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RESUMO

Introducgdo: A situacdo de adoecimento infantil demanda maior atencéo e cuidado da familia
em decorréncia dos ajustes que se fazem necessarios e do impacto que causa em todos 0s
familiares. A familia precisa desenvolver habilidades fisicas e emocionais para lidar e manejar
as situagBes adversas enfrentadas nesse contexto. Familias vivendo a experiéncia de
hospitalizacdo de uma crianga ou de um adolescente possuem niveis elevados de ansiedade. E
necessario identificar e compreender a ansiedade vivenciada por estes familiares, para propiciar
melhor assisténcia profissional. Objetivo: Identificar a ansiedade de familiares acompanhantes
no contexto da hospitalizacdo da crianca e do adolescente. Método: Trata-se de um estudo
descritivo com abordagem mista. Os participantes do estudo sdo familiares de
criancas/adolescentes atendidas na enfermaria pediatrica do Hospital Universitério Maria
Aparecida Pedrossian, Campo Grande, MS. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, sob o CAAE n.
30714920.3.0000.0021 e parecer n. 4.003.836. Os dados foram coletados no periodo de
setembro e outubro de 2020 e ocorreu por meio da aplicacdo do Inventéario de Avaliacdo de
Ansiedade — versdo Estado e Trago, respectivamente, e para os dados qualitativos um formulario
sociodemogréfico foi aplicado através de entrevista semiestruturada. Os dados de natureza
quantitativa foram registrados em um banco de dados no programa Excel 2016 e analisados por
procedimentos estatisticos de analise descritiva, comparacdo e correlacdo. As entrevistas foram
transcritas na integra e os dados foram analisados por meio da proposta de Morse e Field de
Anélise Qualitativa de Contetido. Resultados: Participaram do estudo 30 familiares, sendo
majoritariamente mulheres com idade mediana de 33 anos, casadas ou que viviam em unido
estavel. Quanto ao Inventario de Ansiedade Trago e Estado (IDATE), a média do escore final
da ansiedade-Trago foi maior quando comparada a média do escore final da ansiedade-Estado.
A partir da integragdo dos dados, por meio do método misto, evidenciou-se que a ansiedade dos
familiares acompanhantes € intensificada a medida que se veem diante da interrupgdo de
atividades cotidianas e que o cenario hospitalar e todos os acontecimentos provindos da
hospitalizacdo geram medo e propiciam o0 aumento da ansiedade dos envolvidos. Além disso,
as mudangas nas condigOes escolares e 0s impactos no eixo laboral foram responsaveis pelo
aumento da ansiedade dos familiares diante o contexto pandémico. Entretanto, em meio as
condicdes adversas da hospitalizacdo, os familiares reconhecem que o suporte social, a crenca
e fé em Deus, e 0 apoio da equipe de salude sdo fundamentais para redugdo da ansiedade.
Conclusoes: Conclui-se, a partir do estudo, que familiares acompanhantes se sentem ansiosos
durante a hospitalizagdo e esse sentimento foi intensificado pelo contexto pandémico. Ainda, a
ansiedade durante a hospitalizacéo esté relacionada ao medo, a inseguranca e a incerteza acerca
do futuro da crianca/adolescente e a interrupcdo da vida ocasionada por esse contexto.
ImplicagGes para pratica: A partir da identificagdo da ansiedade e compreensdo dos fatores
associados, novos estudos poderdo ser realizados para elaboracéo de estratégias de intervengéo
que promovam 0 apoio e acolhimento dos familiares acompanhantes visando a atenuacdo da
ansiedade e o melhor enfrentamento desse contexto.

Palavras-chave: Ansiedade. Familia. Hospitalizacdo. Crianca. Adolescente.

\ Comentado [1]: mudar

\‘ Comentado [2]: Colocar resultados integrados




ABSTRACT

Introduction: The situation of childhood illness demands greater attention and care from the
family as a result of the adjustments that are necessary and the impact it causes on all family
members. The family needs to develop physical and emotional skills to deal with and manage
adverse situations faced in this context. Families living through the hospitalization experience
of a child or adolescent have high levels of anxiety. It is necessary to identify and understand
the anxiety experienced by these family members, in order to provide better professional
assistance. Objective: To identify the anxiety of accompanying family members in the context
of child and adolescent hospitalization. Method: This is a descriptive study with a mixed
approach. Study participants are family members of children/adolescents cared for in the
pediatric ward of Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian, Campo Grande, MS. The
study was approved by the Research Ethics Committee of the Federal University of Mato
Grosso do Sul, under CAAE n. 30714920.3.0000.0021 and opinion no. 4,0003,836. Data were
collected from September to October 2020 and took place through the application of the Anxiety
Assessment Inventory — State and Trait version, respectively, and for qualitative data a
sociodemographic form was applied through a semi-structured interview. Data of a quantitative
nature were recorded in a database in Excel 2016 and analyzed by statistical procedures of
descriptive analysis, comparison and correlation. The interviews were transcribed in full and
the data were analyzed using Morse and Field's Qualitative Content Analysis proposal. Results:
Thirty family members participated in the study, mostly women with a median age of 33 years,
married or living in a stable relationship. As for the Trait and State Anxiety Inventory (STAI),
the mean of the final score of Trait-anxiety was higher when compared to the mean of the final
score of State-anxiety. From the integration of data, through the mixed method, it was evidenced
that the anxiety of the accompanying family members is intensified as they face the interruption
of daily activities and that the hospital setting and all events arising from hospitalization
generate fear and provide an increase in the anxiety of those involved. In addition, changes in
school conditions and impacts on the work axis were responsible for the increase in family
members' anxiety regarding the pandemic context. However, amid the adverse conditions of
hospitalization, family members recognize that social support, belief and faith in God, and the
support of the health team are essential to reduce anxiety. Conclusions: The study concludes
that accompanying family members feel anxious during hospitalization and this feeling was
intensified by the pandemic context. Still, anxiety during hospitalization is related to fear,
insecurity and uncertainty about the future of the child/adolescent and the interruption of life
caused by this context. Implications for practice: From the identification of anxiety and
understanding of associated factors, further studies can be carried out to develop intervention
strategies that promote the support and welcoming of accompanying family members, aiming
at alleviating anxiety and better coping with this context.

Keywords: Anxiety. Family. Hospitalization. Child. Adolescent.
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1 INTRODUCAO

1.1 APROXIMACAO COM O TEMA

Antes mesmo de ingressar na graduacdo, sempre tive afinidade com a &rea pediéatrica.
No 5° semestre da graduacéo, ap6s passar pelo médulo de Salde da Crianga e do Adolescente,
meu interesse se confirmou. Entretanto, até entdo eu enxergava a crianga e 0 adolescente como
um ser Unico e apesar de desde o inicio da graduagdo a tematica da familia ser abordada,
principalmente pela Prof. Dr2. Maria Angélica Marcheti, confesso que nunca tinha percebido a
familia como importante no processo do cuidado a crianga e ao adolescente.

Em 2017, fui selecionada como bolsista de extensido do projeto “Apoio e assisténcia a
crianga/adolescente com cancer e sua familia”, coordenado pela Prof*. Dr*. Fernanda Ribeiro B.
Marques, e foi a partir dos encontros realizados pelo projeto e o constante trabalho com a Profa.
Fernanda, que sempre defendeu a importancia da familia no contexto do cuidado pediatrico,
que meu interesse pela temética da familia emergiu. Fui bolsista por dois anos consecutivos e
no decorrer desse periodo buscava aprender e entender a necessidade e a importancia da familia
para melhoria da qualidade da assisténcia de enfermagem.

Concomitante ao projeto no qual eu era bolsista, ocorria uma roda de conversa semanal
na enfermaria pediatrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian, mediada pelos
profissionais de salude de maneira informal. Nesse encontro os familiares expressavam seus
sentimentos e angustias com relagdo a hospitalizacdo das criangas e adolescentes. Em 2017,
houve uma parceria entre esses profissionais com o LEPIF (Laboratério de Estudos e Pesquisas
em Intervencdo Familiar) com o intuito de auxiliar no manejo com as familias. Em 2018, em
decorréncia dessa parceria e com o objetivo de formalizar a roda de conversa, foi criado o
projeto de extensdo “Ped-Ipé: trocando experiéncias com as familias de criangas/adolescentes
internadas”.

O Ped-1pé tinha o objetivo de, por meio de dindmicas, promover um espago para livre
expressdo e compartilhamento de dividas, sentimentos e vivéncias, de modo a propiciar um
ambiente de troca de informacg0es e de experiéncias entre os discentes, profissionais e familia
sobre a internagdo da crianca e do adolescente, a fim de fortalecer as familias e promover sua
autonomia para desenvolver estratégias para o melhor manejo da situagéo vivenciada. O nome
do projeto, Ped-Ipé, faz alusdo a Arvore Ipé, tipica na cidade de Campo Grande-MS; as
dindmicas utilizadas faziam uma comparacéo com a fauna, flora e com a Arvore Ipé e suas

modifica¢Bes que ocorriam em cada estacdo do ano.
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A partir dos encontros do Ped-1pé que eu participei, percebi o quanto as familias se
mostravam angustiadas e ansiosas frente ao contexto da hospitalizacdo da crianca e do
adolescente, além da imensiddo de outros sentimentos e emocdes que permeavam as familias
durante a internagdo, por vezes oriundas das incertezas acerca do futuro, medo pelo desfecho
da internacdo, culpa pelo adoecimento da crianga/adolescente e preocupagdo com questdes
externas relacionadas aos demais familiares.

Nesse momento comegaram a surgir questionamentos e inquietagdes como por exemplo
0 como essas familias se sentiam estando internadas com as criancas; como eles percebiam os
sentimentos que permeiam a hospitalizacdo; como saber o qudo ansiosas essas familias ficam
nesse contexto; serd que possuem algum apoio durante a hospitalizagdo da crianga; e o que
podemos fazer para auxilia-las nesse periodo?.

Nessa perspectiva, instigada por esses questionamentos, nos deparamos com a
necessidade de elaborar um projeto de pesquisa para compreender os sentimentos dos familiares
frente ao processo de hospitalizacdo da crianga e do adolescente. Assim, no final de 2018, ano
da finalizacdo da minha graduacdo, sob o incentivo e apoio da Profe. Fernanda, realizei o
processo seletivo para ingresso no mestrado, com posterior aprovagao.

Esperamos, a partir desse estudo, compreender as repercussdes que a hospitalizagdo
ocasiona na vida do familiar acompanhante, bem como identificar os fatores associados a
ansiedade de familiares acompanhantes no contexto da hospitalizagdo da crianga e do
adolescente, para posteriormente elaborar estratégias de intervencdo que possibilitem o alivio
da ansiedade e o melhor manejo da familia frente ao contexto do adoecimento e hospitalizagéo

de um filho.

1.2 CONTEXTUALIZAGAO DO TEMA

1.2.1 A crianca e o adolescente no hospital

No ciclo da vida espera-se que toda crianca nasca, cresca e se desenvolva numa
perspectiva saudavel. Entretanto, situacGes adversas podem acontecer e romper as expectativas
atuais e futuras da crianca e do adolescente, bem como de todos que os cercam. De um modo
mais amplo, pode-se dizer que o processo dindmico e continuo que ocorre desde o nascimento
até a fase adulta da vida, pode, em inimeras circunstancias, sofrer uma contrariedade (BRASIL,
2012a).

Nas Gltimas trés décadas, em consequéncia da criagio do Sistema Unico de Satde

(SUS), da consolidacao de politicas publicas voltadas para a atencéo integral da satide materno-
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infantil e ao avango cientifico e tecnol6gico, houve reducdo significativa das taxas de
mortalidade infantil. Entretanto, apesar dessa reducéo, as taxas de parto prematuro, obesidade
e de criangas com condigdes cronicas de salide permaneceram em alta, 0 que projeta a maior
necessidade de atendimento e assisténcia de saide por parte desses individuos (OLIVEIRA et
al., 2016; MAGALHAES et al., 2018).

As criangas contemplam um grupo mais suscetivel ao aparecimento e agravamento de
uma doenca em decorréncia da fragilidade devido ao préprio extremo da idade e ao
desenvolvimento das defesas do corpo. Essa condico, por vezes, aliada a fatores relacionados
ao baixo nivel socioecondmico, a elevada densidade domiciliar, a exposi¢do ao fumo, frio e
umidade, & desnutricdo, ao desmame precoce, & baixa idade materna, ao baixo grau de instrugéo
da mée e/ou méas condi¢cdes de saneamento e moradia, podem, em algum momento da vida
interromper o processo dinamico e continuo de crescimento e desenvolvimento saudavel
esperado pela familia, e por vezes, culminar na hospitaliza¢do ou tratamento a longo prazo da
crianca ou adolescente (BRASIL, 2012a; SILVA et al., 2017).

As doencas agudas sdo consideradas predominantes na populagdo infantil, diferente do
que ocorre nos individuos adultos. Muitas vezes essas condigdes sdo de causas evitaveis se bem
assistidas pela Atencdo Primaria & Salde (APS) (PEDRAZA; ARAUJO, 2017). Quanto as
doencas cronicas da infancia, estima-se que elas sejam responsaveis por um terco das
hospitaliza¢des infantis, visto que, os individuos com essa condi¢do tém duas vezes mais
chances de internar em decorréncia da irreversibilidade da doenga (BATALHA, 2017).

Barbosa, Costa e Vieira (2017) descreve que o grupo de principais causas de internacdo
infantil é o das doencas do aparelho respiratério seguido pelo das doencas infecto-parasitarias.
Este dado é corroborado pelos ultimos dados do DATASUS que mostram que em 2019, no
Brasil, 2.571.771 criancas e adolescente foram hospitalizadas, sendo 1.197.402 do sexo
masculino e 1.374.369 do sexo feminino; a principal causa foi em decorréncia de doengas do
aparelho respiratério, sendo responsavel por 19,84% do total de hospitalizagdes, seguido por
afecc¢des originadas no periodo perinatal, doencas infecciosas e parasitarias, e lesdes decorrentes
de envenenamento e outras causas externas, respectivamente.

O adoecer infantil & um evento complexo e na maioria das vezes decorre de uma
assisténcia fragmentada e pontual, e quando essa condigdo implica na necessidade de
internacdo, o0s sentimentos ameacadores vivenciados pelas criangas e adolescentes sdo
intensificados, visto que além das sensa¢Bes negativas ja vivenciadas pelo aparecimento da
enfermidade, se deparam com um ambiente totalmente diferente da sua realidade (RUMOR;
BOEHS, 2013; SILVA et al., 2017).
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A hospitalizagdo e a rotina de tratamento colocam a crianga e/ou adolescente frente a
um ambiente alheio a sua realidade, no qual os procedimentos invasivos, as constantes
medicac0es, a exposicdo a varias pessoas desconhecidas e as limitagdes fisicas passam a fazer
parte da vida cotidiana (MOTTA et al., 2015). Ela se vé diante de sinais, sintomas e sentimentos
total ou parcialmente desconhecidos, além de diversas reacdes decorrentes das alteracdes na sua
rotina (SOUSA et al., 2014).

