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A experiéncia dos avés de criancas hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva Pediétrica

INTRODUCAO
A Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica (UTIP) é

um ambiente estressante para a familia, que ali se encontra
vulneravel “em razio do ambiente hostil, das ameagas reais
e imagindrias, de uma equipe que detém o poder sobre a
crianga e da ruptura que a familia sofre em sua estrutura”®.

A disfun¢io familiar em decorréncia da hospitalizagio
em terapia intensiva é vivenciada por todos os seus membros
e pode ser amplificada pelas incertezas que acompanham
as mudangas criticas e emergentes na saide da crianga — é
possivel identificar uma série de fontes de estresse, incluindo
a inseguranca relacionada: ao ambiente da terapia intensiva,
que envolve alarmes e equipamentos e a comunicagio com
a equipe, aos papéis do cuidador, 4 condi¢do da crianga e as
alteracbes ocasionadas pela doenga®?.

E necessrio que a familia passe por um processo de
reorganizacio de papéis e func¢des familiares, que conte, em
grande parte, com o apoio e a sustenta¢io desenvolvidos
pelos avés. Eles tém sido identificados, em virios estudos,
como uma importante rede de apoio 4 familia durante todo
o periodo de hospitalizagao™.

Devido a0 aumento da longevidade humana, é possivel
identificar uma transformagio no 4mbito dos relacionamen-
tos familiares, principalmente no relacionamento interge-
racional, “em que os avés tém se tornado avés mais cedo e
vivenciado esse papel por mais tempo”. Nesse novo cendrio,
eles se tornam mais ativos e participativos nas familias®.

A experiéncia dos avés frente ao adoecimento do neto,
ocasionado por doenca aguda ou cronica, demonstra dados
alarmantes em relagdo ao sofrimento por eles vivenciado® 1.
A intensidade do sofrimento pode ser compreendida como

sofrimento multiplicado: pelo neto, pelos outros netos, pelos
filhos, pela familia, incluindo também seu préprio sofrimento®.
O sofrimento estd relacionado a ter alguém tdo querido
doente e, neste contexto, perceber-se impotente diante da
doenga, sendo apenas testemunha do sofrimento, ndo podendo
ameniz4-lo, nem mesmo evitar a doenga”®. Entretanto, “os
avés usualmente ndo tém sido considerados como uma parte
da familia que sofre no contexto de uma doenga grave”®.
Compreendendo que a hospitalizagio da crianga em
UTIP é altamente estressante, afeta de indmeras maneiras
todos os membros da familia, entre eles, os avds, e consi-
derando a maior participa¢do dos avés no cuidado didrio
da crian¢a e no cotidiano familiar em nossa sociedade, o
objetivo deste estudo foi compreender, a partir da perspec-
tiva dos avds, a experiéncia de ter um neto hospitalizado em

UTI pediitrica.

METODO

Trata-se de estudo qualitativo, que utilizou o referencial
teérico do Interacionismo Simbélico™ e os pressupostos
da Teoria Fundamentada nos Dados® como referencial
metodoldgico. A coleta de dados foi realizada em uma UTIP
de hospital-escola de uma universidade no interior de Sao
Paulo (SP), que conta com 12 leitos.

Ao todo, foram entrevistados nove avés. Como critérios
de inclusdo, foram adotados: minimo de 24 horas de inter-
nagio do neto e que os avés participassem ativamente do
nucleo familiar. Como critério de exclusio, considerou-se
avos que possuissem a guarda definitiva da crianca. No
Quadro 1, apresentamos as principais caracteristicas dos
participantes. Para assegurar o anonimato, foram atribuidos
nomes ficticios aos participantes.

Quadro 1 - Caracteristicas dos participantes — Campinas, 2016/2017.

Nome I(iade ) Sexo Materno Ida_de da Causa internaio da crianca N.° de internacoes Dias de internag?o
Avd/Avo Paterno Crianca em UTIP na data da entrevista

1. Severino 54 M Materno 1 més Bronquiolite 12 12 dias

2. Marta 59 F Materno 1 més P6s-PCR 1° 1 dia

3. Genivaldo 57 M Materno 1 més P6s-PCR 12 1 dia

4. Madalena 48 F Materno 3 meses Bronquiolite 12 40 dias

5. Antonia 66 F Paterno 3 meses Bronquiolite 12 40 dias

6. Regina 49 F Materno 8 meses Cirurgia Cardiaca 1? 2 dias

7. Lucia 67 F Materno 8 meses Malformagao pulmonar 32 30 dias

8. Cassia 51 F Paterno 2 anos Intoxicagao exdégena 1° 8 dias

9. Conceigao 48 F Paterno 2 anos Imunodeficiéncia Primdria e Sepse 32 40 dias

O periodo de coleta dos dados ocorreu entre os meses de
maio de 2016 e marco de 2017, realizado por meio de observa-
¢do participante, registrada em didrio de campo, e entrevistas.

