitios fechados (...) ndo gosto muito de
hospitais” (EF)

“Mas é dificil porque basta ndo estar no meu ambiente, na minha

casa, nas minhas coisas” (EH)

Relativamente a comunidade hospitalar os pais consideram factores facilitadores os
profissionais de saude, o contacto com outras pessoas e os recursos fisicos.

Dos profissionais de saude, embora haja referéncia a médicos e auxiliares, a equipe de
enfermagem destaca-se nas respostas obtidas. Os enfermeiros sdo considerados os
profissionais que mais tempo passam com a crianga e os pais, e, por isso, 0s pais evidenciam
mais uma vez a disponibilidade, a atencdo e o carinho que recebem. Para além disso, os
enfermeiros sdo os elementos que favorecem a sua integragdo no servico, explicando-lhes e

apresentando-lhes todo o espaco fisico e as rotinas hospitalares.
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Mok e Leung (2006) constataram que a maior fonte de satisfacdo para as maes foi o
apoio que receberam dos profissionais de saude. Estes resultados vdo de encontro ao estudo
de Trask [et al.] (2003) ao referirem que os enfermeiros assumem um papel crucial em ajudar
os pais a lidar com a doenca do seu filho.

O contacto com outras pessoas, nomeadamente outros pais, € também referenciado
como facilitador da sua adaptacdo a doenca e a hospitalizacdo da crianca. Constitui uma
partilha de experiéncias e de exemplos para ambas as partes, favorecendo o coping parental.

Melnyk [et al.] (2001) referem que o suporte social é essencial no coping parental em
casos de doenca crdnica da crianga, nomeadamente a manutencgao das relagdes com familiares
e amigos e o contacto com outras pessoas.

No nosso estudo, verificamos que as respostas encontradas ndo estdo condicionadas
apenas a doenca crénica. Mesmo em caso de doenca de aguda, o contacto com outros pais
parece ser um reforco positivo na adaptacdo e no desenvolvimento de confianca perante a
doenca e a hospitalizagdo da crianga.

Quanto ao espaco fisico, os pais assumem que o hospital lhes proporciona condicoes
para poderem ficar a noite e para fazerem algumas das actividades de vida diaria (tomar
banho e fazer as refeicGes). A salinha dos brinquedos é referida por uma das maes como
elemento facilitador da adaptacdo da crianca e pais a hospitalizacdo. Por sua vez, o ambiente
fechado é assumido, mais uma vez, como inibidor. O facto de se encontrarem fechados limita
a sua autonomia. Por outro lado, este ambiente fechado traz outra conotacao: a separacdo dos

outros familiares e da vida fora do hospital.

3.2.2.7 Condi¢bes da Sociedade

A presenca dos pais é a sub-categoria que se evidencia relativamente as condicées da

sociedade.

Tabela 10 - Categoria: Condi¢des da Sociedade

Categoria: Condigdes da Sociedade

Sub-categorias Unidades de registo

Presenca dos pais “Ficar aqui. Podiamos ficar os dois de noite, isso seria o ideal (ED)

Nédo me sentia bem se ndo estivesse cd” (EE)

“Se nds ndo estivéssemos aqui a beira deles eu acho que também era
muito complicado” (EG)

“Aqui é bom porque nem todos os hospitais deixam ficar os pais. NGo

me imagino estar num hospital com o meu filho e vir s6 de visita, isso
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ndo” (El)

A possibilidade de estar com a crianga durante a hospitalizagdo, que esta contemplada
na lei (Dec. Lei n? 21/81 de 19 de Agosto; Dec. Lei n2 26/87 de 13 de Janeiro), é considerada
um factor facilitador da adaptacado dos pais a hospitalizacao da crianca.

Varios estudos desenvolvidos nos ultimos anos demonstram que a presenca e
participacdo parental nos cuidados a crianca hospitalizada, tém beneficios para ambos,
nomeadamente na diminuicdo do stress e da ansiedade associada a angustia da separacao e
aos procedimentos hospitalares (Simons, 2002; Kristensson-Hallstrom e Elander, 1997,
Kristensson-Hallstrom, 1999; Espezel e Canam, 2003; Just [et al.], 2005; Coyne, 2007; Shields,
2011).

Para Jorge (2004) o acompanhamento da hospitalizacdo da crianca é benéfico para os
pais uma vez que estes, ao terem a possibilidade de acompanharem a evolu¢do da situacdo do
filho, de presenciar os cuidados prestados, de participarem nos cuidados e serem preparados
para lhes darem continuidade apds a alta, ficam menos ansiosos.

Os nossos resultados vdo ao encontro dos obtidos no estudo de Cardoso (2010), em
contexto portugués, em que, algumas maes salientam o facto de terem uma ligacgdo muito
forte com os filhos, que seria muito dificil interromper com a hospitalizacdo; acentuam ainda
gue nunca colocariam a hipdtese de ndo estar perto dos seus filhos, numa situacao
traumatizante como esta. A autora associou esta atitude ao facto de, tradicionalmente, ser
atribuido a mae o papel activo e protector, relativamente a salde e bem-estar dos seus filhos.

No mesmo estudo, os pais desejam acompanhar 24 horas a crianca durante a
hospitalizacao pelas seguintes razdes: promover o bem-estar da crianga; sentir-se seguros;
dever parental; ser intérprete da crianga; fornecer cuidados consistentes; afastar o tédio
(Cardoso, 2010).

Para além de sentirem que é importante para si e para a crianga a sua presencga neste
momento dificil, os pais consideram que tém o dever de acompanhar a crianca, um dever
inerente as suas funcdes parentais, o que esta de acordo com os estudos de Coyne (1995) e de
Yegg e Arnetz (2004).

Relvas (2007) diz-nos que é a mae que cabe o papel de acompanhamento do filho no
hospital, uma vez que, socialmente, é a esta que cabe, também, o papel de cuidar da crianga.

No nosso estudo, verificou-se que a maioria dos entrevistados era maes, sendo apenas
um pai. Apesar disso, ndo foram encontradas diferengcas nas percep¢des deste pai,

relativamente as restantes participantes.
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3.2.3 Dimensdo3 — Exercicio da Parentalidade

Nas dimensdes anteriores pudemos verificar que a hospitalizagdo da crianca foi um
evento critico para estes pais e compreender de que forma se adaptaram a este evento.

Uma das caracteristicas das transicGes é a criagdo de novos significados e percepgdes.
Fazer comparagdes é também uma forma de o individuo se situar em termos de tempo, de
espaco e de relacOes. Esta comparacao pode ser entre o momento antes e depois do evento
critico (Meleis [et al.], 2000).

Torna-se indispensavel saber se os pais tém a percepcdo de que o facto de estarem no
hospital com a crianca alterou o seu papel parental, nomeadamente em termos de
competéncias para cuidar da crianca e de identidade parental.

Por isso, nesta dimensao, pretendemos analisar as respostas dos pais relativamente ao
localizar-se e estar situado, em relacdo a prestacdo de cuidados no hospital, a aquisicdo de

novas competéncias e a reformulag¢do da identidade.

3.2.3.1 Localizar-se e estar situado
Esta categoria permite a localizacdo e situacdo dos pais em relacdo ao antes e ao
depois/durante a hospitalizacdo, relativamente a prestacdo de cuidados e ao ambiente

hospitalar.