E uma condicdo complexa que exige uma adaptacdo e favorece o afastamento de
pessoas, perda da autonomia e de contextos significativos. Estar rodeada de aparelhos,
medicagdes e procedimentos constantes, pessoas desconhecidas e vivenciar a mudanca brusca
de sua rotina traz a tona uma realidade que destitui a crianca e/ou adolescente de sua fungéo
etéria, fazendo com que a mesma perca sua singularidade (ALMEIDA et al., 2016;
MENDONCGA, 2015).

A crianga/adolescente percebe a hospitalizacéo e a condicéo enfrentada por ela como
castigo por algo errado que tenha feito, e por vezes, culpa a familia ou a equipe pelo sofrimento
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imposto. Expressdes como “vocé € corajosa”, “menino ndo chora”, “vamos tomar a inje¢do bem
quietinha para ir logo para casa”, “ele ¢ forte, ndo chora” advindas dos profissionais e at¢ mesmo
dos familiares sdo comuns, com isso as criangas/adolescentes se sentem repreendidas e acabam
expressando sua raiva por meio de comportamentos extremamente agressivos (SCHNEIDER,;
MEDEIROS, 2011).

A doenca e a hospitalizacéo sdo as primeiras crises que as criangas tém de enfrentar. Tal
fato implica em sofrimentos fisicos e psiquicos dificilmente aceitos, ¢ um momento de grande
impacto na vida da crianca e do adolescente, pois 0 mesmo se vé diante do desconhecido e
frente a incertezas, visto que estdo inseridas em um ambiente ndo familiar, desconhecem o
desfecho da doenca e o tempo de tratamento, precisam conviver com pessoas nunca antes vistas,
além de se separarem da familia e amigos. Todo esse contexto gera um desequilibrio
biopsicossocial e séo fatores desencadeadores de estresse. A forma como a crianga/adolescente
reage a essas vivéncias sao influenciadas pela sua idade de desenvolvimento, experiéncias
prévias com a doenga, separagdo ou hospitalizacdo, habilidades de enfrentamento inatas e
adquiridas, a gravidade do diagnostico e o sistema de suporte disponivel (PISKE et al., 2013).

Quando hospitalizada a crianca se vé diante da problematica de sua propria doenca e da
internagdo em si que é envolta de mistérios e insegurancgas. Sentimentos como medo, angustia,
raiva, choro e tristeza se fazem presentes. Nesse momento, a crianca e o adolescente passam de
agente ativo para agente passivo em relacdo aos aspectos de sua vida e saide (PISKE et al.,
2013).
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A principal reagdo ao desconhecido dos seis meses de vida até a idade pré-escolar,
oportunizado pela hospitalizagdo, é a depressdo anaclitica também conhecida como ansiedade
de separacdo. A depressdo anaclitica é composta por 3 estagios, sendo: protesto, desespero e
desapego. Criangas de 3 a 6 anos apresentam relac@es interpessoais mais seguras, assim, podem
tolerar melhor breves periodos de separacdo dos pais e desenvolver melhor uma relacdo de
confianga com outros adultos significativos. Além disso, tendem a apresentar comportamentos
de protesto mais sutis e passivos do que aqueles observados nas criangcas menores (MERCK;
MCELFRESH, 2014).

Quanto as criangas em idade escolar, estas estdo em uma fase na qual buscam sua
independéncia. Eventos que interfiram nos seus sentimentos de dominio e poder sdo os
principais causadores da perda de controle da crianga nesta fase, o que aumenta a percepcéo de
ameaga e afeta as capacidades de enfrentamento da mesma a situagdo. Ja os adolescentes estédo
em busca da sua identidade pessoal, logo, preocupam-se com sua imagem corpérea e com a
limitacdo de sua independéncia, podendo entdo reagir a hospitalizagdo com rejei¢do, auséncia
de cooperacdo e afastamento (MERCK; MCELFRESH, 2014).

O afastamento da escola é outro fator de repercussdo no processo de hospitalizagdo da
crianca e do adolescente, ndo somente pela separagdo dos colegas, mas tambhém pelos impactos
no processo de aprendizagem, principalmente quando se trata de internages longas ou
repetidas. Todo esse contexto pode implicar em um baixo rendimento escolar ao retornarem,
perda do ano letivo, dificuldades de reintegragdo na escola, evaséo escolar, bem como a redugéo
da autoconfianca no retorno & comunidade escolar (FONTES, 2012).

Durante a hospitalizacdo a crianca e o adolescente sdo inseridos em uma situacdo nova
e, portanto, desconhecida, se veem obrigados a deixar sua privacidade subordinada a dindmica
hospitalar. Dessa forma, perceber as individualidades de cada crianga, entender seus aspectos
emocionais e sociais, e utilizar técnicas adequadas de comunicagdo e de relacionamento sdo
fundamentais para diminuir as sensagGes desagradaveis oriundas da hospitalizagdo
(SCHNEIDER; MEDEIROS, 2011; GOMES et al. 2014).

As consequéncias advindas da hospitalizacdo podem se estender até mesmo no periodo
pos alta. Criangas pequenas podem apresentar inicialmente indiferenga em relagdo aos pais e
familiares por algumas horas a alguns dias, seguido de comportamentos de dependéncia, como:
se agarrar mais aos pais e solicitar maior atencdo dos mesmos; além disso, outros
comportamentos negativos podem ser: resisténcia em dormir sozinho, despertar noturno,

pesadelos, afastamento e timidez, hiperatividade, birras, peculiaridades alimentares, fixagdo a
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um objeto, e regressdo de habilidades previamente adquiridas, como por exemplo escovar 0s
dentes. Com relagdo as criancas mais velhas/adolescentes, 0s comportamentos negativos
incluem: frieza emocional, raiva contra os pais e ciime em relagdo a terceiros (MERCK;
MCELFRESH, 2014).

A hospitalizacdo infantil gera estresse e impactos ndo somente na vida do paciente, mas
também em toda a sua dindmica familiar, pois os insere em um meio desconhecido que infringe
sua privacidade e ameacga sua seguranca, gerando sentimentos de impoténcia e desamparo, 0
que demanda ainda o desenvolvimento de habilidades para lidar com as pressdes, angustias,
dificuldades e com as incertezas de ter a vida familiar posta entre a casa e o ambiente hospitalar
(GOMES et al. 2012).

1.2.2 A familia no contexto da hospitalizagdo da crianca e do adolescente

1.2.2.1 A inser¢do da familia no cuidado a crianca hospitalizada

Historicamente, em um contexto global, até meados da década de 40 e 50, 0 acesso
integral dos pais no ambiente hospitalar ndo era garantido, dado o contexto epidemioldgico da
época, no qual a assisténcia de enfermagem a crianca hospitalizada tinha por objetivo prevenir
a transmissao de infecgdes por meio do isolamento rigoroso. Assim, em decorréncia dessa forma
de atendimento, o afastamento dos familiares e das criangas ocorriam de maneira trivial; as
visitas dos familiares eram desestimuladas, as criangas eram mantidas sozinhas e confinadas.
Nessa perspectiva, a crianga que se encontrava em um processo de crescimento e
desenvolvimento permanecia afastada do seu ambiente familiar durante toda a internacéo
(ANDRADE et al. 2017; LIMA; ROCHA; SCOCHI, 1999).

Com isso, em 1951, ap6s a publicacdo do Relatério sobre a privacdo materna como fator
etioldgico perturbador da satide mental pela Organizagdo Mundial da Sadde, despertou-se a
preocupacdo com o crescimento e desenvolvimento da crianga no contexto da assisténcia
hospitalar (HOLANDA, 2008; LIMA; ROCHA; SCOCHI, 1999). Entretanto, somente em
1959, apds a publicagdo do Relatério Platt na Inglaterra, é que foi garantida a permanéncia de
um membro familiar em todo processo de tratamento e recuperacdo da crianca.- Este relatdrio
evidenciou a importancia da presenca dos pais no cuidado a crianga hospitalizada e trouxe a
tona a preocupagdo com o hem-estar da crianga internada, impulsionando discussdes e analises

acerca do processo de hospitalizagdo infantil, procurando alternativas para humanizar esse



Introducdo | 22

contexto. Foi considerado um marco na organizagdo das praticas de assisténcia a crianca
(LONDON, 1959; PRATA, 2013; LIMA; ROCHA; SCOCHI, 1999).

A partir dessa nova Otica de assisténcia as criancas hospitalizadas, os demais paises
comegaram a desenvolver estratégias para incentivar e encorajar 0s pais e/ou responsaveis a
permanecerem com suas criangas durante as hospitalizaces. No Brasil, ap6s trés décadas, por
meio da Lei n. 8069 de 13 de julho de 1990, foi instituido o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), o qual promulga como direito a permanéncia de um acompanhante nas enfermarias
pediatricas de todo territério nacional por meio do Artigo 12 que dispde que (...) "os
estabelecimentos de salde devem proporcionar condicfes para a permanéncia, em tempo
integral, de um dos pais ou responsével, nos casos de internacdo de criancas e adolescentes".
Assim, houve a universalizagdo dos direitos da crianca e do adolescente no que tange as
questdes da hospitalizacdo sendo possivel 0 acompanhamento da méae ou responsavel durante o
processo de hospitalizacdo (BRASIL, 1990; ANDRADE et al. 2017).

A permissibilidade de um acompanhante durante a internacéo pediatrica foi um avango
importante nas questdes humanizadoras, pois reconheceu-se que a partir da presenca do familiar
as angustias, o sofrimento e o estresse emocional tanto da crianga quanto dos familiares
envolvidos eram minimizados, e que a partir disso era possivel incluir de maneira ativa a familia
no processo de cuidados prestados a crianca. Além disso, percebeu-se que a adocdo da
internagdo conjunta mae-filho reduziu o tempo de internacdo infantil, favorecendo, em
consequéncia, a rotatividade e disponibilidade de leitos (VEIGA et al., 2009; FONSECA,;
CALEGARI, 2013).

Nessa perspectiva, o profissional de saide deve preocupar-se com o acolhimento da
familia e incentivar a permanéncia dos pais e/ou responsaveis nas unidades de internagdo, bem
como a participacdo direta nos cuidados a crianga/adolescente, de forma que o cuidado seja
centrado na familia (DRAGALZEW et al., 2017; PRATA, 2013).

A presenga dos pais e familiares significativos para crian¢a e o adolescente durante a
internagdo minimiza o sofrimento dos envolvidos, dessa forma é fundamental que o cuidar em
pediatria esteja vinculado a familia de modo a reconhecé-la como um fenémeno complexo que
demanda apoio, especialmente na situagcdo de doenca (AZEVEDO; LANGONI JUNIOR,;
CREPALDI, 2017).

A familia, principalmente os pais, em meio a desordem vivenciada decorrente da
hospitalizacdo, representa seguranga, carinho e apoio tanto para crianga quanto para o
adolescente, assim, exerce papel fundamental e imprescindivel no enfrentamento da condicéo

vivenciada no periodo de hospitalizagdo. Entretanto, diversos impactos e repercussdes sdo
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evidenciadas na vida dos familiares que vivenciam a hospitalizagdo infantil (QUIRINO;
COLLET; NEVES, 2010).

1.2.2.2 Os impactos da hospitaliza¢do infantil na familia

Durante a hospitalizacdo da crianga e do adolescente todo o apoio necessario para o
enfrentamento desse momento desafiador se da pela presenga dos pais ou de familiares que sdo
significativos para o envolvido. Com isso, o familiar acompanhante se torna uma representagao
de toda sua rede social, e passa a ser significado de apoio durante a permanéncia no ambiente
hospitalar (BRASIL, 2004; HENRIQUES; CAIRES, 2014).

O cenario hospitalar provoca uma ruptura tanto da crianga quanto de sua familia com o
seu ambiente cotidiano, o que altera suas percepcdes e emogbes (GOMES et al., 2012). A
hospitalizacdo da crianca e do adolescente é um evento complexo e estressante, pois insere os
envolvidos em um ambiente que ameaga a sua segurancga e autonomia. A familia, por vezes,
sente-se culpada pela condicdo enfrentada pela crianca/adolescente, e tem a sensacéo de perder
o controle de suas vidas (BARRETO; ALENCAR; MARCON, 2018).

Este contexto de hospitalizagdo implica em reorganiza¢es familiares e de maneira
inesperada, gera um impacto significativo na conjuntura familiar, influenciando diretamente no
convivio de seus membros e no papel desempenhado por cada um. O cuidador principal, por
vezes, abdica de suas atividades laborais e/ou rotineiras para acompanhar a crianga e/ou
adolescente na internagdo, enquanto os demais membros se reorganizam dentro do contexto
familiar para suprir a auséncia dos demais, tanto em questdes financeiras quanto sociais e
comportamentais. Assim, o funcionamento da familia passa a girar em torno da condicdo da
crianca e do adolescente (AZEVEDO; MODESTO, 2016; MARTINS; AZEVEDO; AFONSO,
2018; SILVA et al., 2018).

Diante da hospitalizagdo, a maior dificuldade evidenciada estd relacionada ao
distanciamento da familia, pois ocorre uma mudanga no convivio e no comportamento familiar,
em decorréncia da nova rotina imposta pela internacdo (FERREIRA et al., 2020).

Entretanto, embora a presenca do familiar seja fundamental, é importante salientar que
0o mesmo pode sofrer abalos emocionais durante esse processo em decorréncia da
responsabilidade empregada no papel de cuidar. Assim, podem ser desencadeados sentimentos
de angustia e ansiedade, bem como sobrecarga e esgotamento fisico e mental dos familiares
envolvidos (CARDOSO et al., 2019).

Corroborando com o exposto acima, Arruda et al. (2019) infere que inseguranca,

incerteza, culpa, medo, tristeza, ansiedade e angustia sdo sentimentos que permeiam o periodo
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de hospitalizagdo, os quais sdo intensificados pela preocupagdo dos familiares em prestar o
melhor cuidado para o ente e pelo desconhecimento acerca do que vai acontecer no decorrer da
internacéo.

Diante do cenério da hospitalizacéo, é preciso que os familiares aprendam a lidar com a
rotina e com os procedimentos terapéuticos, bem como adotem comportamentos que permitam
reconduzir a vida cotidiana familiar dentro dos parametros impostos pelo internamento
hospitalar, visto que trata-se da interrupcdo do estilo de vida anterior e de uma transicao
importante dentro do contexto da familia, no qual a vida passa a ser guiada pela hospitalizacéo
(AZEVEDO; MODESTO, 2016; BARRETO; ALENCAR; MARCON, 2018; MARTINS;
AZEVEDO; AFONSO, 2018).

Durante a internagdo hospitalar, os familiares, assim como a crianca e o adolescente,
passam por diferentes estagios. Inicialmente ocorre o choque e a descrenga, culminando na
negacdo da realidade; logo ap6s surge o ressentimento e a raiva, e posteriormente a culpa pela
situacdo enfrentada pela crianga/adolescente. Apds, surge a tristeza e depressdo, para no final
se chegar a aceitacdo (SCHNEIDER; MEDEIROS, 2011).

O contexto da hospitalizagdo determina processos de perda, como a ruptura dos vinculos
familiares, da sua autonomia e rotina. A familia se vé inserida em um ambiente com regras
estranhas e que obrigatoriamente devem ser seguidas para atender as demandas da crianca e do
adolescente. Essa circunstancia ocasiona a somatizacdo de sentimentos, que impacta
diretamente nos niveis de ansiedade e sofrimento vivenciados pelos familiares (RUMOR,;
BOEHS, 2013).