O acesso e a abordagem, pela pesquisadora principal,
aos participantes ocorreram antes ou apds o momento de
visita dos avés aos netos na UTIP, quando os participan-
tes foram informados sobre o estudo e sobre o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A inclusio dos
participantes s6 se deu apos assinatura do TCLE. Depois

do o aceite, foram escolhidos um local e um momento de
preferéncia dos participantes para a realizagio da entrevista.

Para iniciar as entrevistas, foi realizada a caracteriza-
¢do dos avés, mediante a compreensdo da estrutura fami-
liar, utilizando uma etapa do Modelo Calgary de Avaliagio
Familiar®, o Genograma. A entrevista foi realizada a partir
de uma unica questdo disparadora: “Conte-me como tem
sido para vocé a experiéncia de ter seu neto internado na
UTIP”. Por meio do discurso gerado por esta questio, novos

2 Rev Esc Enferm USP - 2018;52:€03395

www.ee.usp.br/reeusp



Moraes ES, Mendes-Castillo AMC

questionamentos foram realizados, com o objetivo de com-
preender em profundidade as ideias expressadas.

As entrevistas foram gravadas na integra em dudio digi-
tal, para possibilitar a transcri¢io e a andlise do material
apés o consentimento dos participantes, e tiveram de 7 a 30
minutos de duraggo.

A anilise dos dados ocorreu de maneira comparativa
e constante, seguindo as etapas de codificagio axial e sele-
tiva, segundo o referencial metodolégico adotado — a Teoria
Fundamentada nos Dados. O encerramento da coleta de
dados se deu seguindo o processo de andlise, durante o
decorrer da pesquisa. A amostragem teérica consistiu na
identificagio e na selecio de sujeitos baseando-se nas lacu-
nas, com o objetivo de maximizar oportunidades de descobrir
variagdes entre conceitos e de tornar densas as categorias®?.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa, sob o parecer n.° 1.511.788 e respeitou todos os
principios éticos da legislagdo vigente em sua elaboragio,
segundo preconizado pela Resolugio CNS 466/12. Todos os

participantes foram informados sobre o estudo e assinaram

o TCLE.

RESULTADOS

A experiéncia dos avds pode ser descrita e compreendida
por meio de dois fendmenos: “percebendo-se envoltos em
uma tempestade” e “lutando para ser a dncora da familia”.

Sendo
atingidos pela
possibilidade

de morte do

neto

Percebendo-se
envoltos em
uma tempestade

Percebendo-se
rodeados pelo
sofrimento

Figura 1 - Fenémenos e categorias — Campinas, 2016/ 2017.

imprevisivel, percebem o quanto a doenga imp6e limitagoes
a0s netos e o quanto eles estio vulneréveis, fragilizados, e
até mesmo transformados por conta da gravidade da doenga
— vé-los tdo diferentes do que sdo é chocante para os avés.
Esse sentimento envolve também a experiéncia de ser
avod, que, na perspectiva dos participantes deste estudo, é
referida como um amor diferente e muito maior do que em
relagdo ao préprio filho. Dessa forma, quando este neto, tio
querido e amado, ¢ exposto a uma condi¢io como a UTIP,
esses avés “ficam desolados por ver o neto tdo doente”.

As dimensdes da experiéncia serdo apresentadas a seguir.

O primeiro fendmeno, “percebendo-se envoltos em uma
tempestade”, representa as primeiras interagdes em relagio a
hospitalizagio do neto em uma UTI pediatrica, e pode ser
compreendido como uma tempestade em alto-mar — que traz
consigo uma tormenta aos avés, pois envolve desde significa-
dos atribuidos 2 UTIP, como também interagdes que levam
a mais turbuléncias. Esse fendomeno é representado pelas
categorias: “sendo atingidos pela possibilidade da morte do
neto”, “percebendo-se rodeados pelo sofrimento” e “tendo o
horizonte obscurecido por incertezas e isolamento”.

A categoria “sendo atingidos pela morte do neto” repre-
senta as crengas e os significados atribuidos 2 UTIP, 2 doenca
e 20 neto e envolve as subcategorias: “tendo crenga de que
a UTIP é um lugar para morrer”, “sofrendo o impacto de
perceber a gravidade da doenca do neto” e “ficando desolados
por ver o neto to doente”.

Para os avos, a presenca do neto na UTIP remete ine-
vitavelmente a4 morte, 0 que gera angustia e apreensdo
desmedidas. Na interpretacio deles, que nunca tinham
vivenciado a experiéncia de ter alguém préximo em uma
UTIP, este espago hospitalar é destinado apenas a pacientes
que estdo morrendo — para os quais inexistem mais recur-
sos terapéuticos.