Tabela 11 - Categoria: Localizar-se e estar situado

Categoria: Localizar-se e estar situado

Sub-categorias Unidades de registo

Em relagdo d | “Para mim o estar aqui é quase como estar em casa (...). Fago as
prestagdo de | mesmas coisas que fazia em casa. Se ela chorar em casa sou obrigada a
cuidados no hospital | pegar na mesma nela ao colo. Pé-la a dormir é igual, como dar-lhe de
comer, dar-lhe mimo (...) é tudo a mesma coisa. Agora, aqui convivo
mais com ela. Enquanto em casa ela estd no voador e eu vou fazendo
isto ou aquilo, aqui ndo, estou sempre com ela. Por isso, ela vai sentir
muito, ela estd muito agarrada a mim” (EA)

“Faco as mesmas coisas. Dou-lhe banho, mudo-lhe as fraldas, dou-lhe o

leitinho, faco as nebulizagées. A unica coisa que faco diferente é em
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relagdo aos tratamentos médicos. De resto fago tudo igual. O que ndo
faco é meter-lhe os medicamentos na veia”. (ED)

“O que fazia em casa fagco aqui. Em casa também sou eu que cuido
dele. Em casa sou eu que fago as coisas, com ajuda do meu marido. O
meu marido ajuda-me a dar banho. Nédo tenho problemas de dar banho

aqui também, claro que com ajuda sinto-me mais a vontade” (EF)

Em  relagdo ao | “Adaptei-me bem (...) Sinto-me bem. Sinto-me auténoma”. (EB)
ambiente hospitalar | “Sinto que sou eu que decido as rotinas dele” (EH)

“Agora sei tudo, sei que posso dar-lhe banho a vontade, que posso ir
com ele para qualquer lado, sé nGo posso ir para onde tiver crian¢as
com um problema que lhe possa apegar. Sei que posso estar a beira dos
enfermeiros sem qualquer problema. Isso é o essencial, saber que
estamos a vontade”. (El)

“Sim, sinto que esta é a minha seqgunda casa. Nem em casa da minha
mde me sinto tdo bem. Ld tenho o meu padrasto. Aqui tenho amigos.
Até o meu marido me diz que prefere estar aqui comigo e com o

menino. Sinto mais apoio aqui” (El)

Os pais consideram que prestam os mesmos cuidados a crianca que prestavam em
casa, em termos de higiene, alimentacdo, conforto e afecto. Assumem que, no hospital, pela
proximidade fisica e constante, e pela prépria situacdo de doenca, ddo mais atencdo a crianca.
Por sua vez, alguns pais consideram ainda que o que mudou foram os cuidados em relagdo a
doenga e tratamento da crianga. Em relagdo ao ambiente hospitalar, os pais sentem-se
confortdveis e adaptados.

Coyne (1995) verificou que os pais que acompanham a hospitalizacdo do seu filho, tém
habitualmente a expectativa de dar continuidade ao desempenho do seu papel parental.

Kristjansdottir (1995) verificou que os pais participam sobretudo em cuidados basicos
como o conforto, a alimentacdo e a higiene. Também num estudo realizado por Young [et al.]
(2006), a maioria dos pais considerava que os cuidados basicos deveriam ser fornecidos pelos
familiares, quando presentes, e ndo tinha a expectativa de realizar cuidados para além dos
cuidados basicos, uma vez que, na sua opinido, esses cuidados sdo da responsabilidade dos
enfermeiros.

No estudo de Cardoso (2010) todos os participantes concretizaram as expectativas de
continuar a realizar as actividades que habitualmente faziam em casa (cuidados basicos/
familiares). As actividades que os pais realizaram com mais frequéncia foram: a alimentacdo,

higiene, a troca da fralda, a administracdo de xaropes e actividades recreativas. Os pais
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justificaram a sua participagdo neste tipo de cuidados, porque é com estes que estdo mais
familiarizados.

Hayes e Knox (1984) referem que, quando os pais ddo continuidade ao seu papel
durante a hospitalizacao do seu filho, reduzem a sua ansiedade e stress. Neste sentido, os
nossos resultados podem revelar que os pais ultrapassaram positivamente as dificuldades
sentidas no inicio da hospitalizacdo ja que por um lado demonstram uma adaptacao eficaz ao
ambiente e as rotinas hospitalares e por outro uma integracao e envolvimento nos cuidados a
crianga.

A andlise que efectuamos até aqui permite-nos inferir que, apesar do impacto negativo
da hospitalizacao, das mudancgas e diferengas associadas, e da falta de preparacdo em relagdo
a doenca e hospitalizagdo da crianga, os factores facilitadores sobrepuseram-se aos factores
inibidores de adaptacdo parental e os pais foram adoptando estratégias de desenvolvimento
de confianca e coping eficazes. Destacam-se, a satisfacdo das expectativas acerca da equipa de
enfermagem e em relacdo ao seu papel parental. Nesta categoria, esta satisfacdo estd bem
presente. Os pais sentem que continuam a desenvolver o seu papel durante a hospitalizacdao
da crianca, e que os profissionais de saude, especialmente os enfermeiros, valorizam a sua
opinido e os seus conhecimentos e competéncias para prestar os cuidados basicos a crianca.
Para além destes cuidados, alguns participam também em cuidados mais especificos,
relacionados com a doencga.

Cardoso (2010) refere que os pais participam nesses cuidados, porque, por um lado,
ndo sdo necessarias competéncias técnicas especiais e, por outro, devido ao medo que as
criangas tém pelos profissionais de salude, procuram evitar ao minimo o seu contacto com os
filhos.

A relagdo de proximidade e confianca que mantém com a equipa de enfermagem e a
melhoria no estado de salude da crianca foram essenciais para a diminuicdo do stress e

ansiedade iniciais e para a boa adaptacdo a hospitalizacdo.

3.2.3.2 Dominio de novas competéncias
Nesta categoria podemos dividir a aquisicdo de habilidades e competéncias

relativamente a doenca da crianca e relativamente ao desenvolvimento infantil.

Tabela 12 - Categoria: Dominio de novas competéncias

Categoria: Dominio de novas competéncias

Sub-categorias Unidades de registo

Em relagdo a doenga | “Sim, isso sim. Acho que faco tudo como a enfermeira. SO me falta
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aprender a ligar a mdquina do soro. Limpo-lhe o nariz, ligo a mdquina
de ver o oxigénio. Sei ligar-lhe o oxigénio (...). Aprendi muitas coisas
aqui”. (EA)

“A gente tem sempre coisas a aprender. E assim, a forma como o
tratar, quando ele estd mais aflito, claro que a gente fica sempre mais
elucidada, sobre o que fazer, como fazer, isso é natural”. (EF)

“Ah. Sim, aprendi. Por exemplo a pér-lhe o soro no nariz. Ndo fazia da
mesma maneira. Agora faco como vocés e jd consigo fazer sozinha.
Aprendi da outra vez. (..) Por exemplo, eu acho que quando ele
precisava de meter aqueles tubinhos no nariz da outra vez [aspira¢ao]

eu era capaz de o fazer sozinha se ele precisasse”. (EG)