O sofrimento experenciado pelas familias é exacerbado quando as informagoes
fornecidas pelos profissionais aos familiares sdo incompletas ou inexistentes; tal situacdo é
responsével por gerar sentimentos de angustia, inseguranga e incerteza, como relatado no estudo
realizado por Schneider e Medeiros (2011). Nessa perspectiva, é importante durante todo o
processo de tratamento e internacéo da crianca e do adolescente que os pais e/ou acompanhantes
responsaveis sejam informados de todos os acontecimentos pertinentes a internacdo, como a
realizacdo de exames, procedimentos, evolucdo do quadro da crianga. Nelas et al. (2015) infere
que pais e familiares acompanhantes que s&o bem informados e se sentem parte do tratamento
da crianca/adolescente, se percebem com mais controle da situacdo, consequentemente, ha
diminuicdo da ansiedade e da inseguranca, bem como ha a melhor adaptacdo ao contexto de
hospitalizagdo.

Diversas sdo as repercussdes causadas na dindmica familiar, sobretudo, na vida da

pessoa que acompanha a crianca durante todo o processo de internacdo, pois é ela quem
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vivenciara a dificuldade de sair do ambiente familiar para um local novo, permeado por
incertezas, inseguranca e desafios (RODRIGUES; FERNANDES; MARQUES, 2020).

Nessa perspectiva, sdo inGmeras as preocupagdes observadas nos familiares
acompanhantes durante o processo da hospitalizagdo, visto que, em grande parte, as
experiéncias vivenciadas no hospital sdo negativas. Essas situagdes colaboram para intensificar
o0 sentimento de fragilidade do acompanhante que se vé imerso a um ambiente hostil, diante de
ameacas reais e frente a reducdo da autonomia em relagéo a crianga (SANTOS et al., 2013).

Apesar do crescente protagonismo paterno em termos de presenca e cuidados com a
crianca/adolescente internado, a méae ainda é figura constante e se assume como o cuidador
principal na maioria das vezes. Desde o século XX a mulher tem seu papel mais ativo na
sociedade, destaca-se a entrada dela no mercado de trabalho; com isso houve aumento de
familias em que tanto 0 homem como a mulher sdo fontes de renda, o que consequentemente
leva a uma maior necessidade de reorganizacdo dos papéis familiares, bem como as
preocupacdes quanto a vida financeira, visto que, por vezes, um dos pais precisa abdicar de seu
trabalho para cuidar da crianca/adolescente doente, e os demais membros precisam se
reorganizar no desempenho das atividades domésticas (RODRIGUES; FERNANDES;
MARQUES, 2020; SCHNEIDER; MEDEIROS, 2011).

Repercussdes financeiras e relacionadas a vida profissional sdo constantemente
evidenciadas durante o processo de hospitalizagdo. O orcamento familiar pode ficar
comprometido em decorréncia do afastamento das atividades laborais no periodo de
hospitalizacdo, pelo aumento das despesas relacionadas ao tratamento, medicagdes, alimentacéo
e/ou deslocamentos até o hospital. Para além do mais, 0 medo em perder o emprego se faz
presente também, dada a necessidade de acompanhamento da crianga/adolescente no hospital e
da participacdo nos seus cuidados em tempo integral (RODRIGUES; FERNANDES;
MARQUES, 2020).

No processo de hospitalizagdo de uma crianga/adolescente, uma preocupacéo bastante
evidenciada em pais com mais de um filho, diz respeito ao irmao/irma da crianca doente deixado
em casa. Esses pais sentem-se impedidos de prestar assisténcia integral e atender as demandas
do filho que fica distante durante a internagéo do irm&o. Por vezes, essa familia precisa contar
com a ajuda de terceiros para cuidar das criancas durante o periodo de tratamento da crianga
doente. Nessa perspectiva, os pais acabam se privando de sua vida social e se veem dependentes
de outras pessoas para tomar decisfes com relagdo a vida familiar e na ajuda com tarefas
domésticas e com os outros filhos (DOREA, 2010).
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O impacto da hospitalizagdo da crianga/adolescente é sentido também pelas criangas
saudaveis que sdo afastadas de seus familiares em decorréncia da hospitalizagdo do irmao/irma.
Essas criangas, por vezes, desenvolvem sentimentos de cilmes, raiva e revolta para com a
crianca internada e com o familiar acompanhante. Estes sentimentos sdo desencadeados em
decorréncia da crianga saudavel se perceber como ndo sendo o foco da atencdo da familia,
sentem-se rejeitadas pelos pais e veem o irmdo doente como o preferido da casa. Esses
sentimentos geram repercussdes psicoldgicas e fisicas nas criangas, por vezes, fingem estar
doentes para atrair a atencédo dos pais, tentam se machucar para serem levados ao hospital, além
das repercussdes na escola, no qual tornam-se mais agressivas com os colegas e regrediram no
processo de aprendizagem (RODRIGUES; FERNANDES; MARQUES, 2020; SCHNEIDER,;
MEDEIROS, 2011; DOREA, 2010).

Preocupagdes com os outros membros da familia, principalmente com o outro elemento
do casal, se fazem presentes tanto no familiar cuidador principal, quanto no familiar que assume
os afazeres domésticos. Estas preocupacOes sdo relativas ao bem-estar do cOnjuge, ao
andamento do trabalho, as condiges de hotelaria e alimentacdo, principalmente. A figura
paterna reconhece que a mae assume o papel de cuidadora principal na maioria das vezes,
permanecendo a maior parte do tempo no hospital e estando mais exposta a condi¢des de alguma
limitagdo e precariedade, longe dos demais filhos. Assim, essa circunstancia torna-se um fator
desencadeador de ansiedade nos familiares envolvidos no processo da hospitalizagdo
(RODRIGUES; FERNANDES; MARQUES, 2020).

De acordo com Gomes et al. (2014), os sentimentos de angustia, medo, apreensédo e
ansiedade frente a hospitalizacdo da crianca surgem também em decorréncia das preocupacdes
relacionadas a recuperagdo da crianca, as possiveis sequelas fisicas e emocionais, e a
possibilidade de reaparecimento ou agravamento da doenga. Discursos como “o que sera da
minha filha no futuro?”, “Vai ser uma recuperagdo complicada!”, “Qual a porcentagem de
deficiéncia que ela vai ficar?” e “Serd que isso pode piorar?” sdo constantes na vida dos
familiares das criancgas hospitalizadas, como evidenciado no estudo de Rodrigues, Fernandes e
Marques (2020).

Ainda, no contexto da hospitalizacdo da criangca e do adolescente, a forma como o
familiar reage frente a situagdo decorre de diversos fatores, como por exemplo: gravidade do
diagnostico, tipos de procedimentos médicos a serem realizados, qualidade da comunicagdo
entre equipe e familia, quantidade de internagGes prévias da crianca, idade da crianga internada,
existéncia ou ndo de outros filhos, condi¢des financeiras da familia, condigdes de hotelaria,

distancia entre casa e hospital, duracdo da hospitalizacdo, experiéncias anteriores com o filho
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doente, existéncia de apoio e crengas familiares, entre outros. Essas questdes sdo cruciais na
forma como a familia vivencia e enfrenta o processo de hospitalizagdo (CORREIA, 2013).

Sentimentos de desespero, desconfianga, cansaco, exaustdo fisica e mental sdo
comumente observados em familiares acompanhantes de criangas hospitalizadas. Por vezes, 0
sentimento de soliddo também se faz presente, pois o familiar se vé sozinho em meio a uma
situacdo desconhecida. Assim, o retrato dessas sensagfes negativas tracadas pelas familias
espelha o impacto que a internagdo da crianga pode gerar no sistema familiar, independente do
periodo de tempo. Por se tratar de um periodo critico vivenciado pela familia, a ansiedade pode
se fazer presente na vida dos envolvidos e influenciar na forma como a hospitalizacdo é
percebida pelos familiares acompanhantes (SCHNEIDER; MEDEIROS, 2011; CAIRES et al.,
2014).

1.2.2.3 Ansiedade em familiares frente a hospitalizacdo da crianca e do adolescente

A ansiedade, de acordo com Castillo et al. (2000), pode ser entendida como “um
sentimento vago e desagradavel de medo, apreensdo, caracterizado por tensdo ou desconforto
derivado de antecipagédo de perigo, de algo desconhecido ou estranho”. Andrade e Gorenstein
(2009) complementam a defini¢do enfatizando que “a ansiedade ¢ um estado emocional com
componentes psicolégicos e fisiologicos, que faz parte do espectro normal das experiéncias
humanas”.

Existem circunstancias nas quais o surgimento da ansiedade é decorrente de mudancas
inesperadas na vida, deste modo, a hospitalizagdo de uma crianga e/ou adolescente é responsavel
por aumentar os niveis de ansiedade; e a familia, como participante ativa desse processo, é
diretamente impactada por esse sentimento (MELO; FRIZZO, 2017).

A ansiedade, desencadeada ou ressaltada no familiar durante a internacéo da crianca e
do adolescente, depende, em grande parte, das condi¢@es inerentes ao préprio adoecer e a
experiéncias anteriores (OLIVEIRA, 2016). Rosenberg (2013) aponta que o modo como a
crianca/adolescente lida com a situacdo, independente de seu progndstico, interfere nos niveis
de ansiedade dos familiares, ou seja, quando a crianga ou adolescente se percebe com medo e
infeliz, ocorre um aumento nos niveis de ansiedade dos envolvidos.

Um estudo realizado por Perosa et al. (2009), comparou, durante a hospitalizacdo, as
condi¢Bes emocionais de mées de recém-nascidos (RN) com alguma malformacédo fisica e maes
cujos filhos nasceram eutrdficos. Foram aplicados dois inventarios de avaliagdo, um da
depressdo e um da ansiedade. Como resultado, foi observado que méaes de RN com alguma

malformacédo apresentam maiores indices de depresséo e ansiedade, quando comparadas com
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maes de RN eutréficos. Assim, os autores concluiram que a hospitalizagdo devido alguma
alteracéo da crianga coloca a mée frente a um evento estressor e consequentemente aumenta a
ansiedade gerada pela situagdo.

Oliveira (2016) aponta que familiares mais jovens de criangas e adolescentes apresentam
niveis maiores de percepcdo da ansiedade, o que sugere que a inexperiéncia com o papel de
cuidador é um dos fatores condicionantes para desenvolvimento da ansiedade; quanto ao local,
o0 estudo apontou que pais de criangas internadas ou em seguimento ambulatorial apresentaram
maiores escores de ansiedade do que os pais de criangas/adolescentes em realizago de exames
de controle e seguimento.

Jé& o estudo realizado por Guidolin e Celia (2011), complementa o estudo acima, no qual
constatou que das mulheres que tiveram seus filhos hospitalizados, 32% delas apresentaram
ansiedade. De acordo com a mesma pesquisa, a condicdo de vulnerabilidade social teve relagéo
com uma maior frequéncia da ansiedade identificada, especificamente mulheres mais jovens,
com menor escolaridade, menor renda e com mais filhos.

A hospitalizacdo de um familiar, por si s, ja é um evento desencadeador de ansiedade
e lidar com as mudancas na dindmica familiar, associado a um contexto de incerteza acerca da
condicdo de salde da crianga e do adolescente néo é facil para os familiares envolvidos, com
isso, repercussdes emocionais se fazem constantes e presentes na vida desses individuos, visto
que em situagdes extremas, agudas ou crbnicas, a familia ¢ impactada como um todo
(FIOCRUZ, 2020a; SILVA et al., 2020).

Nessa perspectiva, existem instrumentos especificos e validados para uso no Brasil que
objetivam analisar a ansiedade. Para fins desta pesquisa, foram identificados aqueles
instrumentos que avaliam a ansiedade como construto global, visto que o objetivo deste estudo
ndo é identificar o transtorno de ansiedade nos familiares.

Assim, uma revisdo sistematica realizada por DeSousa et al. (2013), identificou 3
instrumentos de analise da ansiedade na populacéo adulta, sendo:

» Inventario de Ansiedade Trago-Estado (IDATE);
+ Escala de Ansiedade de Hamilton (Ham-A);
» Inventéario de Ansiedade de Beck (BAI).

Quanto ao Inventario de Ansiedade Trago-Estado (IDATE), este instrumento constitui-
se de dois questionarios de auto avaliagdo usados para avaliar o estado e o trago de ansiedade.
O questionario de Ansiedade-Estado avalia como o individuo sente-se em um momento
particular no tempo, diz respeito ao estado emocional transitério do individuo, podendo variar

em intensidade com passar do tempo; o questionario Ansiedade-Trago revela como o ele
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geralmente se sente, ou seja, avalia sua disposi¢do pessoal, relativamente estavel (BIAGGIO;
NATALICIO; SPIELBERG, 1977).

Ambos questionarios sdo constituidos por 20 afirmativas cada e o respondente deve
assinalar uma entre quatro alternativas, pontuando como se sente. As alternativas apresentadas
na escala Ansiedade-Estado séo: absolutamente ndo (1), um pouco (2), bastante (3) e muitissimo
(4); ja na escala Ansiedade-Trago sdo: quase nunca (1), as vezes (2), frequentemente (3) e quase
sempre (4). As pontuagdes variam de 20 a 80 pontos em cada escala (BIAGGIO; NATALICIO;
SPIELBERG, 1977).

Este é um instrumento amplamente utilizado pois possibilita quantificar sintomas
subjetivos relacionados a ansiedade. Foi desenvolvido por Spielberger, Gorsuch e Lushene em
1970, traduzido e adaptado para o Brasil por Biaggio e Natalicio (BIAGGIO; NATALICIO;
SPIELBERG, 1977).

Alguns autores apontam uma categorizacao dos niveis de ansiedade, o que possibilita a
melhor compreenséo dos dados obtidos por meio do inventério, sendo: 20 a 40 pontos (baixa
ansiedade); 40 a 60 pontos (média ansiedade); 60 a 80 pontos (alta ansiedade) (PENICHE;
JOUCLAS; CHAVES, 1999; CARVALHO; FARAH; GALDEANO, 2004; SANTOS;
GUTIERREZ, 2013).

Quanto a Escala de Ansiedade de Hamilton (Ham-A), foi desenvolvida em 1959 por
Hamilton et al. E composta por 14 grupos de sintomas com uma pergunta cada, subdivididos
em dois grupos, sete relacionados a sintomas de humor ansioso e sete relacionados a sintomas
fisicos de ansiedade. Cada uma delas possui um escore que varia de 0 a 4 de intensidade, sendo
0 ausente e 4 intensidade maxima. O escore total varia de 0 a 56 pontos, e quanto maior o escore
maior o grau de ansiedade do paciente. A escala Ham-A permite quantificar a gravidade do
nivel de ansiedade (SOUZA et al., 2008; ROCHA et al., 2007).

O Inventario de Ansiedade de Beck (BAI) é uma escala de auto relato que mede a
intensidade de sintomas de ansiedade composta por 21 afirmagfes que sdo avaliados pelo
individuo com referéncia a si mesmo, com um escore que varia de zero a trés pontos cada. O
escore total é o resultado da soma dos escores dos itens individuais, variando de 0 a 63 pontos.
O escore total permite a classificagdo em niveis de intensidade de ansiedade (KARINO;
LAROS, 2014). Foi inicialmente criada por Beck et al. (1988) e adaptada e validada para o
Brasil por Cunha (2001).