A medida que os avés interagem com elementos da
prépria doenga dos netos e sua condigdo critica, instivel e

Lancando-se
nos bastidores
para oferecer

sustentagao

Lutando
para ser a
ancora da
familia

Mantendo a
esperanca em
dias melhores

Figquei com muito medo, eu imaginei que ela ia morrer na hora
que me falaram que ela ia pra UTI (...) Se ela tiver que voltar
pra aquele lugar, eu que gostaria de ir no lugar dela. A Ana [ne-
ta] | ficou assim, um dia vocé sabia que estava bem, ai, de repente,
ndo estava mais (Madalena).

E como se  fosse duas vezes amor, € maior. Mas quando fica doente
é pior também, a gente sente as dores do neto (...) com o neto é
mais, acho que se fosse com o meu filho eu ndo iria me preocupar
tanto como eu me preocupo com a Laura [neta] (Conceigio).
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Para os av6s, para onde quer que olhem, hi situagdes que
desencadeiam sofrimento e angustia; dessa forma, a categoria
“percebendo-se rodeados pelo sofrimento” envolve as sub-
categorias: “sofrendo pelo neto”, “pelo filho”, “pela familia”,
“pelas outras criancas internadas” e “por si préprios”. O sofri-
mento que os avés nos descrevem € intenso e multiplicado.

A subcategoria “sofrendo pelo neto” envolve algo que vai
além do “ficando desolados por ver o neto tio doente”, quando
os avés se deparam com a noticia da hospitalizacio e com
a quebra de esperangas e sonhos associados ao significado
construido em torno do amor ao neto e da condi¢do de serem
avos. Este sofrimento permeia toda a hospitalizagdo, e nio
apenas o momento em que percebem a gravidade da doenga.

Os avés vivenciam essa turbuléncia também sob a dimen-
sdo parental, “sofrendo pelo filho”, tendo que acompanhar
os filhos adultos passando por uma situagio tdo dolorosa
e tdo dificil de suas vidas — situagdo essa que eles préprios
nio vivenciaram enquanto eram pais de criangas pequenas.
Ver o filho sofrendo o impacto de ter um filho em estado
critico de satude, — e ser incapaz de fazer algo que mude essa
situagio — é desolador.

Esses avés sofrem também quando percebem o impacto
da doenga e da hospitalizagio do neto no restante da familia,
por ver os outros familiares sofrendo também.

Durante a vivéncia didria que ocorre dentro da UTIP,
os avés interagem com outras histérias e — testemunhando
as dificeis experiéncias das outras criangas que estdo inter-
nadas, suas familias, suas rotinas assistenciais que, por vezes,
sdo mais graves — acabam também “sofrendo pelas outras
criangas internadas”.

Dessa maneira, os avés padecem uma dor intensa e mul-
tiplicada, chegando a atingir as esferas moral e fisica — dor
que pode manifestar-se por meio de sentimento profundo
de tristeza, dor fisica e provocar limita¢des em atividades
didrias, como alimentar-se adequadamente, ter condicées
adequadas de sono e repouso e até mesmo trabalhar.

Essa doenga da Laura deu um impacto na familia. Af, como a
gente € muito apegado com ela, ai todo mundo sofre, ai fica todo
mundo preocupado, € muito dificil isso (Conceigio).

Eu estava sofrendo junto com todas aquelas criangas, sabe, por-
que a gente Vé o estado delas, os tubos, cada uma mais dificil que
a outra, entdo foi assustador tudo isso. O que mais me assustou é
ver todas aquelas criangas naquele estado, sofrendo (Antonia).

Quando falou UTI eu comecei a tremer em casa, passei mal, néo
dormi, fiquei acordada andando a noite inteira, fiquei preocu-
pada. Foi terrivel. Eu tive que tomar até remédio porque eu ndo
conseguia dormir, eu fico muito nervosa, por que ela € a primeira
neta. Ai por isso perdi toda a imunidade do corpo, estourou tudo
a minha mao, inchou e rachou a pele, eu nio conseguia trabalhar,
eu ia costurar, fazer as coisas, mas ndo conseguia, fiquei quase 1
més sem fazer nada (Conceigio).

A categoria “tendo o horizonte obscurecido por incerte-
zas e isolamento” representa as demandas dos avds ao viven-
ciarem a hospitaliza¢io dos netos na terapia intensiva, devido
as novas interagdes com este ambiente, para além do signi-
ficado previamente atribuido de ser um lugar destinado a

morte. Esta categoria compreende as subcategorias: “estando
permanentemente preocupados’, “tendo medo do desconhe-
cido”, “sentindo-se impotentes”, “ndo tendo informagdes a
respeito da saude do neto”, “ndo podendo estar presentes na
UTTI” e “sofrendo em siléncio”.

Os avés passam a interagir com novos elementos desco-
nhecidos na UTIP, consigo mesmos e com o neto, e, dessa
maneira, ocorre a constru¢do de um novo significado real
para a unidade. Nesse processo, interagem com alarmes,
aparelhos, dispositivos e rotinas assistenciais, que, enquanto
ainda nido sdo bem compreendidos, tornam-se fonte de
incerteza, medo e sofrimento.