Em relagdo ao “Hd coisas que a agente desconhece sobre o que é normal para a idade
desenvolvimento dela, como os dentes, que ela ainda ndo tem e ndo sei se jd devia ter, e
infantil outras coisas assim, e a gente aproveita para perguntar. Aprendi

algumas coisas sobre ela e tirei algumas duvidas”. (EC)

“Hd sempre pequenos pormenores que ndés ndo estamos muito
atentas. Apesar de jd ter sido mde e ter mais experiéncia, acho que hd
coisas que estamos sempre a aprender. Por exemplo, do meu outro
filho limpava-se o corddo umbilical com dlcool e com este ja néo é
assim. Aqui ensinam-me o que fazer e como fazer”. (EF)

“Porque aprendi muitas coisas. Por exemplo como tentar acalmd-lo e
outras coisas que ndo sabia (...) sobre o desenvolvimento dele. Havia
muitas coisas que eu ndo sabia se era normal, e fiquei a saber o que

era normal (...) Aprendi o significado do choro, daquela birra...” (El)

Como podemos constatar, os pais assumem que a hospitalizacdo da crianga foi uma
oportunidade de aprendizagem de novos conhecimentos e competéncias, quer no que diz
respeito quer a doenga, quer relativamente a questdes do desenvolvimento infantil.

A nocdo de competéncia aparece associada a verbos como: saber agir, mobilizar
recursos, integrar saberes multiplos e complexos, saber aprender, saber engajar-se, assumir
responsabilidades, ter visao estratégica (Fleury e Fleury, 2001).

Nas respostas obtidas os pais ndo assumem apenas que tém conhecimentos novos
acerca da doenca e da crianga, mas também que sdo capazes de implementar esses
conhecimentos na pratica. Assumem que agora ja sdo capazes de desenvolver determinadas
intervengdes e atitudes importantes para a gestdo da doenga e do desenvolvimento da

crianga.
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As emocOes e os afectos regulam a aprendizagem e a formagdo de memodrias,
contribuindo fortemente para a motivacao para a pessoa aprender. A aprendizagem pode ser
pensada como um processo de mudancga, provocado por estimulos diversos, mediado por
emocg0Oes, que pode vir ou ndo a manifestar-se em mudanga no comportamento da pessoa
(Fleury e Fleury, 2001).

Silveira [et al.] (2008) referem que a aquisicdo de seguranca para cuidar da crianca
doente inclui estratégias como: obtencao de conhecimentos sobre a doenca, sobre o quadro
clinico e tratamento da crianca; aprendizagem de habilidades técnicas para o cuidar;
desenvolvimento de sensibilidade Unica para identificar as manifestacdes de melhoria ou
agravamento do estado de salde da crianga; e escolha de recursos humanos mais adequados
para compartilhar os cuidados a crianca. O desenvolvimento de competéncias para cuidar da
crianga é visto pelos pais como forma efectiva de lidar com as suas exigéncias, de poder levar a
crianca para casa e, consequentemente, de poder recuperar a rotina e a estabilidade na
dindmica familiar.

Os dados que obtivemos demonstram que os pais procuraram adquirir conhecimentos
e competéncias especificos a doenca da crianca, mesmo em caso de doenca aguda, no sentido
de serem capazes de avaliar e intervir perante os sinais e sintomas da doenca.

Na perspectiva de Mendes (2010) os pais e enfermeiros passam a conviver no mesmo
espaco, a partilhar poderes e saberes e vao surgindo novas necessidades. O trabalho em
parceria conduz ao desenvolvimento de novas competéncias e a aquisicao destas interfere,
por sua vez, nesta relagao de parceria.

Nas categorias de dimensGes anteriores, pudemos verificar que os pais consideram os
enfermeiros como profissionais privilegiados pela proximidade afectiva e fisica, para
esclarecerem as suas duvidas e profissionais com competéncias e conhecimentos especificos
acerca da crianca. Assim, para além das novas competéncias relativamente a doenca
(avaliagdo de sinais e sintomas; cuidados especificos), os pais consideram que, durante a
hospitalizacdo, puderam expor as suas duvidas em relacdo a questées do desenvolvimento
infantil, adquirindo novos conhecimentos e competéncias a este nivel.

E de notar que a maioria das criancas tem idade inferior a 1 ano. O primeiro ano de
vida é caracterizado por momentos de grandes aquisi¢es psicomotoras, sendo muito
significativa para o seu crescimento e desenvolvimento (Nystrom e Ohrling, 2004). Esta é uma
das fases mais marcantes e exigentes para os pais, em termos da sua identidade e
competéncia para cuidar da crianga (Hudson, Eleck e Fleck, 2001; Nystrom e Ohrling, 2004;
Glabe, Bean e Vira, 2005). Dai esta necessidade de aquisicio de conhecimentos e

competéncias ao nivel do desenvolvimento infantil.

74



Martins (2008) verificou que, apesar do papel parental se modificar de acordo com as
fases de crescimento e desenvolvimento da crianga, o primeiro ano de vida da crianca é basilar
no seu crescimento e desenvolvimento e os primeiros padrdes de prestacdo de cuidados tém,
ndo raras vezes, tendéncia a persistir e influenciar a interac¢do dos pais com a crianga ao longo
do tempo. Além disso, é talvez também neste periodo que maiores alteracdes nos papéis
sociais do casal acontecem, acompanhadas de necessidades de redefinicdo e reorganizacdo de
projectos de vida, a nivel da identidade e func¢des.

A mesma autora, conclui que a medida que aumentam a experiéncia a familiaridade
com os cuidados, aumenta a percepgao de eficacia parental e reafirmagdo das capacidades
parentais. Outro autores (Hudson, Elek e Fleck, 2001; Elek, Hudson e Bouffard, 2003),
confirmam a existéncia de uma relagao significativa entre auto-eficacia em cuidado infantil e
satisfacdo parental. Zayas, Jankowski e McKee (2005) defendem que quando os niveis de
eficacia e satisfacdo parental aumentam, os sintomas depressivos diminuem ao longo do

tempo.

3.2.3.3 Reformulagdo da identidade
Relativamente a esta categoria, como podemos verificar, as respostas dividem-se em

duas sub-categorias: Melhoria na parentalidade e Crescimento pessoal.