Em sintese, independente do meio utilizado para identificacdo da ansiedade, é evidente

que os familiares participantes ativos do processo de hospitaliza¢do sdo diretamente afetados, e
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por consequéncia, sofrem maiores repercussdes. Melo e Frizzo (2017) apontam que quanto
maior a ansiedade, menor a percepcédo que o individuo tem do suporte familiar.

A falta de informacdo com relacdo aos procedimentos e evolucdo do quadro da
crianca/adolescente, as complicagdes decorrentes do tratamento, a percepgao de vulnerabilidade
frente a internacdo, o aumento das demandas diérias domiciliares, a auséncia do lar, e presenciar
o sofrimento emocional da crianca/adolescente, entre outros, sdo situagdes estressoras
preditivas de ansiedade e quanto maior a exposi¢do ao evento estressor, mais intensa a
sintomatologia da ansiedade (OLIVEIRA, 2016).

Familiares ansiosos podem ndo suportar a tensdo imposta pelo contexto da internagéo e
transferir seus medos, preocupagdes e angustias para crianca/adolescente enfermo, o que pode
interferir significativamente nas condi¢Bes de salde, no tratamento e evolugdo do quadro
clinico. Nessa perspectiva, 0 enfermeiro/a deve saber reconhecer precocemente, 0s sinais e
sintomas de ansiedade dos familiares, tendo em vista aos eventos estressores oriundos desse
contexto (MARUITI; GALDEANO; FARAH, 2008).

Ainda, de acordo com o mesmo autor supracitado, a identificacdo da ansiedade pelo
enfermeiro/a se faz fundamental a medida que permite o desenvolvimento e a implementagao
de intervenges direcionadas a familia e o estabelecimento de programas de treinamento e
qualificacdo da equipe de profissionais para melhor atender as demandas dos familiares e

auxiliar no manejo dos sentimentos negativos, bem como na redugédo dos eventos estressores.
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2 PROBLEMA E JUSTIFICATIVA

A hospitalizacdo da crianga e do adolescente é uma condigdo complexa e estressante que
exige adaptacédo tanto dessa populagdo, quanto dos familiares envolvidos, pois os inserem em
um ambiente que ameaga a seguranga e autonomia. A doenca e a hospitalizacdo se configuram
em um evento que expbem a familia ao sentimento de vulnerabilidade. Os impactos da
experiéncia sdo sentidos em todo o contexto familiar, visto que esse evento estressor interfere
na organizacéo do cotidiano e da rotina familiar, acarretando mudancas na estrutura interna e
externa da familia, no qual a vida familiar passa a ser guiada pela hospitalizagdo da
crianga/adolescente (ALMEIDA et al., 2016; MENDONCA, 2015).

A vulnerabilidade ¢ um conceito pouco compreendido pelos profissionais de salde,
entretanto, seu conhecimento se mostra extremamente importante para melhoria da qualidade
da assisténcia. De acordo com Pettengill e Angelo (2005), a vulnerabilidade da familia em uma
situacdo adversa pode ser definida como ameaca a autonomia, que esta sob pressdo da doenca,
da propria familia e da equipe. Ela é oriunda da interacdo da familia com o contexto de
hospitalizagdo da crianca/adolescente e pode ser desencadeada a medida que as dificuldades e
as demandas da hospitalizagdo vao se manifestando, aliados a problematica da ruptura do nicleo
familiar e o consequente desequilibrio do funcionamento da familia.

Alguns conflitos na interacdo entre a familia e equipe, como a falta de dialogo por
exemplo, podem intensificar a vulnerabilidade da familia, pois ela passa a se sentir invadida e
desrespeitada, percebe que esté4 sendo afastada do seu papel e sente-se em uma posicéo inferior,
logo, “sente-se ameagada em sua autonomia” (PETTENGILL; ANGELO, 2005; COA;
PETTENGILL, 2011).

A mudanca repentina na vida cotidiana, a incerteza acerca da condicdo de saude da
crianca/adolescente, o sofrimento desencadeado pela situacdo e o estresse do ambiente de
internacdo provoca na familia sentimentos de ansiedade, que é um elemento intensificador da
vulnerabilidade da familia (COA; PETTENGILL, 2011; MELO; FRIZZO, 2017).

Nessa perspectiva, faz-se necessario identificar a ansiedade dos familiares
acompanhantes de criancas e adolescentes hospitalizadas de modo a compreender de que
maneira o familiar vivencia a hospitalizacdo aliado a esse sentimento. Assim, questiona-se:
Como a hospitalizagao repercute/impacta para o sentimento de ansiedade da familia? Como a
familia sente-se frente a hospitalizagdo da crianca e do adolescente?

A partir da fundamentagdo tedrica e das vivéncias praticas, emergiu a hipotese de que a
familia de criangas e adolescentes quando hospitalizados sentem-se mais ansiosas em rela¢éo a

ndo hospitalizacéo.
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3 OBJETIVOS

3.1 GERAL
Identificar a ansiedade de familiares acompanhantes no contexto da hospitaliza¢do da

crianca e do adolescente.

3.2 ESPECIFICOS
a) Caracterizar os dados sociodemograficos de criangas e adolescentes hospitalizados e
familiares;
b) Verificar a ansiedade de familiares de criangas e adolescentes hospitalizados;
c) Comparar e correlacionar a ansiedade identificada nos familiares com os dados
sociodemogréaficos.
d) Compreender como a familia sente-se frente a hospitalizagdo da crianga e/ou

adolescente e o impacto desse contexto na vida familiar.
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4 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Mato Grosso do Sul, juntamente com a carta de anuéncia do chefe de servigo do
local de pesquisa, com o nimero de Certificado de Apresentacio para Apreciacdo Etica
(CAAE): 30714920.3.0000.0021. Foi aprovado sob o nimero de parecer 4.003.836 (ANEXO
A). A presente pesquisa trata-se da vertente de um projeto maior intitulado “Analise da
ansiedade de familias no contexto do adoecimento infantojuvenil”, o qual tem como objetivo
principal identificar a ansiedade de familias no contexto do adoecimento infantojuvenil antes e
ap6s uma intervengdo em grupo.

A pesquisa maior se pauta na realizacdo de um grupo de familias na unidade de
internagdo pediatrica, no qual serd aplicado o “Cultivar: programa de intervengdo com
familias”. O programa ¢ composto por 8 intervencdes em grupo sistematizadas fundamentadas
na Teoria dos Sistemas Familiares. As intervengdes sdo realizadas em encontros que podem ou
ndo estabelecer uma ligagao entre si.

As estratégias utilizadas fazem uma comparagio com a Arvore Ipé, fauna e flora. Os
objetivos das intervengdes sdo permitir que as familias se reconhegam frente ao processo
enfrentado, identifiquem suas redes e fontes de apoio, reflitam sobre os conceitos de familia.
As intervencGes permitem reflexGes sobre o ciclo de vida da arvore, as estagdes do ano bem
como a composi¢do e aspecto geral da arvore. Assim, a partir da realizacdo dessa pesquisa serd
possivel identificar a ansiedade dos familiares acompanhantes, e posteriormente, apds a
realizacdo das intervengdes e de uma nova identificagdo da ansiedade, apontar a efetividade do
grupo de familias na redugdo do estresse dos familiares acompanhantes durante a hospitalizagdo
da crianca e do adolescente.

Todas as normas preconizadas pela Resolucéo no 466, de 12 de dezembro de 2012 do
Ministério da Salde/Conselho Nacional de Salde, que contém as Diretrizes e as Normas
Regulamentadoras de Pesquisas que envolvem Seres Humanos foram respeitadas (BRASIL,
2012b).

O aceite em participar da pesquisa deu-se por meio da assinatura formal do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE A), com o devido esclarecimento do
objetivo do estudo, dos riscos e das vantagens, além da garantia de sigilo das informagdes e do
anonimato. O TCLE foi assinado em duas vias, uma de posse do pesquisador e outra do
participante do estudo. O esclarecimento sobre o estudo foi realizado em linguagem simples,

enfatizando a liberdade na participacéo e o sigilo.



Aspectos Eticos | 34

Além disso, houve a solicitagdo, via termo, da autorizacdo para gravacdo de voz
(APENDICE B), também por meio de assinatura formal em duas vias.

Os participantes da pesquisa foram abordados, obedecendo aos principios de autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade (BRASIL, 2012b).

Foi garantido aos participantes do estudo apoio em caso de necessidade em decorréncia
dos riscos apresentados pela pesquisa, podendo ser: constrangimento ao responder o
questionario e perguntas referentes a entrevista; cansagco ou aborrecimento ao responder
perguntas; desconforto, constrangimento ou alteragfes de comportamento durante gravagdes de
audio; alteracbes de relacionamentos e de comportamentos em funcdo de reflexdes sobre

vivéncias familiares.
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5 CAMINHO METODOLOGICO

A pesquisa pode ser entendida como um procedimento sistematico e intensivo, cujo
objetivo é entender, descobrir e interpretar determinados fatos que estdo inseridos em uma
determinada realidade. Para tal, é fundamental a escolha de métodos e abordagens que podem
ser definidas como um conjunto de procedimentos pelos quais um pesquisador alcanga um
conjunto de explicagbes (OLIVEIRA; MOREIRA; SILVA, 2019).

5.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem mista.

O estudo descritivo busca a determinagio de “como ¢” ou “como esta” a situag@o das
variaveis que estdo sendo pesquisadas em uma determinada amostra. Sua principal
caracteristica é apresentar dados e fendmenos, porém néo os explicar, sendo um forte subsidio
para o delineamento de hipéteses (ANDRADE, 2019).

Quanto a abordagem mista, trata-se de uma convergéncia entre as abordagens
quantitativas e qualitativas nos processos de investigagdo. Ou seja, preconiza ndo somente a
obtencdo de dados precisos, mas também a compreensdo aprofundada, culminando na
triangulacéo dos dados em uma Unica pesquisa (OLIVEIRA; MOREIRA,; SILVA, 2019).

E uma categoria de abordagem na qual o pesquisador mistura ou combina técnicas de
pesquisa quantitativa e qualitativa, métodos, conceitos ou linguagem de ambas abordagens em
um Unico estudo (TASHAKKORIE; CRESWELL, 2007). Sua utilizacdo é uma tendéncia
crescente, visto que sua combinacdo de métodos é uma alternativa para a investigagdo de
fendbmenos complexos que por vezes ndo podem ser explicados por meio de um Unico método
(SANTOS et al., 2017).

O método misto se faz importante & medida que permite a manifestagéo dos pontos mais
fortes do método quantitativo e qualitativo, evitando as possiveis limitagfes e viés dos métodos
isolados. O uso de mais de uma fonte de dados propicia mais evidéncias para o estudo. E
indicado em pesquisas nas quais a utilizacdo de um Unico método é insuficiente para responder
0 problema do estudo ou quando os resultados encontrados precisam ser explicados
(PARANHOS et al., 2016)

Por meio desse método, o investigador coleta e analisa os dados, integra os achados e
extrai meta inferéncias e insights Gnicos sobre o fendmeno estudado, o que permite expressar
de forma multifacetada o acesso, a qualidade e o cuidado em salde (TASHAKKORIE;
CRESWELL, 2007; LORENZINI, 2017). Assim, estdo descritas na literatura cinco

caracteristicas essenciais dos métodos mistos:
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a. em resposta as questdes e hipdteses ha a coleta e analise de ambos dados, quantitativos
e qualitativos;

b. utilizam-se rigorosos procedimentos na conducdo da pesquisa quantitativa e
qualitativa;

c. haintegragdo ou combinagdo dos achados oriundos dos resultados quantitativos e
qualitativos;

d. desenvolvem-se procedimentos nos quais ocorre a coleta, analise e integracéo dos
dados: desenho de métodos mistos;

e. reporta-se a teoria e principios filos6ficos relacionados a esses procedimentos.

A premissa do método misto é que os resultados quantitativos, coletados em uma
primeira fase, sejam explicados em maior profundidade pelos resultados qualitativos. Para
tanto, no método misto o desenho é denominado de sequencial explanatério ou explicativo
(PINHEIRO; SANTOS; KANTORSKI, 2019).

Em um primeiro momento o pesquisador conduz a etapa quantitativa, que inclui a coleta
e a andlise dos dados. Posteriormente, deve-se associar 0s dados quantitativos com a segunda
fase do método, no qual ocorre a identificagdo exata dos dados quantitativos que requerem uma
explicacdo qualitativa, para entdo, prosseguir com a coleta de dados. Em suma, a fase qualitativa
depende dos resultados quantitativos (LORENZINI, 2017).

Entretanto, pode ocorrer a necessidade do pesquisador priorizar a fase qualitativa do
método. Essa variante é chamada de projeto preliminar quantitativo, sendo aplicada quando o
pesquisador objetiva examinar qualitativamente um fendmeno, porém necessita dos resultados
quantitativos iniciais (LORENZINI, 2017).

A relevancia do método misto esta ancorada na integracdo dos dados, que é maior do
que somente a soma das partes qualitativa e quantitativa, individualmente. Assim, espera-se que
0s resultados apontados por meio da integragdo dos dados possibilitem o melhor entendimento

da ansiedade dos familiares de criangas e adolescentes no contexto da hospitalizagéo.

5.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no municipio de Campo Grande — MS, no Hospital Universitario
Maria Aparecida Pedrossian, na Enfermaria Pediétrica.

O HUMAP/UFMS foi criado com o objetivo fundamental de ser um hospital de ensino,

voltado para a formacdo de recursos humanos na area de salde, como nucleo vinculado a
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UFMS. Desde 2013 é gerido pela EBSERH (Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares), uma
empresa publica vinculada ao Ministério da Educacdo (EBSERH, 2014).

O hospital é referéncia estadual em doengas infecto contagiosas e procedimentos de alta
complexidade, bem como no tratamento de pacientes com HIV, dependentes de terapia renal,
diagnose, cirurgia cardiovascular e neuroldgica, além de gestagdo de alto risco, urologia,
tratamento com tomografia e litotripsia e prevé atendimento exclusivo via Sistema Unico de
Saude (SUS).

A Pediatria do HUMAP/UFMS é um servigo que se estabeleceu logo apods a criagdo do
hospital, e desde 2013 faz parte da Unidade de Atencgdo a Salde da Crianga e do Adolescente,
juntamente com o Pronto Socorro pediatrico, ambulatério pediatrico e CTI Pediatrico
(EBSERH, 2014).

A pediatria do referido hospital é o setor responsavel pelo atendimento a crianca, de zero
a 13 anos, que requer uma assisténcia de cuidados minimos a média complexidade, de forma
integral e que necessitam de assisténcia direta programada, seja em uma clinica, pré ou pds-
operatorio e servigos oncolégicos. Com relagdo a sua estrutura, conta com 04 enfermarias com
capacidade para até 6 leitos, 02 enfermarias para isolamento e 01 enfermaria para oncopediatria
com trés leitos; conta também com brinquedoteca e uma equipe multidisciplinar de modo a
ofertar um cuidado integral ao paciente e familia (EBSERH, 2014).