Neste contexto, percebem-se apenas como meras teste-
munhas de todo o sofrimento dos netos e da familia, per-
manecem na unidade assistindo ao sofrimento, nio podendo
ter agdes em relagio aos netos, ndo podendo fazer nada que
ajude ou altere o curso da doenga.

Pode-se ressaltar as demandas nio atendidas como fontes
de dor e sofrimento, as subcategorias “nio podendo estar pre-
sentes na UTIP” e “ndo tendo informagdes a respeito da satde
do neto” foram relacionadas, pelos avés, como mais um fator
de sofrimento: o sentimento de exclusio. Muitos dos avés
entrevistados foram impedidos de estar presentes na UTIP em
algum momento da hospitalizagio e receberam as informacoes
sobre os netos apenas pelos filhos; por isso, nao ficaram satis-
feitos e desejaram ser incluidos pela equipe de satde.

Todo esse sofrimento e toda essa preocupagio sio silen-
ciados e emudecidos, pois, além de ndo encontrarem espago
para falar de sua dor e de seu sofrimento, os avds acreditam
que seu sofrimento nio deveria ser maior do que o dos pais
das criangas e que nio devem incomodd-los ou preocupd-los
mais ainda; assim, seguem sofrendo em siléncio.

Eu tinha visto ela [neta] o dia que ela saiu da cirurgia e parecia
uma arvorezinha de natal, cheia de coisas em volta (Regina).

Sabe assim, impoténcia. Me senti impotente (...) vocé vé, vocé
sabe e vocé nio poder fazer nada (Antonia).

A bebezinba [neta] estd muito ruim e nds ndo podemos fazer

nada por ela (Marta).

A doutora hoje mesmo falou que s ia passar a informagao para
mae, ela deixou bem claro isso, que nio ia falar comigo. A tinica
coisa que eu quero € receber a noticia, e da mesma forma que a
doutora passou, nio pelo meu filho e nem pela Renata (Cassia).

A gente que ¢ avi ndo tem com quem falar das nossas preocu-
pagaes. As pessoas daqui ndo conversam com a gente. E eu nao
posso falar das minbas preocupagées com meus filhos, tenho que

dar for¢a pra eles (Genivaldo).

O segundo fenémeno, “lutando para ser a dncora da
familia”, representa o movimento dos avds para nio sucum-
birem ao primeiro fenémeno. Diante disso, tomam para sia
fung¢io de sustentagio da familia, de serem alguém que fard
o esfor¢o que for necessirio para garantir que o barco — a
familia — esteja seguro. Reconhecendo-se como nio prota-
gonistas da experiéncia, os avés acreditam que o seu papel
deve ser exercido na retaguarda. Durante o desenvolvimento
deste papel, buscam por recursos externos para manterem-se
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firmes e ndo sucumbirem ao sofrimento. O fenémeno com-
preende as categorias: “langando-se nos bastidores para ofe-
recer sustentagio”, “buscando forgas para conseguir estabi-
lizar o barco” e “mantendo a esperanga em dias melhores”.

Os avés desenvolvem agdes de suporte a familia durante
todo o periodo da hospitaliza¢io, como auxilio financeiro
e os papéis e retaguarda, para a manutencio de atividades
didrias — que podem ser tanto o cuidado do irmdo saudavel
como ficar no hospital ou realizar atividades necessérias para
que os pais permane¢am no hospital.

Os avés reconhecem que a autonomia para a tomada de
decisio referente a tudo o que diz respeito ao neto cabe aos
pais da crianga. Diante disso, compreendem que seu papel
serd mais bem desenvolvido se for na retaguarda. A categoria
“lancando-se nos bastidores para oferecer sustentagio” com-
preende o suporte para que, quem esteja a frente da situagio,
consiga desenvolver bem o seu papel.

Além das atividades realizadas na retaguarda, a subcate-
goria “oferecendo apoio ao filho” é a maneira encontrada para
cuidar e também manter os filhos firmes durante a hospita-
lizagdo. Os avés mantém-se presentes, sempre se preocupam
e procuram ter palavras e conversas que auxiliem os filhos
— para nio os deixar desistir ou entregar-se 4 tempestade.

Os av6s oferecem suporte ndo s6 aos filhos, mas a toda a
familia; mesmo que internamente os avds estejam sofrendo
intensamente, nio demonstram aos filhos e aos demais fami-
liares. Ndo apenas pelo motivo de nio quererem preocupar os
filhos, mas também por acreditarem que, ao demonstrarem
que estdo firmes em meio 4 situagdo de crise, podem enco-
rajar os demais membros da familia.