Tabela 13 - Categoria: Reformulacdo da identidade

Categoria: Reformula¢do da identidade

Sub-categorias Unidades de registo
Melhoria na “A hospitalizacGo tornou-me mde diferente. Aqui aprendi a cuidar
parentalidade melhor dele em rela¢do ao problema de saude e a olhar para ele de

maneira diferente. Agora quando vir qualquer coisinha ja vou vir mais
rapido”. (EB)

“Ndo posso dizer que sou uma mde diferente. Ndo me acho uma mde
diferente, os cuidados que tinha em casa sGo 0os mesmos que tenho
aqui. Agora mais porque ela estd doente”. (EC)

“Para nds, acho que a gente também cresce como pai e como mde.
Embora a gente tenha muito amor e carinho por ele, nestas situagdes
o amor multiplica-se e a gente s6 pensa nele”. (ED)

“Ndo, sou um pai igual. Toda a atengdo que lhe dou hoje é a mesma
desde que a minha mulher ficou grdvida, de falar para a barriguinha,

vé-lo a nascer. Claro, quando chegar a casa vou andar sempre em cima
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dele. Mesmo que ele esteja bem, vou andar sempre a ver como é que
ele estd. Fiquei mais atencioso e preocupado”. (ED)

“Acho que ndo mudou [o papel como mae]. E assim, mudar muda
sempre. Quanto mais tempo passa mais agarrada a eles a gente fica.
Uma pessoa quando vai para casa vé as coisas de maneira diferente.
Quando olhamos para eles pensamos, bem o trabalho vai para o lado,
agora eles sdo mais importantes. Ficamos mais ligados a eles. Estamos
aqui 24 horas por dia com eles, sempre, sempre, que quando vamos
para casa....” (EG)

“Acho que cresci (...). Tenho outro e jd estive aqui com o outro, agora
com este também, acho que uma pessoa cresce, aprende muito com
isto. (...) Estas dificuldades fazem-nos crescer (...) estou mais atenta.
“Fui sempre e sou uma mde galinha, mas agora cada vez mais”. (EG)
Nds temos sempre o nosso papel de mde. Mas aqui sou mde a cem por
cento. Em casa também tenho o papel de mde, mas também tenho o
papel de mde trabalhadora, mée de outra crianga. Altera sempre.”
(EH)

“Tornou [uma mae diferente]. Tornou uma mée mais forte, com mais
experiéncia, sabendo também que posso ajudar outras mdes, que néo
saibam tanto como eu. Ajuda muito, nés estarmos aqui e estarmos
aprender”. (El)

“Néo é sé em relagdo a doenca. E verdade que aprendi muitas coisas
da doenc¢a dela. Mas o facto de estar tantas vezes internada ajudou-
me a ser uma mde diferente, muito paciente, a saber esperar. Eu ndo
era assim. Tive que aprender a ter calma. Quando ela tinha que estar
em repouso depois das cirurgias eu tive que aprender a distrai-la e a

estar tranquila para ela ndo ficar nervosa”. (EJ)

Crescimento Pessoal

“Encaro as coisas de maneira diferente. Acho que uma pessoa dd mais
valor, por ter um filho assim, do que estar a pensar em coisas que ndo
tém tanta importéncia. Acho que mudei a minha maneira de pensar,
por ver o estado em que ela estd. (...) Tornou [o facto de estar no
hospital tornou-a uma mae diferente]. Penso mais na saude, ndo
penso noutras coisas”. (EE)

“Vem sempre. Crescemos sempre”. (EJ)
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Nesta categoria os pais voltam a fazer comparacgdes relativamente a sua percepcdo da
identidade parental. Referem, frequentemente, que sdo os mesmos pais, que amam, cuidam e
fazem tudo pelo seu filho, no entanto, admitem que a hospitalizacdo e a doenca da crianca os
fizeram encarar determinados aspectos de maneira diferente. Embora muitos pais comecem
por negar uma alteracdo na sua identidade parental, acabam por assumir que este evento
critico veio trazer alteracdes na sua forma de pensar e até mesmo de estar.

Alguns consideram que daqui para a frente vao estar mais atentos aos sinais e
sintomas da crianca, para que ela ndo volte a ficar doente e ndo necessite de ficar
hospitalizada. Estes pais assumem conhecimentos e capacidades para avaliar futuramente os
sinais e sintomas da doenga na crianga.

Outros pais referem que este acontecimento os tornou mais ligados a crianca. Todos
se assumem como bons pais, no entanto, a hospitalizacdo veio fazé-los dar mais importancia
ao facto de serem pais.

Os obstéculos e as dificuldades decorrentes da hospitalizacdo e da doencga sdo vistos
de forma positiva para o crescimento destes individuos ao nivel da sua individualidade e da sua
parentalidade. Alguns pais referem mesmo que se sentem mais fortes, mais pacientes e mais
tranquilos.

E de realcar que as respostas obtidas ndo diferem de acordo com a doenca da crianca:
cronica ou aguda. Jorge (2004) diz-nos que o reajuste de papéis e da estrutura familiar, o tipo
de problemas a resolver e as estratégias de coping a utilizar, podem ser as mesmas quer numa
situacdo de hospitalizacdo por doenga aguda, como numa de doenga crdnica. O que é
importante relevar é que nas doencas de inicio subito, as mudancas comportamentais e
afectivas requerem dos pais uma rapida mobilizacdo das suas competéncias para lidar com a
sua situacdo de crise, enquanto nas doengas de aparecimento prolongado o periodo de
adaptacdo é, ou pode ser, maior.

Torna-se evidente que houve uma necessidade de ajustamento e reorganizacdo dos
pais e de toda a familia perante o evento critico: hospitalizacdo da crianca. E também notério
que os pais desenvolveram uma adaptacdo eficaz, da qual resultou a aquisicdo de novos
conhecimentos e competéncias.

Perante o sentimento de “perda de normalidade”, existird sempre uma necessidade de
ajustes e de adaptac¢des na dinamica familiar, do modo de ser desta familia, visando um novo
equilibrio familiar. A familia enfrenta um desequilibrio transitério e vé-se obrigada a
reorganizar-se e a reconstituir a sua identidade (Rossi e Rodrigues, 2007).

Segundo Meleis (2005), a transicdo requer que a pessoa incorpore o novo
conhecimento, altere o comportamento e por conseguinte haja uma mudanca na definicdo do

“eu” no contexto social.
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Parece-nos que, embora nao haja unanimidade na consciencializacdo acerca da
reformulacdo da identidade parental, estes pais, assumem que este evento transitorio e
passageiro nao deixou de produzir efeitos na sua vida e na sua parentalidade.

Entendemos que estes resultados sao também o reflexo das suas préprias percepcdes
acerca do que consideram “ser pais”. Quando eles referem que continuam a amar, cuidar e
proteger os filhos da mesma maneira, ndo tendo ocorrido mudancas a este nivel, estdo a
afirmar que se até aqui eram bons pais, ndo é pelo facto de terem passado por este evento
critico, que o vao deixar de ser.

No entanto, dentro das suas competéncias e identidade parentais, os pais passam por
diversas mudangas ao longo das etapas desenvolvimentais e perante alguns acontecimentos
inesperados, tal como a doenga e a hospitalizacdo (Meleis [et al.], 2000).

A transicdo pressupde que essas mudangas sejam incorporadas nos comportamentos
parentais e possam originar uma reformulacdo da identidade. A transicdo é movimento e
adaptacdo para a mudancga, e ndo o retorno a condigcdo pré-existente. O processo de transicao
requer tempo para que a pessoa se desligue dos comportamentos e identidades antigos
(Kralik, Visentin e Loon, 2006).

Segundo Mercer (2002), a realizacdo da identidade parental é um processo em
desenvolvimento, em que os pais atingem competéncias e integram um adequado
comportamento segundo o seu papel definido, tornando-se confortdveis com a sua identidade
como pais.

O facto de terem adquirido novos conhecimentos e competéncias no decorrer da
doencga e hospitalizagdo da crianga, tal como acontece durante a vivéncia das varias etapas
desenvolvimentais da criancga, nao significa que deixaram de ser quem eram até ao momento,
mas também nao significa que tenham voltado a condicdo pré-existente.