As principais causas de internagdo na enfermaria de pediatria do HUMAP sdo: afec¢des
respiratorias, afeccOes gastrointestinais, algum tipo de processo infeccioso e traumas
ortopédicos. Quanto a caracterizacdo das criangas internadas, a maioria sdo do sexo masculino,
sendo a faixa etaria predominante de quatro a seis anos. O tempo de internagdo das criangas
varia entre 1 e 236 dias, sendo, na maioria das vezes, acompanhadas pela mée. Quanto a cidade
de origem, a maioria das criangas € procedente da capital, Campo Grande (MARTINS, 2017).

De acordo com a mesma autora, a taxa de ocupagao do setor é de 80%, sendo a maioria
das criangas dependentes de cuidados minimos, seguido por cuidados intermediérios e cuidados
de alta dependéncia, respectivamente.

Quanto aos recursos humanos, a enfermaria conta com uma equipe multiprofissional,
composta por Enfermeiros, Técnicos de Enfermagem, Fonoaudi6loga, Fisioterapeuta,
Psic6loga, Terapeuta Ocupacional, Médicos, Académicos da residéncia médica em Pediatria,
estagiarios de graduagdo em enfermagem, além do servigo de apoio de higienizagdo, copa e
rouparia.

Como previsto em Lei, é permitido a permanéncia de um acompanhante com a crian¢a

ou adolescente e as visitas ocorrem no periodo vespertino pelo tempo de 1h, sendo permitida a
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entrada de apenas duas pessoas. Entretanto, em decorréncia do atual cenéario de pandemia,
impulsionada pela COVID-19, a instituicdo, bem como o setor de enfermaria pediatrica
precisou realizar ajustes com relagdo a rotina. Desse modo, atualmente a brinquedoteca
encontra-se interditada, as visitas foram suspensas, e 0 revezamento entre acompanhantes esta
restrito, sendo permitido somente em casos de extrema necessidade, é obrigatério o uso de
mascara pelos acompanhantes nas enfermarias e demais dependéncias do setor, é proibido o
empréstimo e troca de itens pessoais entre familiares, bem como a interagdo fisica entre
diferentes criangas e acompanhantes, devendo respeitar o distanciamento minimo de 1,5 metros.

Nesse sentido, levando em consideracdo o contexto de pandemia vivenciado, foi
previamente discutido com a Enfermeira Responséavel Técnica pela Enfermaria de Pediatria a
viabilidade da realizagdo da coleta de dados. Assim, com o consentimento da mesma e 0
comprometimento em seguir todas as medidas de precaugdo e biosseguranca preconizadas pela

OMS para o enfrentamento a COVID-19, deu-se inicio a coleta de dados.

5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO E PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

A populacéo do estudo foi composta por familiares de criancas e adolescentes internados
na Enfermaria Pediatrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP), que
aceitaram participar do estudo.

Para o conceito de familia foi utilizada a defini¢&o proposta por Wright e Leahey (2012)
“familia é quem os seus membros dizem que s3o0”.

Para definicdo de ansiedade foram utilizados os conceitos de Castillo et al. (2000) e
Andrade e Gorenstein (2009), que enfatizam que propdem que a ansiedade é um “sentimento
vago e desagradavel de medo, apreensdo, caracterizado por tensdo ou desconforto derivado de
antecipagdo de perigo, de algo desconhecido ou estranho” e que trata-se de um “estado
emocional com componentes psicolégicos e fisioldgicos, que faz parte do espectro normal das
experiéncias humanas”.

Para o estudo foi utilizado uma populacéo de 28 familiares de criancas e adolescentes
internados na enfermaria Pediatrica do (HUMAP). A populagdo foi calculada com base na
média do nimero de atendimentos dos 3 meses anteriores. Para o célculo amostral foi adotado
o célculo de amostras finitas, estratificadas por proporgéao.

A partir do calculo amostral, obtivemos uma amostra minima necesséria de 27 pacientes,
com um nivel de confianga de 95%, um erro de 0,05 (5%) e uma prevaléncia de 0,05 (5%), a
fim de maximizar o erro. Para eventuais perdas ou recusas, foi acrescido 10% sobre o valor

amostral, desta forma a amostra final foi de 30 participantes.
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5.3.1 Critérios de incluséo e exclusao

Foram incluidos no estudo os familiares acompanhantes de criancas e adolescentes que
estavam no momento da coleta de dados na enfermaria pediatrica e que aceitaram participar do
estudo.

Familiares acompanhantes menores de 18 anos e aqueles que se consideram
pertencentes a comunidade indigena e sdo por ela reconhecidas como membros — de acordo

com a Resolugdo CNS/MS n° 304, de 09 de agosto de 2000 — foram excluidas do estudo.

5.3.2 Biosseguranga durante a coleta de dados

Antes do inicio de cada entrevista a pesquisadora realizou higienizagdo das méos,
higienizacdo dos assentos utilizados por ela e pelos participantes, higienizagéo das pranchetas
e canetas utilizadas, bem como do aparelho celular utilizado para gravagdo. Durante a entrevista,
realizada em uma sala reservada com as janelas abertas, foi mantida uma distancia minima de
1,5 metros entre a pesquisadora e o participante, e 0 uso de mascara foi mantido durante todo o
processo. Ao término, era disponibilizado ao participante alcool em gel para higiene das maos.
Os impressos utilizados para coleta foram armazenados em um saco plastico e, quando
manejados antes de 5 dias apds a coleta, era utilizado mascara e luva, visto que de acordo com

Kampf et al. (2020), a persisténcia do SARS-CoV-2 em superficies de papel é de até 5 dias.

5.3.3 Fase quantitativa

A fase quantitativa da pesquisa contou com 30 participantes, 0s quais responderam 0s
inventarios de ansiedade Traco e Estado e o formulario sociodemogréafico.

Nesse primeiro momento, os participantes foram identificados pela pesquisadora por
busca ativa e posteriormente convidados a participar da pesquisa. ApGs 0 aceite, eram
conduzidos até uma sala. O TCLE e a autorizagdo para gravacdo de voz eram disponibilizados
nesse momento e apos a leitura na integra do documento, todas as dividas eram sanadas. A
partir do aceite de participagdo e assinatura dos termos, foi realizada a aplicagdo do Inventario
de Ansiedade, primeiramente o Estado e posteriormente o Trago, conforme recomendacédo da
empresa de publicagdo do instrumento. Posteriormente, foi realizada a coleta dos dados
sociodemogréficos.

Para o Inventario de Ansiedade, a média de tempo para preenchimento do Estado foi de
5 minutos, do Trago 6 minutos, e 11 minutos para ambos. As entrevistas tiveram uma média de
duragdo de 17 minutos e 54 segundos, contados a partir do término do preenchimento do IDATE

pelo participante.
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A coleta de dados se iniciou em setembro de 2020 e se encerrou no final de outubro do

mesmo ano.

5.3.3.1 Instrumentos de coleta dos dados

O Inventario de Ansiedade — versdo Estado e Traco (ANEXO A) trata-se de um
instrumento constituido por duas escalas de auto relato que avaliam a ansiedade enquanto estado
e trago na populacgdo adulta. A escala de Ansiedade-E é composta por vinte frases que avaliam
como se sentem os respondentes “agora, neste momento”, ou seja, em um tempo especifico e
em condicOes especificas. A escala de Ansiedade-T é composta por vinte frases que avaliam
como “geralmente” as pessoas se sentem.

Na escala de Ansiedade-E as respostas sdo pontuadas variando de “nada” (1) a “muito”
(4); e na escala Ansiedade-T as respostas variam de “quase nunca” (1) a “quase sempre” (4).
Os escores totais vao de 20 a 80 pontos (KAIPPER, 2008; OLIVEIRA, 2016). Uma nota 4
indica a presenca de um alto nivel de ansiedade em dez dos itens de Ansiedade-E e em onze dos
itens de Ansiedade-T; uma nota 4 nos restantes dez itens de Ansiedade-E e nove itens de
Ansiedade-T, indica a auséncia de ansiedade. Caso ocorra a omissao de resposta de trés ou mais
itens, em qualquer uma das escalas, essa avaliagdo devera ser eliminada. Nos casos com uma
ou duas omissGes em alguma das escalas, atribui-se a tais itens o valor médio do conjunto da
amostra no respectivo item.

Ao ser aplicado, como solicitado pela empresa, o questionario deve ser referido como
um “Questionario de Auto-Avaliagdo” de modo que o participante ndo tenha ciéncia de que as
respostas preenchidas por ele serdo interpretadas como ansiedade. O Inventario de Ansiedade —
Estado e Trago foi elaborado por Spielberger, Gorsuch e Lushene em 1970 e traduzido e
adaptado para o Brasil por Biaggio e Natalicio em 1979 (FIORAVANTI et al., 2006).

O Inventario possui uma categorizagdo em niveis, sendo baixa ansiedade escores de 20
a 40 pontos; média ansiedade escores de 40 a 60 pontos e alta ansiedade escores que variam de
60 a 80 pontos. A categorizacdo permite a melhor compreensdo dos dados (PENICHE;
JOUCLAS; CHAVES, 1999; CARVALHO; FARAH; GALDEANO, 2004; SANTOS;
GUTIERREZ, 2013).

Este instrumento é de posse da empresa Mind Garden®©, sendo que para este estudo foi
realizada a compra da licenga para reproducdo, com validade de 3 anos. Entretanto, a licenca
ndo permite a divulgacdo dos instrumentos na integra, apenas quatro itens de amostra (ANEXO

A). Como justificativa, a empresa Mind Garden© pontua que ao divulgar o material em
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dissertacoes e teses, ou qualquer outro meio publico, hd o comprometimento da integridade e
do valor do mesmo, prejudicando posteriores utilizacoes.

A escolha do IDATE para fins dessa pesquisa se deu por conta dos itens de avaliacdo
que ponderam aspectos e sentimentos inespecificos que podem estar presentes em qualquer
situacdo de estresse de um individuo. Outro ponto fundamental para a escolha da escala foi a
avaliacdo da ansiedade enquanto Trago e Estado, ou seja, em duas situagdes distintas, sendo
possivel verificar a ansiedade prévia a internagdo e em um momento especifico, a
hospitalizagdo. Assim, é possivel comparar se de fato o contexto da hospitalizacdo da
crianga/adolescente exerce algum impacto na ansiedade do familiar.

Quanto ao Formulério sociodemogréfico (APENDICE A), este objetiva caracterizar a
amostra do estudo. E composto por caracteristicas sociodemograficas dos familiares e
caracteristicas da crianca e adolescente, a fim de fazer a correlagdo dos dados com os achados

referentes ao Inventario de Ansiedade — Estado e Trago.

5.3.4 Fase qualitativa

A fase qualitativa ocorreu por meio de entrevista e contou com a narrativa de 14
familiares provindas de perguntas norteadoras que versavam sobre as mudancgas nos cuidados
com a crianca no periodo de hospitalizacdo; os impactos no contexto familiar; a vivéncia do
familiar acompanhante no hospital com a crianga/adolescente e fontes de apoio durante a
hospitalizacdo. Cada entrevista aconteceu de maneira individual e todos os 14 entrevistados
participaram previamente da fase quantitativa.

Foi realizada apenas uma entrevista para cada participante. As entrevistas foram
gravadas com o auxilio de um aparelho celular e foram transcritas na integra pela pesquisadora,
a fim de permitir o estudo aprofundado de cada fala. Cada entrevista recebeu um cddigo para

melhor organizagdo dos discursos (F1, F2, F3...) e teve como tempo médio 17 minutos.

5.4 VARIAVEIS DO ESTUDO

De modo a compreender as variacBes nos eventos e de que forma essas mudancas se
relacionam, foram estipuladas variaveis. Estas sdo consideradas medidas que contém ou
apresentam valores, podendo ser classificadas como dependente ou independente. A variavel
dependente ¢é aquela cujo valor sera explicado ou descoberto por meio do estudo e sdo afetados
pelas variaveis independentes; ja a varidvel independente influencia outra variavel e é condicdo
para determinado resultado (MARCONI; LAKATOS,2010). Para fins desta pesquisa serdo

utilizadas as seguintes variaveis:
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a) Variavel dependente
Ansiedade Trago e Estado de familiares de criangas e adolescentes hospitalizados.
b) Variaveis independentes
Relacionadas ao familiar acompanhante: sexo, idade, parentesco com a criang¢a, himero
de filhos, se possui outra crianga/adolescente dependente do cuidado, estado de relacionamento
conjugal, escolaridade, ocupacao, procedéncia, existéncia de algum problema de salde, renda
mensal familiar, nimero de pessoas que moram na mesma residéncia, meio de transporte
utilizado para chegar até o hospital, tempo de deslocamento da residéncia até o hospital,
recebimento de algum auxilio financeiro do governo.
Relacionados a crianga/adolescente: sexo, idade, escolaridade e meio de ensino, motivo
da internacdo, tempo de hospitaliza¢do, nimero de internagdes.
5.5 ANALISE DOS DADOS
5.5.1 Fase quantitativa

Os dados referentes ao Inventério de Ansiedade — Estado e Trago foram inseridos em
banco de dados préprio, obtido juntamente com a compra da licenga. Ao final, os valores obtidos
foram langados em planilha Excel para posterior correlagdo e comparacédo dos dados.

Os dados quantitativos obtidos com a aplicagdo do instrumento sociodemogréfico
foram tabulados e organizados no programa Excel 2016. A analise estatistica dos dados foi
realizada por meio do programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS versao 26).

Para caracterizacdo da amostra do estudo foi utilizado a andlise descritiva, para as
variaveis quantitativas foram utilizadas as medidas de tendéncia central (média e mediana) e de
disperséo (desvio-padrdo), para as variaveis qualitativas, frequéncias absolutas (n) e relativas
(%).

Para andlise inferencial das varidveis quantitativas e do Escore Traco e Estado foi
aplicado o Teste Shapiro-Wilk para verificar hipétese de normalidade; para analise bivariada,
foi utilizado o Teste T, e para andlise multivariada foi utilizado o teste ANOVA. Para as
variaveis significativas na analise multivariadas, foi aplicado o post hoc por meio do Teste de
Tukey.

Para realizar a correlagdo entre as varidveis da pesquisa, foi utilizado o coeficiente de
correlagdo de Spearman.

No estudo, foi aceito significativamente estatistico os resultados que apresentaram
valor <5% (0,05), com o nivel de confiabilidade de 95%.
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5.5.2 Fase qualitativa

Foi realizada uma leitura minuciosa, compreensiva, exaustiva e exploratéria do material
selecionado de modo a conseguir uma reflexdo compreensiva e critica da realidade estudada.
Foram analisados por meio da proposta de Morse e Field de Anélise Qualitativa de Contetdo,
a qual elenca quatro processos-chave para qualquer analise qualitativa, sendo: compreender,
sintetizar, teorizar e recontextualizar. Esses quatro processos ocorrem de maneira sequencial,
tendo o pesquisador que compreender e sintetizar os achados possibilitando a teorizagdo dos
dados (TEIXEIRA; NITSCHKE; PAIVA, 2008).

A fase de compreensdo se inicia com o registro das informacdes advindas dos encontros
e entrevistas realizadas. Assim, deve-se organizar as informagdes, realizar a transcri¢do e
codificagdo dos achados. Ao término dessa primeira etapa, inicia-se a fase de interpretacéo,
constituindo-se de trés processos fundamentais: sintese, teorizagdo e transferéncia (CAMPOS;
TURATO, 2009).