Eu tento ajudar com tudo, com o que ey posso, as vezes com a
gasolina, dou dinheiro para eles colocarem gasolina para vir para
cd. Além de vir para cd, também para ficar com ela, como eu vim
hoje (Lucia).

Eu tenho que cuidar da Alice [irmi da neta hospitalizada]
também e, nesse momento, eu nio estou sendo s6 avd, eu estou
sendo mde, porque eu preciso corrigir, chamar a atengio quando
é necessdrio, cuidar dela, dar carinho enquanto a mae dela estd
ausente o tempo todo (Madalena).

Tenho que ser forte. Tem um momento que eu, eu ndo posso me
abalar. Pra nio deixar os outros se abalarem também. E que
nesse momento eu estou sendo o cabeca da familia. Entio eu acho
que eu tenho que demonstrar forca pra eles, sabe? (Genivaldo).

A categoria “buscando forgas para conseguir estabili-
zar o barco” representa os recursos de que os avos dispdem
e buscam no enfrentamento da hospitaliza¢do dos netos;
envolve as subcategorias “apoiando-se na fé”, “buscando
receber informagdes sobre a saude do neto” e “buscando
novos relacionamentos”.

Independentemente da religido, a subcategoria
“apoiando-se na fé” compreende a busca de todos os avés
por apoio na fé ou na igreja e em seus lideres espirituais,
assim como também encontrar nela um propdsito ou um sig-
nificado para a hospitalizagio dos netos e para o sofrimento.

Receber informagdes sobre a sadde e o prognéstico dos
netos é identificado como essencial aos avés. Dessa forma,

eles estdo “buscando receber informagoes sobre a satide do
neto”. Contudo, podemos identificar que, para além das
necessidades de informagio, os avds precisam sentir-se aco-
lhidos pela equipe de satde.

Os av6s buscam novos recursos e interagdes durante
este momento de crise, buscam novos relacionamentos, e
esses novos recursos podem ser encontrados na ajuda, na
escuta e no companheirismo de conjuges, amigos e outros
familiares — até mesmo de desconhecidos que se solidari-
zam com a doenca da crianga e com a situagio vivenciada
pela familia.

Estou acreditando que para Deus tudo ¢ possivel, e a prova td ai
[aponta para a neta no bercol, que estd cada dia melhor. E eu
vou te falar, ela nasceu de novo (...) Deus usa o que a gente mais
ama, da maneira Dele, para nos ensinar, e eu falei pra Milena:
« A »

tu quero que vocé converse com Deus” (Madalena).

Nunca tinha visto ela [neta] daquele jeito, mas a hora que o
doutor falou para mim ‘ela estd bem, nio quero ver a Sra. cho-
rando’, ai eu dei um abrago nele, e ele falou de novo ‘nao quero
ver vocé chorando’, e esse abrago foi de agradecimento, me mar-
cou muito isso. Eu me senti acolhida por ele (Regina).

A gente estd recebendo ajuda, né, estamos fazendo um bingo para
ajudar ela. A cidade inteira se comoveu com a doenga da Laura
[neta], pessoas que eu nunca vi na minba vida aparecem na
porta da minha casa para ajudar, uns dao dinbeiro, outros com-
praram o bingo, traz oferta para o bingo (...) fica todo mundo
preocupado, tentando ajudar de alguma forma (Conceigio).

A categoria “mantendo a esperanca em dias melhores”
evidencia que os avés, mesmo diante de tanto sofrimento,
mantém a estabilidade e a unifo da familia até quando a
saide dos netos se estabilizar e eles puderem retornar ao lar e
ao circulo familiar. Mesmo que, para este retorno, seja preciso
a reestruturagio familiar, decorrente das novas necessidades
de cuidado relacionadas a sadde da crianga.

Durante toda a hospitalizagio, nesse processo de novas e
constantes interagdes com os netos, consigo e com a UTIP,
o0s avés constroem novos significados, que passam do medo
do desconhecido e de um ambiente destinado a morte, para
avisio da UTIP como salvagio e necessdria a sobrevivéncia
dos netos — visdo representada na subcategoria “familiari-
zando-se e ressignificando a UTIP”.

Nesse sentido, de construgdes de novos significados,
algumas situa¢ées prévias a internagio ja atormentam os
avés. Quando veem mudangas em seus filhos e na familia, os
avés percebem o impacto da hospitalizagio também nessas
relagdes — ndo apenas de maneira negativa, mas, também,
positivamente. A subcategoria “percebendo mudangas posi-
tivas na familia” representa essa compreensao.

Por fim, até que a satde dos netos se reestabeleca, os avés
compreendem a importincia da unifio familiar como forma
de manter a estabilidade e seguem “mantendo a familia unida
durante toda a hospitalizagio”.