A divida acerca da vivéncia de transicbes na parentalidade face ao evento
hospitalizacdo da crianca, coloca-se quando se procura compreender se de facto, as mudancas
percepcionadas pelos pais irdo produzir efeito no seu comportamento e na sua identidade
parental, futuramente.

Meleis [et al.] (2000) dizem-nos que, muitas vezes, quando estamos num momento
muito proximo ao processo de transicdo os resultados podem estar relacionados com os
indicadores de processo e ndo de resultado.

Por isso, 0 momento proximo a alta hospitalar, embora seja um momento de maior
estabilidade e em que os pais conseguiram atingir um nivel aparentemente satisfatdrio de
adaptacdo a doenca e hospitalizacdo da crianga, ndo sera o melhor momento para esta

avaliacao.
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O momento da alta da crianca pode ser um momento stressante para os pais,
aumentando o sentimento de inseguranca e medo (Seppadnen, Kyngds, Nikkonen, 1999; Jorge,
2004).

Por isso, entendemos que se os resultados fossem colhidos apds a alta, poderiam

ajudar-nos a compreender melhor esta problematica.
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CONCLUSOES

Da analise das entrevistas podemos verificar que a hospitalizagdo da crianca foi um
evento critico para os pais. De uma maneira geral, a noticia da necessidade de internamento
originou sentimentos e emocdes negativas. O facto de ter sido uma admissdo ndo planeada,
sugere que estes pais ndo estariam preparados para esta realidade. Apesar de recorrerem ao
hospital porque o seu filho estava doente, nota-se que a maioria dos pais ndo tinha percepcao
da necessidade de hospitalizacdo da crianca. Apenas uma mae, refere ter-se sentido aliviada
com a situacdo, que considerava necessdria para a melhoria do seu filho, e apesar disso,
considerou que “foi muito mau” saber que tinha que ficar hospitalizada.

A hospitalizagdo da crianga, tal como descrito na literatura, foi um acontecimento
stressante para os pais, que véem a sua vida alterada quanto a dindmica e rotinas familiares; a
satisfacdo das necessidades pessoais, econdmicas, profissionais e de bem-estar.

A alteracdo das rotinas e das actividades de vida didria, e as mudancas
socioecondmicas e familiares sdo perfeitamente assumidas e identificadas pelos pais,
indicando que existe uma maior consciencializagdo das mudancas ocorridas. No entanto, os
pais também demonstram uma consciencializagdo das mudangas no seu bem-estar e na sua
auto-eficacia parental quando referem sentir-se mais cansados, mais nervosos e preocupados
e mais impotentes como pais, ndo sabendo muito bem o que fazer e como fazer.

Estes resultados enquadram-se no que é descrito na literatura relativamente a vivéncia
parental da hospitalizagao de um filho.

O ambiente estranho, a presenca dos profissionais de salde e a situagdo de doenca da
crianga, deixam os pais mais inibidos e mais dependentes desses profissionais. Na verdade, o
ambiente fechado e estranho é referido por varias vezes pelos pais, como factor inibidor da
sua adaptacdo a hospitalizagao.

Das dez entrevistas efectuadas, tivemos apenas um pai, sendo as restantes realizadas a
maes, facto similar noutros estudos, demonstrando que a mae continua a assumir as fungées
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de figura protectora e educadora no seio familiar, continuando esse exercicio mesmo em
circunstancias especiais como a hospitalizacdo.

Excepto as maes que se encontravam em licenga de maternidade, as restantes
trabalhavam e, por isso, tiveram que fazer uma pausa nos empregos. Para além disso, algumas
deixaram outros filhos em casa. Estas circunstancias contribuiram para a alteracdao do seu
bem-estar.

Contudo, constatamos que apesar das mudancas causadas pela hospitalizacdo, a
crianca doente torna-se a prioridade de toda a familia. A sua recuperacdo e o bem-estar
assumem uma maior relevancia em relagdo a todo o resto e os pais passam a encarar a
hospitalizagdo como necessaria para a melhoria da crianga. No entanto, esta ndo deixa de ser
vista como uma prisdo, um castigo, uma situacdo complicada e dificil.

Na dimensdo Ajustamento parental ao evento critico, verificamos que os pais
desenvolveram estratégias para se adaptarem ao ambiente hospitalar e para lidarem
eficazmente com a doenca da crianca. O envolvimento nos cuidados, a procura de informacao,
a integracdo no ambiente hospitalar, o acompanhamento da crianca, o recurso a mecanismos
internos e a outros modelos, foram as estratégias utilizadas pelos pais.

Os factores facilitadores desta adaptacdo foram os profissionais de saude, o contacto
com outras pessoas, a possibilidade de poderem estar 24 horas com a crianca e as préprias
crencas pessoais em relacdo ao seu papel parental, aos enfermeiros e a crianca doente.

Entre os profissionais de saude, os enfermeiros tém um papel de destaque, pois sao
encarados como aqueles que proporcionaram a sua integragao no servi¢o, que mais tempo
passam com a crianga e com os préprios pais, que estdo mais disponiveis para esclarecer as
suas duvidas e que lhes promovem suporte emocional.

Os pais assumem uma relacdo de proximidade e parceria com os enfermeiros,
referindo que se sentem incluidos na prestacdo de cuidados. No entanto, esta parceria ndo
parece ser negociada entre enfermeiros e pais. Os pais assumem, que se estdo presentes
durante o internamento da crianga, entdo devem prestar todos os cuidados, tal como faziam
em casa, e esperam ajuda e suporte dos enfermeiros. Na categoria Crengas culturais e
atitudes, os pais referem que pensam que os enfermeiros esperam que eles sejam bons pais e
cuidem bem da crianga no hospital, o que vai de encontro as suas proprias expectativas.

Os pais assumem-se como bons pais, em relacdo ao que é socialmente esperado. Por
isso, consideram que a sua presenca constante durante a hospitalizagdo do filho é importante
para a melhoria e o bem-estar da prépria crianga, mas também porque faz parte do seu papel
parental apoiar a crianga neste momento dificil.

Dos enfermeiros, os pais esperam ajuda para cuidar da crianca, apoio emocional,

suporte informativo e que cuidem bem da crianca. Quando analisamos a categoria Sentir-se
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ligado e interagir, verificamos que os enfermeiros corresponderam as expectativas dos pais,
permitindo o estabelecimento de uma relacao de confianca.

Apesar de ndo ter sido pormenorizadamente abordada a questdo da negociacdo e
parceria de cuidados, foi notdrio, ao longo das entrevistas, que esta interaccao
pais/enfermeiros ndo foi negociada no inicio do processo, mas foi assumida por ambas as
partes informalmente.

No que diz respeito ao Exercicio da parentalidade, foram analisadas as respostas das
categorias Localizar-se e estar situado;, Dominio de novas competéncias e Reformula¢do da
identidade.

No momento da entrevista, os pais sentiam-se envolvidos nos cuidados e prestavam os
mesmos cuidados a crianga, tal como faziam em casa, sentindo-se confortaveis e adaptados ao
ambiente hospitalar.