O processo de sintese se dé pela jungdo dos achados. O pesquisador deve realizar leituras
sucessivas a fim de imergir nas informagdes organizadas na fase de apreensdo. Na fase de
teorizagdo, a partir do reconhecimento das informagdes no processo de sintese, deve-se definir
conceitos e temas, e descrever a relagdo entre eles detalhadamente (TEIXEIRA; NITSCHKE;
PAIVA, 2008).

Por fim, a recontextualizacdo é a fase na qual é atribuido significado a determinados
achados e descobertas, com vista a contextualiza-los em situagdes similares e ndo pode ocorrer
até que os conceitos e modelos da investigagdo se tenham desenvolvido plenamente. A
recontextualizagdo é o desenvolvimento de uma nova proposi¢do que seja aplicavel em outros
contextos similares (TEIXEIRA; NITSCHKE; PAIVA, 2008).

As quatro etapas da Analise Qualitativa de Contetido ocorrem de maneira mais ou menos
sequencial, pois o pesquisador deve alcancar um nivel razoavel de compreensdo antes de ser
capaz de sintetizar, e, enquanto o investigador ndo é capaz de sintetizar, ndo podera teorizar.
Nessa perspectiva, a analise qualitativa possui trés finalidades fundamentais: a busca do
significado dos fendbmenos a partir dos dados concretos, a confirmacdo ou contestacdo de
hip6teses e a ampliacdo da compreensdo da realidade com uma totalidade (TEIXEIRA;
NITSCHKE; PAIVA, 2008).
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6 RESULTADOS

No periodo da coleta de dados foram abordados, ao todo, 41 familiares, entretanto
apenas 30 aceitaram participar da fase quantitativa do estudo; destes, 14 procederam para fase
qualitativa. Dos que negaram, 1 familiar aceitou responder apenas o Inventario de Ansiedade -
Trago e Estado e o questionario sociodemogréfico; 1 familiar, apos responder tanto o inventéario
quanto o questionario, no momento da entrevista, solicitou sua exclusao do estudo; os demais
familiares que se recusaram a participar referiram motivos relacionados a ndo se sentirem
confortaveis em falar sobre a vida familiar, ndo estarem dispostos a deixar a crianga na
enfermaria para realizagdo da entrevista e ndo estarem com vontade de participar da entrevista.

Assim, de acordo com a proposta metodolégica deste estudo, os resultados serdo
apresentados conforme as etapas da investigagdo, sendo: Fase | — Quantitativa e Fase Il —

Qualitativa

6.1 FASE | - QUANTITATIVA
6.1.1 Ansiedade de familiares frente a hospitalizagdo da crianca e do adolescente

A andlise da ansiedade aconteceu em dois momentos distintos: por meio do inventario
de ansiedade (IDATE-T e IDATE- E) e por meio dos discursos dos familiares. Ainda, por meio
das falas foram evidenciados os sentimentos dos familiares durante a hospitalizacéo.

A amostra apresentou distribuicéo de 16 (53,3%) familiares com escore indicando baixo
estado de ansiedade e 13 (43,3%) familiares apresentaram escore indicando médio estado de
ansiedade. Quanto ao trago de ansiedade, 13 (43,3%) dos familiares apresentaram escore
indicativo de baixo trago de ansiedade, enquanto 16 (53,3%) familiares apresentaram médio
trago de ansiedade, o que caracteriza que durante a hospitaliza¢do da crianca e do adolescente
a maioria dos familiares apresentavam-se pouco ansiosos, enguanto que anterior a
hospitalizagdo, a maioria dos familiares apresentavam-se com nivel intermediério de ansiedade.

Quanto aos valores dos escores finais dos inventarios de ansiedade, o IDATE-E variou
entre 20 e 65 pontos, com média do escore final de 39,97 (DP+11,89); e o IDATE-T variou de
23 a 64 pontos, com média do escore final de 41,53 (DP+9,52). Como citado anteriormente, 0
escore de ansiedade Traco e Estado possui valor minimo de 20 pontos e méximo de 80 pontos.

Nos inventarios de ansiedade, dez dos itens do IDATE - E e onze dos itens do IDATE -
T, quando assinalados com nota 4 indicam a presenca de um alto nivel de ansiedade. Assim, no
inventario de ansiedade-Estado, foi identificado que a maioria das opgdes assinaladas foram “1
—Nada” e “2 — Um pouco”, o que indica que a maioria dos familiares estavam pouco ansiosos

no momento da hospitalizagdo da crianca e do adolescente, como mostra a tabela 01.
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Tabela 01 - Caracterizagdo do Inventario de Ansiedade Traco e Estado (IDATE-E) respondida por familiares de
criangas e adolescentes internadas na enfermaria Pediatrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.
Campo Grande — MS (2020).N = 30.

Nada Um pouco Mais ou menos Muito

N(%) N(%) N(%) N(%)
E3 — Estou tenso/a 9(30,0) 11(36,7) 5(16,7) 5(16,7)
E4 - Sinto-me sob pressdo 23(76,7) 2(6,7) 2(6,7) 3(10,0)
E6 - Estou incomodado/a 21(70,0) 4(13,3) 3(10,0) 2(6,7)
E7 - Estou atualmente preocupado com 15(50,0) 4(13,3) 4(13,3) 7(23,3)
possiveis desgracas
E9 - Sinto-me assustado/a 14(46,7) 5(16,7) 7(23,3) 4(13,3)
E12 - Sinto-me nervoso/a 13(43,3) 7(23,3) 7(23,3) 3(10,0)
E13 - Sinto-me elétrico/a 21(70,0) 7(23,3) 1(3,3) 1(3,3)
E14 - Sinto-me indeciso/a 20(66,7) 4(13,3) 4(13,3) 2(6,7)
E17 - Estou preocupado/a 11(36,7) 7(23,3) 3(10,0) 9(30,0)
E18 - Sinto-me confuso/a 16(53,3) 6(20,0) 5(16,7) 3(10,0)

Fonte: Autor

No inventario de ansiedade-Traco, foi identificado que a maioria das op¢des assinaladas
foram “1 — Quase nunca” e “2 — As vezes", o que indica também que a maioria dos familiares
ndo apresentavam-se muito ansiosos durante sua vida cotidiana anterior a hospitalizagdo da
crianca e do adolescente, como evidenciado na tabela 02.

Tabela 02 - Caracterizacdo do Inventario de Ansiedade Traco e Estado (Trago) respondida por familiares de
criancas e adolescentes internadas na enfermaria Pediatrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.
Campo Grande — MS (2020). N = 30.

S uase Asvezes  Muitas vezes Quase

unca sempre
N(%) N(%) N(%) N(%)

T2 - Sinto-me nervoso/a e impaciente 5(16,7) 16(53,3) 6(20,0) 3(10,0)

T4 - Quem me dera ser tdo feliz como as outras

pessoas parecem ser 18(60,0) 2(6,7) 7(23,3) 3(10,0)

T5 - Sinto-me um fracasso 17(56,7) 5(16,7) 6(20,0) 2(6,7)

T8 - Sinto que as dificuldades se estdo a

acumular de tal forma que me s&o cada vez mais 11(36,7) 11(36,7) 6(20,0) 2(6,7)

dificeis de superar

T9 - Preocupo-me demasiado com coisas que na

realidade néo interessam 13(43.3) 10(33.3) 26.7) 5(16,7)

T11 - Tenho pensamentos inquietantes 12(40,0) 9(30,0) 5(16,7) 4(13,3)

T12 — Tenho pouca autoconfianca 10(33,3) 7(23,3) 6(20,0) 7(23,3)

T15 — Sinto-me incapaz 16(53,3) 9(30,0) 4(13,3) 1(3,3)

T17 - Passam-me pela cabeca algumas ideias

sem importancia e incomodam-me 12(40,0) 9(30,0) 6(20.0) 3(10,0)

T18 - Vivo as desilusdes com tanta intensidade

que ndo as consigo esquecer 13(43.3) 5(16,7) 8(26.7) 4(13.3)

T20 - Quando penso nas minhas preocupaces 5(16,7) 11(36.7) 9(30,0) 5(16,7)

atuais e atividades, fico tenso/a ou agitado/a
Fonte: Autor

6.1.2 Caracteristicas sociodemograficas dos familiares e de criangas/adolescentes
hospitalizados
O estudo contou com a participacdo de 30 familiares de criangas hospitalizadas, sendo

em sua maioria do sexo feminino (n=26; 86,7%). Mé&es representaram a maior parte da amostra
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(n=21), sendo 70% dos participantes. A maioria 56,6% (n=17) se concentrou na faixa etaria dos
31 a 40 anos, com uma idade mediana de 33 anos.

Quanto a escolaridade dos familiares, 10 participantes (33,3%) relataram ter apenas o
Ensino Fundamental | completo, enquanto outros 10 participantes (33,3%) possuiam o Ensino
Fundamental Il completo. Apenas 1 participante (3,3%) relatou ter Ensino Superior Completo.

A maioria dos participantes relatou possuir outros filhos além do que estava internado,
sendo a mediana de 3 filhos por familiar. Do total de familiares, 60% (n=18) possuiam 3 ou
mais filhos, sendo que 63,3% (n=19) relataram possuir uma ou mais criancas, além da que
estava internada, dependente de seus cuidados na rotina diaria.

Quanto ao estado de relacionamento conjugal, 63,3% (n=19) dos participantes eram
casados ou viviam em unido estavel. No que diz respeito a atividade profissional uma mesma
parcela de familiares (33,3%; n=10) relatou ser autbnomo/informal e que estava desempregado
no momento da coleta de dados.

A renda mensal familiar da maioria dos participantes se concentrou em torno de 1 a 3
salarios minimos (56,7%; n= 17). Do total, 60% (n=18) dos familiares relataram receber algum
tipo de auxilio financeiro do governo, destes, 50% (n=9) eram beneficiados com o programa do
governo federal Bolsa Familia e 22,2% (n=4) estavam recebendo o auxilio emergencial,
ofertado pelo governo federal desde 0 més de abril do ano de 2020 devido a pandemia do novo
Coronavirus.

Quanto ao nimero de pessoas residentes na mesma casa, a mediana foi de 5 pessoas. A
maioria dos familiares (60%; n=18) moravam na capital do estado, Campo Grande, e 0s demais
provenientes de cidades do interior (40%; n=12); ndo houve nenhum familiar procedente de
outro estado do Brasil.

Quanto ao meio de transporte utilizado para chegar até o hospital, todos os familiares
procedentes do interior relataram depender do transporte da prefeitura, como ambulancias e
carros da secretaria municipal de satde. Quanto aos familiares procedentes da capital, 46,3%
relataram ter se deslocado até a instituicdo de carro, destes, 23,3% (n=7) possuiam carro préprio
e 23,3% (n=7) dependiam do servico de carro de aplicativo. A média de tempo de deslocamento
da residéncia até o hospital foi de aproximadamente 2 horas.

Do total de familiares participantes, a maioria 83,3% (n=25) referiu ndo possuir
problemas de satde e ser o cuidador principal da crianga internada. Os dados sdo evidenciados
na tabela 03.
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Tabela 03 - Caracterizacdo dos dos familiares de criangas e adolescentes internadas na enfermaria Pediatrica do
Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Campo Grande — MS (2020). N = 30.

N(%)
Idade dos familiares
18 - 30 anos 9 (30)
31— 40 anos 17 (56,6)
41 — 50 anos 3(10)
>50 anos 1(3,3)
Parentesco
Mée 21(70,0)
Pai 3(10,0)
Madrasta 1(3,3)
Padrasto 1(3,3)
Irmé&o/Irma 1(3,3)
Tio/Tia 2(6,7)
AVO/Avd 1(3,3)
Estado de Relacionamento Conjugal
Casado/Unido estavel 19(63,3)
Solteiro/Viuvo/Divorciado 11(36,7)
Escolaridade
E. Fundamental | 10(33,3)
E. Fundamental 11 10(33,3)
Médio 8(26,7)
Superior Completo 1(3,3)
Superior Incompleto 1(3,3)
Renda Familiar
<1 Salério minimo 8(26,7)
1]-3 Salario minimo 17(56,7)
3|-6 Salario minimo 4(13,3)
Sem renda 1(3,3)

Fonte: Autor

Dos familiares entrevistados, a maioria (30%; n=9) relatou possuir rede de apoio social

formada pelos familiares e pela fé ancorada em Deus, como exposto na tabela 04.

Tabela 04 - Caracterizagdo da rede de apoio social identificada pelos familiares de criangas e adolescentes
internadas na enfermaria Pediatrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Campo Grande — MS

(2020). N = 30.

N(%)

Rede de apoio social identificado pelos familiares

Familia e Fé em Deus
Familia nuclear
Familia nuclear e estendida

Amigos

Familia e amigos

InstituicBes (Associacéo de Pais e Amigos dos Excepcionais

(APAE), Creche, Centro Estadual de Atend. Multidisc. para Altas

Habilidades/Superdotacdo (CEAM)) e amigos

Néo tem rede de apoio social
Fonte: Autor

9 (30)
4(133)
6 (20)
2 (6.6)
3(10)

2(6,6)

4(133)

Em relagéo as criangas hospitalizadas, 50% (n=15) eram do sexo feminino e 50% (n=15)

eram do sexo masculino. A mediana das idades das criancas foi de 7 anos (DP+3,1), sendo 11

meses a menor idade encontrada e 12 anos a maior idade.

A maioria das criangas (83,3%; n=25) cursava o ensino regular, sendo que 56,7% (n=17)

estavam estudando em casa por meio de apostila impressa que a escola disponibilizava e
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contavam com o apoio de videos postados em grupos da escola. Do total, 56,7% (n=17) das
criangas precisavam de ajuda durante o estudo.

Quanto ao motivo da internagdo, a maioria das criangas (33,3%; n=10) das criancas
estava hospitalizada em decorréncia de afecgdes osteomusculares, tais como: fratura 6ssea de
membro superior e membro inferior, artrite séptica e osteomielite; seguidas por afec¢des renais
(23,3%; n=7), como por exemplo: Sindrome Nefrética, Infecgdo do Trato Urinario (ITU), Sepse
Urinaria e Doencga Renal Cronica (DRC), como evidenciado na (tabela 01).

Quanto ao tempo de internacdo decorrido da admisséo até o dia da coleta de dados, a
média foi de 11,6 dias (DP+13,3). A maioria das criangas (56,6%; n=17), estava vivenciando a
primeira hospitaliza¢do, enquanto 8 criangas (26,6%) ja haviam sido hospitalizadas mais de 4

vezes.

Tabela 05 - Caracterizacdo da hospitalizagdo das criangas e adolescentes internadas na enfermaria Pediatrica do
Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Campo Grande — MS (2020). N = 30.