Eu tinha muito medo de ela ficar sozinha e ninguém ficar vendo
ela, mas eu vi que nio ¢ assim. E muito importante ver que ela
estd sendo bem cuidada (...) eu nio sabia como era, eu ficava com
o coragdo na mao quando a mdae dela vinha embora, e ela fica
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bem com as enfermeiras, né? Ninguém quer ficar na UTI, sabe,
0 bom seria a gente ir para casa, mas como eu sei que € necessdrio,
pelo menos eu vejo que ela estd sendo bem cuidada e eu fico mais
tranquila com isso (Conceigio).

Avé materna realiza visita ao entrar no quarto e se depamr com
a neta acordada, sentada no bero, fica parada na porta sorrin-
do. A neta chama com as maos, e ao se aproximar “pede colo’, a
avd diz a uma das profissionais: “achei que nio pudesse pegar
no colo em UTIL. Ela melhorou, estd bem, eu estava com medo,
mas ela estd sendo bem cuidada” (Nota de observagio — 02 de
setembro de 2016).

Isso ai é uma ligio pra ela [filha], nao é pra menina, a menina
td fora de perigo jd, mas é pra ela ficar mais atenta (...) que
550 ai que aconteceuy é pra ela tomar um jez'z‘o, tomar um rumo
(Severino).

Eu tento manter a estabilidade da familia, de todos, meu ma-
rido, meu filho, meu irmdo, de todos, é o que tento, fodo mundo
unido. Estou procurando também sempre buscar uma palavra
de conforto para eles também, que estio sofrendo junto com a

gente (Cassia).

DISCUSSAO

Os av6s estdo intensamente envolvidos na experiéncia da
hospitalizagio e da doenca critica dos netos, estdo imersos
na tempestade que é verem seus netos em situagio grave
de saide e, com isso, sofrem e padecem de recursos e de
cuidados. Ao mesmo tempo, assumem o papel de sustentar
a familia neste momento turbulento — a despeito de todo o
seu préprio sofrimento.

O sofrimento e a preocupagio vivenciados pelos avés,
juntamente com as mudangcas na vida didria, definida pela
necessidade de reorganiza¢io familiar em decorréncia da
doenga e da hospitalizagio, intensificam o sofrimento. Neste
estudo, esse sofrimento foi caracterizado pelo fendomeno
“percebendo-se envoltos em uma tempestade”, outros tra-
balhos também o evidenciaram em contextos como o cancer
infantil, levando esses avés a perceberem manifestagdes fisi-
cas e psicolégicas do sofrimento, como ansiedade, depresso
e redugio da qualidade de vida@519.

Os avés consideram que manter o papel de sustentagio
da familia é mais importante do que dar vazdo aos seus
proprios sentimentos e sofrimentos, vivendo uma situa-
¢do de sofrimento emudecido. Esse resultado também foi
encontrado em avds que vivenciam o nascimento prematuro
dos netos, assim como a necessidade de hospitalizagdo em
unidade de terapia intensiva neonatal — situa¢bes nas quais
consideram-se como fontes primdrias de suporte aos filhos e
nas quais seu proprio sofrimento torna-se irrelevante quando
relacionado ao papel de oferecer suporte aos novos pais™™.

O suporte exercido pelos avés nesse contexto varia de
acordo com as demandas da familia, a comegar pelo suporte
social e instrumental, nas situagdes de crise, quando assumem
a tarefa de estabilizar e dar suporte aos netos e 2 familia®1%%9),

Manter a esperanga em dias melhores tem por objetivo
preservar a familia, que foi identificado neste estudo pelo
fenémeno “lutando para ser a 4ncora da familia”. Para os

avos essa é uma das maneiras de suporte, com o objetivo de
impulsionar a familia a seguir em frente, por meio da elabo-
ragio de estratégias direcionadas a “preservagio da estrutura
familiar, como também 2 manuten¢io de relacionamentos
que permitam a familia manter-se unida, evitar conflitos e
procurar oferecer apoio um para o outro”®, para, juntos,
evitar um desmoronamento. Esses resultados sdo referidos
em outros contextos, e também percebidos pelos pais como
importante forma de suporte!>'7),

Contudo, para prosseguirem neste papel, os avés possuem
diversas demandas — que sdo essenciais para conseguirem
compreender a situagio de crise e desenvolver o papel que atri-
buem a si. Nesse sentido, foi possivel encontrar, na literatura,
um discreto movimento no sentido de compreender melhor
quais sdo essas necessidades e, também, algumas estratégias
para atendé-las mais breve e prontamente, permitindo, aos
avos, terem o sofrimento amenizado ao receberem forgas e
recursos que julguem necessdrios para a propria estabilizagio
e para, dessa maneira, seguirem mantendo seu papel®10:19),

Um exemplo recente de tal movimento aconteceu na
Austrélia, com o desenvolvimento de uma escala com o
objetivo de identificar e mensurar as principais necessidades
dos avés, quando vivenciam o adoecimento dos netos pelo
cancer®. Nesse estudo, foi encontrado que a necessidade de
informagio é, na perspectiva dos avés, primordial: eles pre-
cisam de informagdes que envolvam a doenga, o tratamento,
o prognéstico, a cura e os cuidados paliativos, incluindo tam-
bém informagdes de como oferecer melhor suporte aos netos
e aos pais das criancas, nessa situagio, e onde buscar auxilio.
Tais resultados convergem com as demandas apresentadas
neste estudo e reforcam a necessidade de pensar em inclui-
-los na pritica didria de cuidado e de compartilhamento
de informagdes.