Apesar de considerarem que prestavam os mesmos cuidados no hospital que
prestavam em casa, 0s pais assumem que no hospital prestam ainda outros cuidados inerentes
a doenca da crianca. Por isso, ao longo do internamento os pais evidenciaram a aprendizagem
de novos conhecimentos e competéncias relacionados com a doenca do seu filho. Para além
disso, a proximidade e confianca que estabeleceram com os profissionais de saude,
nomeadamente com a equipa de enfermagem, permitiu-lhes o esclarecimento de duvidas e a
aprendizagem de habilidades relacionadas com o desenvolvimento infantil da crianca.

Como podemos constatar na caracterizacdo dos participantes, a idade da crianca
concentra-se maioritariamente abaixo do primeiro ano de idade, a fase desenvolvimental da
crianga mais marcante em termos de aquisicbes psicomotoras e, por isso, também mais
desafiante na transi¢cdo na parentalidade. Ainda dentro do mesmo capitulo, relativamente aos
atributos relacionados com a parentalidade, todos os pais referem os profissionais de saude
como a principal rede de informacdo e o tipo de informacdo que procuram é sobre o
desenvolvimento infantil.

Estes dados, permitem-nos inferir que, uma vez no hospital, é natural que os pais,
numa fase mais estavel do estado de saude da crianga, abordem os profissionais de saude para
o esclarecimento de duvidas acerca deste tema.

Apesar da consciencializagdo acerca do dominio de novos conhecimentos e
competéncias, nem todos os pais consideram que a hospitalizacdo alterou a sua identidade
parental. Alguns pais, assumem que a hospitalizagdo ndo os tornou pais diferentes, apenas
Ihes permitiu adquirir habilidades para no futuro estarem mais atentos a uma situacgdo
semelhante. Estes pais, entendem que, embora pudessem ter adquirido novos conhecimentos

e competéncias, a sua identidade parental (proteccdo, carinho, amor, atencdo) nao alterou.
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Outros pais, porém, assumem que a hospitalizacdo os tornou pais diferentes, mais atentos e
mais preocupados, e mais capazes para cuidar da crianca em casa.

De uma maneira geral, parece haver uma concordancia de que a hospitalizacgdo como
obstaculo/desafio, permite o desencadear de uma nova percepcdo sobre as prioridades da
familia e sobre o préprio papel parental. Este evento, embora seja uma situacao transitéria,
possibilitou, na percepcao dos pais, um crescimento pessoal e parental.

Chegamos, por fim, a principal questdo do nosso estudo: serd que os pais face ao
evento hospitalizagdo da crianga, vivenciam transi¢cdes na sua parentalidade?

Importa, antes de mais, relembrar a definicdo de transicdo como “a passagem de uma
fase da vida, condig¢do, ou status para outra...” (Chick e Meleis, 1986, p.239-240).

Segundo Meleis [et al.] (2000) todas as transi¢des envolvem mudanca, mas nem todas
as mudancgas estdo relacionadas com transi¢cdes. As transicdes podem ser o resultado da
mudanca e podem resultar em mudanga. A mudanca pode estar relacionada com eventos
criticos, ruptura nas relagdes, rotinas, ideias, percepc¢ées e identidades.

Como podemos verificar, a hospitalizacdo da crianca foi um evento critico para os pais,
gue originou mudancgas e alteragdes nas suas vidas. Os pais tiveram a necessidade de se
adaptarem as mudancas decorrentes deste evento critico e fizeram-no com sucesso. Durante
este processo, contribuiram alguns factores facilitadores, como a equipa de enfermagem, com
guem os pais estabeleceram uma relacdo de proximidade e confianca.

Segundo Schumacher e Meleis (1994), as transi¢des sdo processos que ocorrem a todo
o0 momento e que envolvem desenvolvimento, fluxo ou movimento de um estado para outro;
e as mudancas que ocorrem durante as transicdes tém naturezas especificas — identidade,
papel, relagbes, capacidades, padrées de comportamento, estrutura, funcdo, dinamica.
Indicadores de transicGes bem sucedidas sdo o bem-estar subjectivo, mestria no desempenho
de um papel e o bem-estar nas relages. Meleis [et al.] (2000) acrescentam ainda a qualidade
de vida; adaptacdo; capacidade funcional; auto-actualizacdo e transformacgao pessoal.

Num momento préximo ao final do internamento (no momento da entrevista), os pais
referem sentir-se adaptados e confortaveis perante a nova situagdo, e ter adquirido novos
conhecimentos e competéncias acerca da doenga da crianga e do desenvolvimento infantil.
Apesar disso, nem todos os pais referem sentir-se pais diferentes. Entendem que encaram a
doenca da crianga de maneira diferente e sentem-se mais capazes para cuidar dela em casa.

Na Teoria das Transicdes de Meleis [et al.], a consciencializagdo é uma propriedade
fundamental ao processo de transicdo. No presente estudo, os pais demonstram uma
consciencializagdo acerca das mudancas e implicagdes que o evento critico hospitalizacdo da
crianga provocou nas suas vidas em geral e no seu papel parental; uma consciencializa¢ao das

estratégias necessarias para lidar com estas mudancgas/alteraces; uma consciencializacdo de
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qgue existiram factores que condicionaram a sua adaptacdo a hospitalizacdo e o
desenvolvimento do seu papel parental durante este evento; uma consciencializacdo da
aquisicdo de novos conhecimentos e competéncias; uma consciencializacdo de que a
hospitalizagao os tornou “pais diferentes”. A consciencializagdao da mudancga esta presente ao
longo de todo o processo de adaptacdo parental a hospitalizacdo da crianca.

Na nossa perspectiva, ndo se pode excluir a hipdtese de que a hospitalizacdo da
crianca possa causar a vivéncia de transicdes na parentalidade. No entanto, apesar das
percepcodes parentais acerca do dominio de novos conhecimentos e competéncias parentais e,
de certa forma, da consciencializacdo de uma alteracdo na forma de pensar e na atitude
parental, pensamos que, também, n3do podemos afirmar terem ocorrido transicdes na
parentalidade.

Outra propriedade da transicdo é o espaco de tempo. A transicdo varia entre dois
momentos de estabilidade. Como podemos verificar, no nosso estudo, sao identificaveis dois
momentos de estabilidade: o momento antes da doenca e da hospitalizacdo e o momento
proximo a alta (momento da entrevista), em que o0s pais se mostram mais tranquilos e
adaptados.

No entanto, alguns autores dizem-nos que a transicdo ndo é apenas um evento, mas
pressupde uma reorganizacdo e auto-redefinicdo do individuo para incorporar a mudanca na
sua vida (Bridges, 2004; Kralik, Visentin e Loon, 2006).

Os dados que obtivemos foram colhidos durante a hospitalizacdo. Por isso, nao
podemos afirmar que as mudancgas ocorridas possam levar a uma reorganizacdo e auto-
redefinicdo parentais, e que irdo efectivamente mudar os comportamentos e os papéis
parentais, apds a alta hospitalar. Para isso, seria necessdrio que fossem colhidos novos dados
posteriormente, num momento de maior estabilidade, em que a crianca e pais ja estivessem
em casa e tivessem retomado a sua vida anterior.

O que podemos supor é que as respostas dos pais com experiéncias prévias de
hospitalizacdo, vdo no sentido de que mudaram alguns comportamentos apds o primeiro
internamento, fazendo-nos pensar que este evento critico talvez possa induzir transi¢des na
parentalidade.