N(%)
Motivo da Internacéo
Afecgdes Renais 7(23,3)
Afeccdes Osteomusculares 10(33,3)
Afeccdes Endécrinas/Metabolicas 5(16,7)
Afeccdes Neuroldgicas / Sistema Nervoso 2(6,7)
Infecgdes De Pele 3(10,0)
Doengas Infectocontagiosas 1(3,3)
Doengas Pulmonares 1(3,3)
Em Investigagdo 1(3,3)

Fonte: Autor

6.1.3 Correlagdo e comparagdo das variaveis sociodemograficas com o inventario de
ansiedade Trago-Estado

Os dados relacionados as correlagGes citadas podem ser identificados na tabela abaixo
a partir dos resultados estatisticamente significativos (p <0,05) entre as variaveis do estudo. A
tabela mensura a forca e a direcéo da correlacéo das varidveis, ou seja, dos valores apresentados,
quanto mais préximo de 1 o CC estiver, mais forte sera essa correlagdo; quando o valor é
positivo, a medida que o valor da variavel da coluna aumenta, o valor da linha aumenta na
mesma intensidade, caso o valor seja negativo, essa correlagdo torna-se inversamente

proporcional.
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Tabela 06 - Analise de correlagéo entre as variaveis sociodemograficas e Escores do Inventario de Ansiedade
Traco e Estado, respondida por familiares de criangas e adolescentes internadas na enfermaria Peditrica do
Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Campo Grande — MS (2020). N = 30.

A B C D E F G H |
Idade (A) cC 1 0379 -0,114 -0,22 0272 -0,085 -0,113 -0,05 0,?;65
P-valor - 0039 0548 0243 0,147 0654 0552 0,791 0,047
Ne° de Filhos (B) cC - 1 0,533 0,223 -0,014 0,069 0,042 -0,04 0,1-87
P-valor - - 0002 0237 0942 0,717 0827 0832 0323
N° de ocupantes (C) CcC - - 1 0,285 -0,207 -0,204 -0,072 -0,062 0'1_31
P-valor - - - 0,127 0,272 0,28 0,707 0,746 0,490
(DDe)sIocamento até o hospital (mim) cc R R R 1 0223 0213 0113 0035 0,265
P-valor - - - - 0,235 0,258 0,55 0,853 0,157
Idade (Crianca) (E) cc - - - - 1 0,105 -0,380 -0,014 0,058
P-valor - - - - - 0,58 0,038 0,94 0,76
Tempo de internagéo (Dias) (F) cC - - - - - 1 -0,022 -014 0,033
P-valor - - - - - - 0,906 0459 0,861
N° de internacéo (G) cc - - - - - - 1 -0,077 0,091
P-valor - - - - - - - 0,686 0,632
Escore(Estado) (H) cc - - - - - - - 1 0,211
P-valor - - - - - - - - 0,264

Escore (Traco) (1) cC - - - - - - - - 1

Fonte: Autor
Correlagéo de Spearman
CC: Coeficiente de correlacdo

Quando observamos as analises de correlagdo, podemos inferir que familiares mais
velhos possuem menores niveis de ansiedade Traco e Estado, bem como familiares que residem
com outras pessoas e possuem mais filhos possuem também menores niveis de ansiedade.

Com relagdo as internacdes, evidenciou-se que internagdes mais frequentes e internacdes
prolongadas propiciam no familiar aumento da ansiedade Trago, enquanto a ansiedade Estado
sofre redugéo.

Ainda, familiares que possuem criancas mais velhas, possuem maiores niveis de
ansiedade Traco e redugdo nos niveis de ansiedade Estado.

Por fim, quanto maior a ansiedade estado, maior a ansiedade trago dos familiares.

Quanto ao comparativo entre as variaveis sociodemograficas das criancas/adolescentes
hospitalizados e escores do Inventario de Ansiedade, o IDATE — E também ndo apresentou P-
valor significativo em nenhuma das comparacOes realizadas, ou seja, as variaveis ndo
influenciaram na ansiedade — Estado dos familiares. No entanto, quando analisamos o

comparativo realizado entre as variveis e o escore do IDATE — T, observamos que as variaveis



Resultados | 50

“Estuda atualmente”, “Sistema de ensino” e “Ajuda para estudar” exercem interferéncia na

ansiedade — Traco dos familiares, como mostra tabela 07.

Tabela 07 - Analise de comparacéo entre as variaveis sociodemograficas das criancas e adolescentes e Escores do
Inventario de Ansiedade Trago e Estado, respondida por familiares de criangas e adolescentes internadas na
enfermaria Pediétrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Campo Grande — MS (2020).N = 30

Escore( Estado) Escore (Trago)

MédiazDp Me;ﬂan P-valor  MédiatDp Meglan P-valor
Sexo (Crianga) 0,776* 0,059t
Feminino 39,33+12,96 39,0 44,8049,78 45,0
Masculino 40,60+11,13 39,0 38,27+8,32 38,0
Estuda atualmente 0,1772 0,0302
Sim 40,80+10,90 44,0 39,56+8,65 40,0
Néo 43,00+19,29 35,0 53,00+10,54 52,0
N/A 25,00£2,83 25,0 49,00+2,83 49,0
Sistema de ensino 0,5042 0,0292
Online/Pc 35,80£12,72 37,0 41,00+9,92 42,0
Apostila impressa 41,18+11,05 39,0 38,00+8,08 38,0
Aplicativo 47,00+£2,00 47,0 46,0019,54 45,0
N/A 35,80+16,89 29,0 51,40+7,89 51,0
Ajuda para estudar 0,0622 0,0252
Sim 44,24+9,01 47,0 40,76+7,24 42,0
Né&o 32,33£13,31 28,5 35,17+12,32 31,0
N/A 36,14+13,85 35,0 48,86+8,19 47,0
Motivo da Internacéo 0,1502 0,9202
Afeccdes Renais 46,57+11,39 44,0 40,57+10,18 42,0
Afeccdes Osteomusculares 37,90+12,12 42,0 40,30+9,75 40,0
Afeccdes
Endoerinas/Metabolicas 30,60+6,50 30,0 45,00+1458 47,0
Afeccdes Neuroldgicas /
Sisterna Nervoso 48,00+1,41 48,0 41,50+2,12 415
Infecgdes De Pele 46,33+11,02 47,0 46,33+4,04 47,0
Doengas 53,00+ 53,0 37,00+ 37,0
Infectocontagiosas
Doengas Pulmonares 29,00+ 29,0 43,00+ 43,0
Em Investigacdo 24,00+ 24,0 32,00+ 32,0
Diagnostico secundario 0,6572 0,4422
AfecgBes Renais 49,00+ 49,0 43,00+ 43,0
Afecgles Neurologicas / 29,00+8,49 29,0 55,50£12,02 555
Sistema Nervoso
Afecgoes - 39,00£14,14 39,0 40,00£424 40,0
Genéticas/Cromossdmicas
Doengas Hematolégicas 53,00+ 53,0 37,00+ 37,0
Doengas 39,00+ 39,0 37,00+ 37,0
Infectocontagiosas
N/A 40,09+12,30 39,0 40,78+9,57 42,0
Condicao Aguda ou crdnica 0,3892 0,2472
Aguda 39,87+11,80 45,0 40,40+9,40 42,0
Cronica 41,21+12,00 38,0 43,43+9,73 43,0
N/A 24,00+ 24,0 32,00+ 32,0

Fonte: Autor
1Teste T para amostras independentes
2ANOVA

Quanto ao comparativo entre as varidveis sociodemogréficas dos familiares e escores do

Inventario de Ansiedade, o IDATE — E néo apresentou significancia estatistica em nenhuma das
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comparag0es realizadas, ou seja, ndo ha evidéncias de que as variaveis apresentem associagéo
significativa com a ansiedade - Estado. Entretanto, quando comparado as variaveis com o
IDATE — T, foi evidenciado que a atividade profissional apresenta diferenca significativa no
comparativo, ou seja, ha interferéncia da atividade profissional do familiar no escore de
ansiedade — Traco (p-valor<0,001); as demais varidveis ndo apresentaram diferenca estatistica
significativa que evidenciasse sua interferéncia no escore de ansiedade, como mostra a tabela
08.

Tabela 08 - Analise de comparago entre as variaveis sociodemograficas dos familiares e Escores do Inventério
de Ansiedade Traco e Estado, respondida por responsaveis de criangas e adolescentes internadas na enfermaria
Pediatrica do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Campo Grande — MS (2020).N = 30.

Escore (Estado) Escore (Trago)

MédiaxtDp  Mediana _ P-valor MédiatDp  Mediana _ P-valor
Sexo 0,995¢ 0,115
Feminino 39,96+12,22 39,0 42,69+9,32 42,5
Masculino 40,00+10,98 40,0 34,00+8,04 34,0
Parentesco 0,8992 0,7362
Mae 40,62+13,14 44,0 42,48+10,06 42,0
Pai 43,00£11,27 49,0 35,33+9,29 38,0
Madrasta 39,00+ 39,0 38,00+ 38,0
Padrasto 31,00+ 31,0 30,00+ 30,0
Irmao/lrma 47,00+ 47,0 45,00+ 45,0
Tio/Tia 30,50+6,36 30,5 49,00+2,83 49,0
Av6/Avo 39,00+ 39,0 37,00+ 37,0
Crianca dependente de cuidados 0,567t 0,609!
Sim 39,00+13,15 36,0 40,95+11,32 43,0
Nao 41,64+9,68 47,0 42,5545,54 42,0
Estado de Relacionamento Conjugal 0,960* 0,094t
Casado/Unido estavel 40,05+10,10 44,0 39,32+10,46 38,0
Solteiro/Vilvo/Divorciado 39,82+15,04 37,0 45,36+6,38 47,0
Escolaridade 0,8782 0,8402
E. Fundamental | 39,40+10,98 38,0 39,10+8,80 39,0
E. Fundamental 11 38,60+11,97 41,0 42,70+9,50 42,5
Médio 40,13+14,82 41,0 43,00+11,83 44,0
Superior Completo 49,00+ 49,0 37,00+ 37,0
Superior Incompleto 49,00+ 49,0 47,00+ 47,0
Atividade Profissional 0,8772 <0,0012
Auténomo/informal 37,40£13,87 35,5 34,20+8,18 34,5
Carteira Registrada 41,75+8,96 45,5 40,3816,76 40,0
Desempregado 41,10£13,54 38,0 46,10+5,13 46,0
Do lar 40,00+7,07 40,0 60,00+5,66 60,0
Procedéncia 0,732* 0,081t
Capital 40,61+11,61 46,0 39,06+9,28 40,0
Interior 39,00+12,75 37,0 45,25+9,00 43,0
Problema de satde 0,723t 0,0771
Sim 38,20+10,06 39,0 48,40+11,63 47,0
Néo 40,32+12,37 39,0 40,1618,67 42,0
Renda Familiar 0,7212 0,2512
<1 SM 41,88+14,30 38,0 46,25+5,28 47,0
1]-3SM 39,65+10,86 39,0 39,47+10,57 38,0
3]-6 SM 40,75+13,87 47,0 38,50+9,47 41,0
Sem renda 27,00+ 27,0 51,00+ 51,0
Cuidador Principal da Crianca 0,377t 0,907t

Sim 40,84+12,46 44,0 41,44+9,88 42,0
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Nao 35,60+7,99 35,0 42,0048,43 45,0
Transporte 0,2532 0,2062
Carro 44,29+9,69 49,0 39,29+8,96 38,0
Moto 30,50+,71 30,5 27,50+3,54 275
Veiculo da prefeitura 38,50+13,41 37,0 43,08+10,49 42,5
Transporte de aplicativo 37,00£11,31 39,0 43,86+7,71 45,0
Carona 53,50+4,95 53,5 46,0045,66 46,0
Beneficio do governo 0,488 0,257¢
Sim 41,22+11,90 39,0 43,17+9,55 43,0
Néo 38,08+12,13 40,0 39,08+9,34 39,5
Tipo de beneficio 0,6182 0,0752
Bolsa Familia 41,33+12,11 39,0 38,00+7,78 40,0
Aux. Emergencial 45,25+4,65 46,0 44,25+8,50 415
LOAS 30,00+9,90 30,0 49,5043,54 49,5
Pensdo 43,00£19,29 35,0 53,00+£10,54 52,0
N/A 38,08+12,13 40,0 39,08+9,34 39,5

Fonte: Autor
1Teste T para amostras independentes
2ANOVA

Assim, de modo a subsidiar os resultados estatisticos conforme proposto pelo método
misto, foram realizadas entrevistas com alguns dos familiares das criancas e adolescentes

hospitalizados. A seguir, serdo apresentados os dados referentes a fase qualitativa da pesquisa.

6.2 FASE Il - QUALITATIVA
6.2.1 A interrupc¢éo da vida dos familiares das criancas e adolescentes hospitalizados

A partir da imerséo nos dados e andlise das narrativas dos familiares, emergiu o tema
central Interrup¢do da vida, que representa as diversas repercussdes ocasionadas pela
hospitalizagdo na vida do familiar. O tema reflete a estagnagdo das atividades diérias e
cotidianas e as mudancas na vida do familiar em prol da necessidade de hospitalizacdo da
crianca e/ou do adolescente ou devido a situagBes alheias a hospitalizagdo. Assim, foi
identificado que a interrupgdo da vida do familiar emerge de fatores relacionados a prépria
hospitalizagdo e fatores relacionados a pandemia de COVID-19, que resultou em trés categorias:
Sentimentos e demandas do familiar frente a hospitalizacéo da crianca e do adolescente,
Implicacbes da Pandemia de COVID-19 no contexto da hospitalizacdo da
crianca/adolescente e da rotina familiar, e Rede de apoio social dos familiares
acompanhantes, como ilustrado na figura 1.

A categoria Sentimentos e demandas do familiar frente a hospitaliza¢do da crianca
e do adolescente traz a repercussdo da hospitalizacdo na vida do familiar acompanhante e
elucida a vivéncia dessas familias diante um contexto adverso ao seu cotidiano, repleto de
incertezas, emocg0es e sentimentos. Dessa categoria emergiram as subcategorias: O desgaste

fisico e emocional do familiar acompanhante, Repercussdes da hospitaliza¢do para crianca
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e para o adolescente e O sentimento de esperanca e alivio frente a hospitalizagéo da crianca
e adolescente.

A categoria Implica¢Bes da Pandemia de COVID-19 no contexto da hospitalizagdo
da crianca/adolescente desvela as modificagBes ocorridas na vida dos familiares em
decorréncia do atual contexto de satide mundial e reflete as implica¢des sociais e emocionais
oriundas da pandemia percebidas pelos familiares dentro do contexto hospitalar, no qual a
ansiedade foi evidente frente ao cenério pandémico.

Por fim, a categoria Rede de apoio social dos familiares acompanhantes revela as
fontes de apoio e as forcas encontradas em meio a hospitalizacéo da crianca e do adolescente.

A ilustragdo das categorias esta evidenciada na figura abaixo:

TEMA CENTRAL CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

O desgaste fisico e emocional
do familiar acompanhante

Sentimentos e demandas do Repercussdes da hospitalizacio
familiar frente a hospitalizacao - para crianga e para o
da crianca e do adolescente adolescente

O sentimento de esperanca e
-— | alivio frente a hospitalizacio

Implica¢des da Pandemia de da crianga e adolescente
A intermpc&o COVID-19 no contexto da
. hospitalizagao da
da Vlda crianga/adolescente e da rotina

familiar

Rede de apoio social dos
familiares acompanhantes

Figura 1 - Categorias e Subcategorias que emergem do tema Interrupgdo da vida

Fonte: Autor

Os familiares descrevem que a vida familiar sofreu interrupcéo frente as demandas da
hospitalizacdo da crianga/adolescente e a necessidade de acompanha-la, interrupgdo agravada
pela pandemia causada pelo novo coronavirus. Nessa experiéncia o familiar acompanhante
sente intensificados o desgaste fisico e emocional, os medos e as incertezas frente o desfecho
da condicdo de salde da crianca/adolescente, enquanto buscam maneiras de enfrentar essa

situacdo em meio ao contexto pandémico caracterizado por restrigbes, pela necessidade de



Resultados | 54

adaptacBes as mudancas de habitos e rotinas impostos pelas medidas restritivas, por davidas,

incertezas e medo pelo desconhecido.