A busca pelo préprio auxilio compreende “o como” e “o
onde” buscar suporte emocional, ou seja, como se manterem
sauddveis e onde buscar ajuda se os netos morrerem. Os avés
identificaram como importante, também, terem contato e
interagdes com outros avés que estivessem vivenciando situa-
¢6es semelhantes, além de acesso a um livreto ou no formato
on-linecom informagdes gerais, no momento da internagio®.

Existe um discreto movimento de direcionar cuidados
especificos a essas necessidades, especialmente a informagao.
No contexto do cincer infantil, foi desenvolvido um livreto
com informagdes sobre a doenga, o tratamento, o prognéstico
e os procedimentos e também sobre a rotina hospitalar. Neste
recurso, hd informacgdes relativas ao manejo familiar e das
relagbes durante essa crise e de como, de maneira prética, os
avés podem auxiliar os filhos e a familia®®.

A literatura também evidencia preocupagio em rela-
¢do 4 saude dos avés que participam ativamente do cuidado
do neto, referindo que eles possuem pior saide e menor
bem-estar, bem como possuem maiores niveis de depressio,
devido a intimeros estressores, como preocupagdes com 0s
aspectos financeiro, instrumental e de disciplina oferecidos
aos netos, além de como manter as relagdes com os préprios
filhos e os companheiros*1?.

Na presenca da doenga dos netos, esses sintomas, espe-
cialmente em relagio a redugio da qualidade de vida e aos
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indicadores de satde mental, se intensificam. Avés que
vivenciam o céncer infantil dos netos apresentaram indices
maiores de depressdo, ansiedade e insonia, quando compa-
rados a avés de criangas saudéveis, assim como necessidade
maior de uso de medicamentos para o tratamento!41?,

Dessa forma, ¢ relevante destinar atengio especial e esti-
mular a necessidade de os avés cuidarem da prépria satde e
buscarem por auxilio, orientando-os a ndo negligenciarem
a si e a propria saide em fungdo de sustentar a familia e os
netos, assim como a buscar outros relacionamentos e fontes
de apoio, estimulando-os a conversar com outros avés, que
passam pela mesma situagio, e a buscar apoio em amigos,
outros familiares, companheiros e na religiosidade®®"

Intervengdes no sentido de prevenir esses efeitos tém
sido descritas timidamente na literatura, como a criagdo de
um projeto “avés sauddveis”, realizado por meio de grupos e
visitas domiciliares conduzidas por enfermeiros e assistentes
sociais, para a avalia¢do de saide e dos comportamentos de
satde, seguida da educagio em saide e da defini¢do de metas
para atender as preocupagdes dos avés™.

Essas interven¢des apresentaram resultados promissores
em relagio as relagdes sociais e a saide fisica e mental — com
destaque, neste dltimo aspecto, para a redugio de niveis de
ansiedade e sintomas de depressiot'?.

De maneira semelhante, a fim de oferecer apoio aos avés
durante um periodo de crise familiar, no contexto da hospita-
lizagdo em unidade neonatal, pesquisadores realizaram grupos
de intervengdo, que tratavam de assuntos demandados pelos
avos e que envolveram o compartilhamento de informagées a
respeito da saide dos netos, os procedimentos, o prognéstico e
as maneiras de manter o papel de suporte competentemente a
toda familia, ajudando, compartilhando, defendendo e prote-
gendo seus membros — especialmente os filhos®). Essa estra-
tégia permite também o contato entre os avés que vivenciam
situagbes semelhantes, promovendo o compartilhamento de
vivéncias pessoais € 0 auxilio mutuo entre eles?.

Evidenciado neste estudo e encontrado também na lite-
ratura, o desenvolvimento desse papel é mais importante do
que o cuidado e a atengdo a si proprio™. Dessa forma, os
av6s silenciam e colocam de lado seu préprio sofrimento,
bem como suas préprias necessidades.

No entanto, essas demandas, representadas pelas cate-
gorias “percebendo-se rodeados pelo sofrimento” e “tendo
o horizonte obscurecido por incertezas e isolamentos”,

RESUMO

incluindo também a atencio & prépria saide, nio devem ser
negligenciadas pelos avés, visto que recursos de apoio pré-
prios auxiliam e fortalecem o desenvolvimento desse papel
vital ao funcionamento da familia durante essas vivéncias.