Outra questdo que se coloca é se estas alteragdes estdo relacionadas com a doenga ou
com a hospitalizagdo da crianga. Ao longo das entrevistas, tornou-se claro que é impossivel
dissociar estes dois acontecimentos. A doenga levou a necessidade de hospitalizacdao, que por
sua vez trouxe mudangas para os pais.

Surge ainda a questdo de as mudancas e/ou supostas transi¢cdes vividas pelos pais
serem relacionadas com a sua parentalidade ou com a sua individualidade, enquanto pessoas.

Entendemos que, embora as mudangas percepcionadas pelos pais se refiram ndo sd a
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parentalidade, mas também a sua vida em geral, os pais referem ter adquirido competéncias
especificas no dominio do seu papel parental e ter alterado algumas percepgdes relativamente
a sua relagao com a crianga.

Meleis [et al] (2000) dizem-nos que o individuo pode viver mais do que uma transicdo
simultaneamente, e que estas podem estar relacionadas.

A existirem transicOes na parentalidade pensamos que se enquadrariam em transi¢cdes
do tipo situacional, ja que decorreram de um evento critico e transitério que foi a
hospitalizagdo da crianga.

De uma maneira geral, e apesar de ndo poderemos concluir acerca da vivéncia de
transicdes na parentalidade face a hospitalizacdo da crianga, entendemos que o presente
estudo procurou dar respostas aos objectivos inicialmente propostos. Pensamos também que
podera ser um contributo para futuros estudos nesta area, que possam ajudar a clarificar esta
guestao.

Podemos concluir que, mesmo que este evento critico seja apenas uma situagdo
transitéria, o papel dos enfermeiros na vivéncia da doenca e hospitalizacdo da crianca foi
fundamental. Por isso, devem ter em atencdo as expectativas dos pais de forma a poderem,
face a relacdo de proximidade e confianca que estabelecem com eles, dar resposta as suas
necessidades. Visto que a hospitalizacdo pode ser um momento de aprendizagem para os pais,
os enfermeiros devem aproveitar a sua posicao privilegiada dentro da equipa de saude, para
fazerem valer o seu préprio conhecimento e a sua prdpria drea de actuacao.

Shields (2011) refere que cinquenta anos apds o Platt Report (1959) se verificaram
grandes melhorias nas interac¢es entre os pais de criancas hospitalizadas e os profissionais
que cuidam delas. No entanto, a presenca dos pais durante o internamento da crianga, nem
sempre é assumida como factor minimizador da ansiedade e stress da crianca e pais, mas sim,
como uma oportunidade de que os pais possam assumir alguns dos cuidados a crianga. Torna-
se, assim, imprescindivel que os profissionais de saiude, nomeadamente os enfermeiros, se
consciencializem dos verdadeiros beneficios da presenca dos pais durante a hospitalizagdo da
crianga.

Assim, as nossas propostas vdao no sentido de que se estabelega uma verdadeira
parceria de cuidados com os pais, com negocia¢do e envolvimento, tendo em ateng¢ao as suas
expectativas e necessidades e de que os focos de aten¢do: conhecimento e aprendizagem de
habilidades, relacionados a parentalidade, adquiram cada vez mais relevancia na prestagao de
cuidados a crianga e familia.

Martins (2008) refere que a orientacdo antecipatdria e as intervencdes desenhadas

para facilitarem a adaptacdo dos pais as suas novas circunstancias podem beneficiar os
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membros individuais da familia e a interac¢do familiar, resultando num aumento da auto-
eficacia e satisfacdo parental.

No contexto da transicdo para a parentalidade, o enfermeiro deve tomar
conhecimento das novas necessidades dos pais, num processo de interac¢ao participativa, de
forma a tomar decisdes acerca dos cuidados de enfermagem que vao ao encontro do processo
de adaptacdo a doenca e/ou a novos estilos de vida, resultante de transi¢cdes situacionais

(Meleis, 2005).
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Caracterizagao dos Participantes do Estudo

Atributos dos Pais

Fonte de dados: M I P [

Estado civil:

[] casada (0)/cohabita

[J divorciada(o)

[] solteira (0)/n cohabita
[J viuva(o)

HablitagGes:

19ciclo

2%iclo

3%ciclo

ensino secundario
bacharelato/licenciatura
mestrado/doutoramento

I B

[J curta (menos de 30 km)
[J longa (mais de 30 Km)

Gravidez desejada:
[J ndo
[ sim

Distancia a que vive do hospital:

Tempo previsto de
permanéncia no
hospital junto deste filho:

Rede de apoio 1:

Conjuge [ familiar [1 vizinhos [1 comunidade [J profissionais da saude [

Especificar tipo de apoio:

Rede de informagdo 2:

Conjuge [ familiar [1 vizinhos [ comunidade [ profissionais da saude [

Especificar tipo de informacéo:

Experiéncias anteriores de ter filhos hospitalizados
[J nenhuma [J com outro(s) filho(s)|crianga(s) [] com este e outro(s) filho(s)|crianga(s)

Especificar motivos de internamento:

Como avalia essa(s)experiencia(s): positiva [] negativa [

Especificar razGes para a avaliagdo:

Conhece o motivo da hospitalizagdo do filho 3:

sim [Jndo [J
(Especificar conteudo verbalizado)

Considera que a doenca do filho é:
[Jndo grave

[lgrave

[] muito grave

Atributos da Crianga

Data nascimento......... [ [ Sexo: Fem.[] Masc.[]

Cuidador habitual: Mae [] Pai [] Outro [J

Internamentos anteriores: ndo [1sim [] Especificar:

Atributos do processo patolégico | hospitalizagdo

Tempo de Internamento
[Jcurto (2 a 7 dias)

[1 médio (entre 8 a 14 dias)
[1longo (mais de 14 dias)

Motivo internamento: Médico [ Cirurgico []

DiagnOStico CHNICO.........cooovieeeiieieeeee e
Doenca 5: aguda [ crénica [

Admissdo 4: nao planeada [] planeada []

Adaptado do Instrumento de avaliagdo de processo de parceria de cuidados de Paula Sousa
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Caracterizacgao dos Participantes do Estudo

(Adaptado do Instrumento de avaliagdo de processo de parceria de cuidados de Paula Sousa)

1:Rede de apoio
Concretiza quem ajuda o cuidador responsavel no exercicio da parentalidade
2: Rede de informagado

Concretiza quem responde as necessidades de informacdo do cuidador responsdvel para

desempenhar o papel parental

3: Conhecimento do motivo de hospitalizagao

Requer que os pais verbalizem porqué e para qué a crianca fica internada
4: Admissao

Planeada = quando o dia e o motivo de internamento eram do conhecimento prévio dos

pais|crianca

Nao planeada = quando o dia e o motivo de internamento nao do conhecimento prévio dos

pais|crianca
5:Doenga

Cronica quando tem uma ou mais das seguintes caracteristicas: ndo terem cura, é
permanente, produz incapacidade/deficiéncias residuais, é causada por alteragbes patoldgicas
irreversiveis, exige uma formagdo especial da pessoa com doenga para a reabilitagao, pode
exigir longos periodos de supervisdo, observacdo ou cuidados e a partir do momento do

diagndstico existem mudancgas irreversiveis na saude e vida da crianca

Aguda quando tem uma ou mais das seguintes caracteristicas: tem cura, ndo é permanente,
ndo produz incapacidade/deficiéncias, as altera¢des patoldgicas sdo reversiveis, exigir periodos
de supervisdo, observagdo ou cuidados invulgares e a partir do momento do diagndstico

existem mudancas reversiveis na saude e vida da crianga.
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Questoes de Orientagao da Entrevista

P1. Durante a hospitalizagdo do seu filho quais foram os momentos mais faceis e os mais
dificeis? (P1.T: pontos criticos e eventos)

P2. A hospitalizacdo do seu filho trouxe mudancas|diferencas a sua vida? Se sim, quais?
(P2.T:consciencializacdo)

P3. Como avalia as mudancas|diferencas relacionadas com a hospitalizacdo do seu filho?
(P3.T: mudangas e diferencas)

P4. O que significa para si ter um filho hospitalizado? (P4.T:significado)

P5. A  hospitalizacgo do seu filho teve implicagbes na sua condicdo
financeira | profissional |familiar? Se sim, quais? (P5.T:status socioeconémico)

P6. O que espera dos enfermeiros durante a hospitalizacdo do seu filho? (P6.T:preparagdo e
conhecimento)

P7. O que pensa que os enfermeiros esperam de si durante a hospitalizacdo do seu filho?
(P7.T: preparagao e conhecimento)

P8. Comparando com a experiéncia parental em casa, como descreve a sua experiéncia
parental durante a hospitalizacdo do seu filho?

(comparando com os cuidados que prestava em casa como é prestar cuidados ao seu filho no
hospital? Faz alguma coisa diferente?) (P8.T:localizar-se e estar situado)

P9. Como descreve a sua relagdo com os enfermeiros durante a hospitalizagdo do seu filho?
(P9.T: sentir-se ligado)

P10. Considera que a hospitalizagdo do seu filho a tornou uma mae|pai diferente? Se sim, em
que sentido? (P10.T: identidade fluida e integrada)

P11. O que facilitou a sua experiencia de hospitalizacdo do seu filho? (P11. T:condigbes que
facilitam| dificultam)

P12. O que dificultou a sua experiencia de hospitalizacdo do seu filho? (P12. T:condi¢bes que
facilitam| dificultam)

P13. Como se sente ao prestar cuidados ao seu filho aqui no hospital? (P13.T: Desenvolver

confianga e adaptar-se)
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ANEXO Il - AUTORIZAGAO DA INSTITUICAO HOSPITALAR
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LN pst e,
Corvisso de Etica Payy, ;:oa,@\ V@,

Ex.mo Sr.
A. Braga Ca Cunha (0r) Presidente do Conselho de Administragao

Presdeno Y RS

A Osvaldo Dias ()

Maria Jodo Correia (or);
Paula Guimaraes (Enf). N? Ref":04-B/11CES
Pedro Cunha @r.);

Raguel Aleixo ©r);

Assunto: Estudo : “A vivéncia de transigbes na Parentalidade face a hospitalizagdo da
crianga, num servigo de pediatria médica”

Ex.mo senhor,

O projecto acima identificado foi-nos remetido directamente pela investigadora,
ap6s nossa solicitagéo, em resposta ao pedido de que anexamos copia.

Apreciamos os documentos entregues pela sr* enfermeira Sandra Cristina Ribeiro
da Silva Magalhaes, aluna do Curso de Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e
Pediatria da Escola Superior de Enfermagem do Porto.

A investigadora informa que o trabalho ¢ orientado por Maria do Céu Barbieri
(Professora Coordenadora da Escola Superior de Enfermagem do Porto) e co-orientado
por Paula Cristina Sousa (Professora Adjunta da Escola Superior de Enfermagem do

Porto).
=]
A sr® enfermeira trabalha no S. de Pediatria do lm tem acesso directo aos

pais das criangas internadas e que poder@o participar no estudo, sendo dispensado
elemento de ligagao.

O projecto esta bem estruturado e fundamentado e apresenta documento para
obteng&o de consentimento informado que foi alterado, a pedido da CES, onde fica
clarificado que as gravagdes de audio serdo anuladas apos transcrigao.

Ao guio de registo escrito foi retirado o nome do participante para nao quebrar o
anonimato.

Assim, consideramos que estardo asseguradas condigdes éticas para a realizagao
gde estudo pretendido. .

Contudo, de acordo com a Norma em vigor no penas falta documento das
orientadoras da investigagao, ou da Escola, manifestando o seu acordo com o projecto de
investigagao.

Lembramos 2 investigadora que o documento final deve ser remetido & Comisséo
e ao CA, conforme prevé a Norma hospitalar sobre investigagéo clinica.

Com os melhores cumprimentos,

A V& Consideragao .
Com os melhores cumprimentos, /W%

‘ | Dot Bl fty = 981 |
| ENTRADA: __4.3‘.,,__5‘_,11_ |
| SAIDA: _ 48, 0 ,n |
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ANEXO IIl - CONSENTIMENTO INFORMADO
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ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO

MESTRADO EM ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRIA

A vivéncia de transi¢bes na parentalidade face ao evento hospitalizagdo da crian¢a, num

servigo de pediatria médica

- Consentimento Informado -

Sandra Cristina Ribeiro da Silva Magalhdes

Trabalho Orientado por Maria do Céu Barbieri (Professora Coordenadora da Escola Superior
de Enfermagem do Porto) e co-orientado por Paula Cristina Sousa (Professora Adjunta da

Escola Superior de Enfermagem do Porto)

2010/2011
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A vivéncia de transi¢cées na parentalidade face ao evento hospitalizagdo da crianga num servigo de pediatria médica

CONSENTIMENTO INFORMADO

Este estudo sobre a Vivéncia de transicbes na parentalidade face ao evento hospitaliza¢do da
crian¢a num servico de pediatria médica tem como objectivos compreender de que forma a
hospitalizacdo da crianca interfere na parentalidade, conhecer os aspectos que
facilitam/inibem o papel parental e conhecer as expectativas dos pais acerca da atitude e da

intervencdo dos enfermeiros face ao papel parental, durante a hospitalizacdo da crianca.

- Ao participar tem o direito de colocar, agora ou durante o desenvolvimento do estudo,
qualguer questdo acerca do mesmo;

- A entrevista sera gravada em sistema dudio e os dados gravados serdo destruidos apés a sua
transcrigao;

- Ndo se prevéem danos fisicos, emocionais, econdmicos, sociais ou potenciais danos
colaterais;

- Os beneficios relacionam-se com o melhor conhecimento de uma realidade e a possibilidade
da melhoria da qualidade dos cuidados;

- As suas perspectivas serdo incorporadas nos resultados do estudo e poderao ser publicadas
ou apresentadas pela equipe de investigacao para fins académicos;

- O seu anonimato sera sempre protegido e nenhum nome ou outros detalhes identificativos
serdo divulgados;

- E livre de desistir do estudo a qualquer momento.

Compreendi tudo o que me foi explicado e concordo em participar neste estudo:
Assinatura do PartiCipante..........eecveeeceerreneeercneneneeseseeeeeseesseesssesssnnsenns

Assinatura do investigador..........ccccvvireeererrnesencr s cr s s

(contacto telefénico: 916948272)

Data: ....... [ueiif ..
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