O apoio recebido, representado pelas categorias “man-
tendo a esperanga em dias melhores” e “buscando forgas para
conseguir estabilizar o barco”, envolve recursos externos e
forgas que sustentam os avos, para eles manterem em desen-
volvimento o papel que atribuem a si, bem como o processo
de ressignifica¢do da experiéncia.

Intervencdes de apoio especifico aos avés, desde livretos
até grupos de conversas, mostram-se efetivas para fortalecer
aqueles que tomam para si o papel de ser o apoio principal
da familia no momento da crise, mantendo sua estabilidade
e sua integridade.

CONCLUSAO

Este estudo proporcionou o entendimento mais apro-
fundado da experiéncia da hospitalizagio em UTIP para a
familia, sob a perspectiva dos avés. Evidenciou-se que eles
vivenciam uma jornada de intenso e multiplo sofrimento
a0 se depararem com a interna¢io do neto em cuidados
intensivos, que os abala de forma significativa. Entretanto,
percebendo-se como alguém capaz de sustentar a familia em
meio 2 crise, eles batalham por isso, por vezes emudecendo
o seu préprio sofrimento. Esse papel para eles é custoso e
extenuante, e eles também apontaram a caréncia de suporte
e recursos especificos para os avos durante a hospitalizagio
do neto, especialmente no que tange as suas demandas de
inclusdo e informagio da equipe de satde.

Como limitagio, citamos que a pesquisadora principal é
membro da equipe assistencial da unidade onde foi realizada
a coleta de dados, havendo possibilidade de viés durante as
entrevistas, por ja conhecer e possuir vinculo com as fami-
lias atendidas.

Entretanto, fica clara a urgente a necessidade de desen-
volver estratégias de avalia¢io e intervengio familiar envol-
vendo todos os membros, e sugere-se pesquisas que avancem
nesse sentido, incluindo a terceira e quarta geragdes familia-
res. Conclui-se que o desafio para a pritica de enfermagem
¢ encontrar maneiras de ampliar a compreensio e a insergio
da familia no cuidado com a crianga internada em unidade
de terapia intensiva, tanto para os pais como — a partir dos
resultados deste estudo — para os avés.

Objetivo: Compreender a experiéncia dos avés de ter um neto hospitalizado em Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica. Método:
Estudo qualitativo, que utilizou o referencial teérico do Interacionismo Simbélico e, como referencial metodolégico, os pressupostos
da Teoria Fundamentada nos Dados, realizado com avés de criangas hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica de
um hospital-escola de uma universidade do interior de Sdo Paulo. Os dados foram coletados por meio de observagio participante
e entrevistas semiestruturadas e analisados seguindo as etapas de codificagio aberta e axial da Teoria Fundamentada. Resultados:
Foram entrevistados nove avés. Identificaram-se dois fenomenos: “Percebendo-se envoltos em uma tempestade” e “Lutando para ser a
ancora da familia”, que compreendem o sofrimento vivenciado e o papel de suporte desenvolvido pelos avés durante a hospitalizagio.
Conclusio: Os avés desenvolvem um importante papel de sustentagio familiar durante a crise, portanto ¢ essencial que se pense em
estratégias de cuidado da familia que envolvam também essa geragio familiar, cada vez mais presente e participativa nos diferentes

cendrios de atengdo a satde.

DESCRITORES

Crian¢a Hospitalizada; Avos; Relagdes Familiares; Enfermagem Pedidtrica; Unidades de Terapia Intensiva Pedidtrica.
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RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de los abuelos que tienen un nieto hospitalizado en Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica.
Método: Estudio cualitativo, que utiliz6 el referencial teérico del Interaccionismo Simbélico y, como referencial metodolégico, los
presupuestos de la Teorfa Fundamentada en los Datos, realizada con abuelos de nifios hospitalizados en Unidad de Terapia Intensiva
Pedidtrica de un hospital-escuela de una universidad del interior de Sao Paulo. Los datos fueron recolectados por medio de observacién
participante y entrevistas semiestructuradas y analizados siguiendo las etapas de codificacion abierta y axial de la Teoria Fundamentada.
Resultados: Fueron entrevistados nueve abuelos. Se identificaron dos fenémenos: “Percibiéndose envueltos en una tempestad” y
“Luchando para ser el ancla de la familia”, que resumen el sufrimiento vivido y el papel de soporte desarrollado por los abuelos durante
la hospitalizacién. Conclusién: Los abuelos desarrollan un importante papel de sustentacién familiar durante la crisis, por lo que es
esencial que se piense en estrategias de cuidado de la familia que involucren también a esta generacién familiar, cada vez mds presente y
participativa en los diferentes escenarios de atencién a la salud.

DESCRIPTORES
Nifio Hospitalizado; Abuelos; Relaciones Familiares; Enfermeria Pedidtrica; Unidades de Cuidado Intensivo Pediatrico.
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