6.2.2 Sentimentos e demandas do familiar frente a hospitalizacdo da crianca e do
adolescente

Os familiares das criangas e adolescentes hospitalizados percebem que sua vida sofreu
uma interrup¢do momenténea ou definitiva da rotina familiar. As narrativas demonstram que a
descontinuidade da vida propicia, nos envolvidos, repercussées emocionais e sociais, oriundas
de uma mudanca nédo esperada. Por vezes, a hospitalizagdo remete a uma transi¢do importante

e significativa dos contextos vividos.

“[...] vocé pisa num hospital pra vocé viver com uma criang¢a pequena,
que é sua filha, num tratamento que é intensivo, vocé perde metade da
sua vida la fora [...] ” (F3)

O desgaste fisico e emocional do familiar acompanhante

Durante a hospitalizacéo os desgastes fisicos e emocionais estdo associados a sobrecarga
decorrente da necessidade de acompanhamento continuo da crianga e do adolescente durante
sua permanéncia no hospital, bem como a inviabilidade de troca de acompanhante e o cansago
prévio oriundo do adoecimento e busca por tratamento. O cansago do familiar se deu pelo
desconforto das acomodagdes e pelo fato de ndo conseguir ter uma boa noite de sono como em
casa. O periodo de descanso é interrompido constantemente por demandas de cuidados da

crianca

“Ta cansativo porque so ta ficando eu [de acompanhante] porque
assim, como tem as coisa 14, tem bicho, tem tudo pro meu marido

cuidar, entdo assim, é melhor ele ficar ld [no sitio][...] ” (F2)

“[...] sO é cansativo né, de ta num lugar assim, pra quem trabalha
[profissionais da saude] ainda vai embora, dorme na sua cama
tranquilo, aqui cé ndo consegue dormir tranquilo, é toda hora tem gente
dando remédio, que é o normal né, é o lugar pra isso, mas vocé ndo
descansa que nem em casa, Unica coisa € o cansago assim, acho que me

afetou um pouco né, porque eu ja tava cansado do servigo [...] ” (F10)
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“Horrivel!. Horrivel, ndo pelo atendimento [...] mas tando dentro do

hospital é... é assim, é ruim, é diferente.” (F4)

A hospitalizac¢do da crianga/adolescente configura-se em um tempo de incertezas quanto
a saude do filho que esta internado. O sentimento de incerteza é permeado pelo medo acerca do
futuro e pela preocupagéo com o tratamento da crianga/adolescente. Os familiares destacaram
que se sentem tensos e por vezes até choram pensando sobre o futuro da crianga/adolescente.
Os familiares sentem angustia e ansiedade relacionadas a incerteza da alta hospitalar da crianca,
bem como frente a possibilidade de tratamento prolongado. Esse contexto desencadeia desgaste
emocional no familiar cuidador que precisa manejar seus sentimentos e ainda cuidar da crianga.

Os discursos evocam as preocupacdes e anseios que emergem da condicdo enfrentada
pela crianca/adolescente e pelo familiar, que se vé inserido em um contexto alheio a sua

realidade.

“[...] eu sou muito preocupada, dai eu fico naquela preocupagdo,
quando eu vou embora eu choro e fico naquele.. naquela tenséo,
querendo saber 0 que vai acontecer, ainda mais que falaram ontem que
vai ficar essas 6 semanas, que tem risco de voltar [a infec¢do], dai eu

fico super preocupada né, ndo vejo a hora dela poder sair logo daqui.’
(F7)

“[...] de ter¢a feira pra ca tem sido um pouco angustiante por causa
que ela [médica] falou que talvez hoje a gente ganhasse alta né, entdo

a gente fica um pouco na ansiedade [...] " (F1)

Os familiares consideram que estar longe da familia em virtude da hospitalizacdo da
crianca e do adolescente torna 0 momento mais dificil, pois apesar do tratamento da crianga
internada ser prioridade, se preocupam com os demais membros que, em virtude do contexto,

precisam se reeorganizar nos seus papéis dentro do lar.

“O dificil é eu ta aqui mesmo né, ter meu marido la [no Japdo] é muito

dificil né, porque ele td longe entdo ndo pode vim [...]” (F5)
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Sentimentos como o0 medo, nervosismo, a angustia e preocupagao por estar inserido em
um ambiente desconhecido, com rotinas estressantes, a tristeza por presenciar os procedimentos
e o sofrimento da crianga, e a preocupacdo com os demais membros da familia, sdo
desencadeadores de ansiedade e desgaste emocional no familiar. Tais sentimentos séo

intensificados pela condi¢éo de salde da crianca.

“[...] eu cheguei aqui bem nervosa né [...] eu fico triste de mim ta aqui

no hospital, de mim ta com ela aqui [...] " (F11)

“[...] porque assim eu ndo tenho so ela né, e é um hospital, entdo da

aquele, aquele medo e aquela preocupagio de mae mesmo [...] ” (F3)

“[...] eles [familiares] perguntam dela né, ta todo mundo preocupado

né, muito tempo no hospital né.” (F5)

“[...] o meu Gnico medo agora é o médico chegar ne mim quando for da
alta pra ela 6 mée, a gente tratou dela aqui mas a gente vai ter que
continuar tratando ela, vocé vai ter que ta vindo pra Campo Grande
[...] se for de més em més ainda ta tranquilo, agora uma questdo de 15
em 15 dias, porque eu tenho outros filhos 14, tenho uma vida l&
praticamente /...]” (F3)

“Ah bom num é né, porque vocé ta dentro de um hospital ndo é bom, vé

seu filho ali ndo é bom, vé seu filho sendo furado [...] " (F13)

O familiar sente impoténcia e culpa diante da condicéo da crianga. Essa condigao esta
relacionada ao sentimento de vulnerabilidade por se perceberem diante da perda da autonomia
perante a condigdo de salde da crianga/adolescente. A soliddo e o desamparo também foram
evidentes nas narrativas, indicando a auséncia de apoio durante a internagdo da crianga e do
adolescente. Sentir-se impotente e sozinho para tomar decisfes gera importante impacto

emocional desencadeador de ansiedade.

“[...] me sinto meio impotente porque ndo posso fazer nada por ela né,

t0 ali, eu tenho que ficar esperando né o efeito do remédio, [...] até esses
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dias eu tava chorando falando pro meu marido: porque que eu néo falei
[para os médicos] ndo, eu quero exames, é.. eu aceitei né, [...] as vezes
ter ficado internada [antes], penso que talvez num tinha passado por
isso agora [...] é dificil por causa disso né, ndo vou poder fazer nada

por ela, s6 mesmo cuidar dela né.” (F5)

“[...] ndo tem ninguém, é sé eu e meu marido.” (F9)

Repercussoes da hospitalizagdo para crianga e para o adolescente

Os familiares apontam que a condigdo da hospitalizagdo gerou também repercussoes nas
criancas e adolescentes internados. As narrativas inferem que o sentimento de medo foi presente
diante da possibilidade de afastamento dos pais. Ainda, foi evidenciado que por estarem
inseridas em um ambiente desconhecido, mostraram-se assustadas e amedrontadas,

especialmente aquelas criangas que estavam experenciando a primeira hospitalizagao.

“Entdo,[a hospitalizacdo] assustou ela também porque ela nunca foi
assim de ficar tanto tempo, na verdade ela nunca nem foi pra um
hospital [...] até hoje de manha ela tava assustada, ela tava chorando
[...] ela ta querendo sé eu do lado [...] se eu falar pra ela que vou sair
de perto eu tenho que explicar pra ela, falar pra ela o que que eu vou

fazé porque ela morre de medo de eu sair e largar ela pra tras.” (F3)

“Ai ta sendo bem dificil porque a * é uma menina muito ativa, ela gosta
de brincar, gosta de fazer tiktok, ela tem muito tiktok, entdo vé ela
acamada pra mim é muito dificil, ¢ bem complicado [...] ela que faz a
alegria da casa, corre prum lado, corre pro outro, ela ndo para, entdo
vé ela assim é dificil.” (F5)

O sentimento de esperanca e alivio frente & hospitalizagdo da crianca e adolescente

Apesar dos impactos fisicos e emocionais vivenciados pelo familiar, desencadeadores
do aumento da ansiedade, o sentimento de alivio é descrito quando ha a percepgdo e o
reconhecimento da necessidade da hospitalizagdo como forma de solucdo do quadro da crianga.

Embora o hospital seja um ambiente estressante e a situagdo configurar-se em um momento
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desafiador para o familiar e a familia, a hospitalizagdo é compreendida como sendo benéfica
para a recuperagdo da sadde da crianga. Presenciar a recuperacdo da crianga traz confianga e

alivio.

“[...] mas é pro prdprio bem dele né, ndo é bom mas é pro proprio bem
dele né, e eu espero sair daqui quando meu filho tiver bem, demore o
tempo que for [...] mas ele tava, tava numa situagao que ele tava bem
ruim e eu acredito de té vindo pra ca e ta aqui vai ser o melhor pra ele.”

(F13)

“[...] eu sei que assim é o melhor pra ela também né, l6gico se eu
pudesse sair, se eu pudesse saber o que ela tem e liberar, porque assim

eu tenho medo sabe, ela também tem [...] 7 (F11)

“[...] acho que além da preocupagdo de mde e também da aquele alivio,
de esperanca, porque 0 meu medo era de vim, e ndo ter, ndo ser aquele

atendimento especifico tdo bom como ta sendo com ela [...] (F3)

Os familiares sentiram-se acolhidos pelos profissionais durante todo o processo de
internagdo da crianca, dado o contato continuo que esses profissionais exercem ao longo da
hospitalizagdo. A partir do acolhimento, os familiares sentiram-se mais tranquilos e menos
preocupados diante do contexto vivenciado, considerando os profissionais como importantes

fontes de apoio.

“[...] entdo assim d& pra vocé ver que o aconchego das enfermeiras é
muito bom com ela, entdo isso me tranquilizou mais [...] o meu apoio
agora é elas [enfermeiras], elas t& me tranquilizando, me deixando

menos preocupada.” (F3)

“[...] eu gostei muito daqui, falar assim é.. que foi Deus que colocou eu
aqui nesse hospital [...] as enfermeira me tranquiliza muito né, e os

médico também, eu gosto muito do doutor que ta cuidando dela, os
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pediatra que tdo cuidando. Aqui eles [profissionais] meio que te

acolhem né, te cuidam, e eu ndo imaginava [...] ” (F5)

“Os médicos daqui é super atencioso, da atengdo, vai ld, qualquer
duvida, qualquer coisinha que eu tenho eu sé saio ali ou entdo o
enfermeiro o tempo todo ta ali também, a enfermeira, técnica sabe [...] ”

(F11)

Os familiares descrevem a importancia do bom relacionamento entre equipe de salde e
familia, de modo que a boa comunicagdo e o esclarecimento dos profissionais para com 0s
familiares tirando duvidas e explicando a condicéo da crianga, foi essencial no transcorrer da
internacdo. A comunicacdo assertiva dos profissionais possibilitou que os familiares
compreendessem melhor a doenca e a hospitalizacdo da crianga e do adolescente, além de

viabilizar a transmissdo de informacéo para os demais familiares.

“[...] aqui é super bom né, eles me explicam direitinho, eles explicam
pra *, isso que eu achei interessante, eles [profissionais] sempre

deixam a par de tudo.” (FT)

“[...] eles [profissionais] falam numa... numa linguagem que a gente
consegue entender, é.... eles chegam, eles conversam, olha mée o * vai
fazer tal exame, é pra isso, pra gente ver isso e aquilo, hora que chegava
o resultado eles j& vinham falar pra gente, olha deu um pouco alterado,
ou ndo deu, ta tudo normal, entdo eu consegui assim explicar tudo pro
pai dele certinho né, conforme vinha acontecendo eu ia falando pro pai

dele, mas eu consegui entender bem assim desde o primeiro dia.” (F1)

6.2.3 Implicagdes da Pandemia de COVID-19 no contexto da hospitalizagdo da
crianga/adolescente e da rotina familiar

Em meio as mudangas e interrupgbes da rotina diaria provocadas pela doenga e
hospitalizacdo da crianca/adolescente a familia se depara com um contexto de pandemia

provocada pelo novo coronavirus, que desencadeou medo do desconhecido, incertezas, frente
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aos cuidados da crianca e a possibilidade de contaminagdo, isolamento social, que
intensificaram a ansiedade de todos os membros familiares e do familiar cuidador que precisou
permanecer com a criangca em um ambiente agora modificado para atender as exigéncias de

biosseguranga e prevengdo do COVID-19.

“A pandemia me deixou mais ansiosa, tive uma crise [de ansiedade]
[...] o medo né da situagdo em si, de pegar, de passar [0 virus] pra
alguém [...] entéo se tiver que acontecer alguma coisa é risco pra minha
mae que € idosa, pra minha sogra, até pras crianca também, acho que
€ 0 medo que deixa a gente mais desesperado né [...] sou uma pessoa
medrosa ta ruim né [permanecer no hospital], eu tive muito medo, igual
eu ja tive crise de ansiedade, de panico né, por conta disso mesmo,

hospital, pandemia, da medo de acontecer alguma coisa.” (F4)

Outro aspecto trazido pela pandemia foi o fechamento das escolas que exigiu uma
mudanca na rotina e na organizacdo da familia para que as atividades escolares das criangas
fossem atendidas em casa. Esse contexto traz impactos sobre os familiares acompanhantes que

ficam preocupados com os filhos que estdo em casa e precisam de apoio.

“[...] mudou tudo, ai meu filho fica lda em casa ou com meu marido, ou
fica 14 na vizinha [...] tive que pedir licenca pro meu trabalho (para
ficar nos hospital) [...] " (F9)

O fechamento da escola hospitalar também se configura em um contexto desafiador para
o familiar que se vé na funcdo de ter que cuidar da crianga e de sua condicdo de sadde e
proporcionar 0 necessdrio para que a crianca/adolescente possa dar conta das atividades
escolares. Além disso, a partir da interrupgdo das atividades presenciais escolares, os familiares
se viram diante de uma nova modalidade de ensino: o ensino remoto. Esse contexto
sobrecarrega os familiares que acreditam que esse novo contexto prejudicou a aprendizagem
das criangas e adolescentes, visto que 0 ensino passou a depender da ajuda dos familiares e de
recursos tecnologicos que muitos ndo dispdem. Todo esse cenario aumenta a responsabilidade

do familiar e intensifica a ansiedade.
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“A questdo do ensino ta sendo bem complicada, a irmad dela que tem
que ajudar ela, eu ndo tenho paciéncia, entdo ela que ta dando essa

forga ai, ta sendo tudo pelo celular [...] " (F5)

“S6 a escola que isso pesou um pouco, porque ho caso a gente tem a
responsabilidade maior né, de ficar dentro de casa cuidando das
criangas, e a educacdo também que eu acho que fica um pouco
parada.” (F6)

“Mudou muita coisa né, porque justamente nesse negdcio de escola né,
meu filho mesmo, meu filho mais novo ele ndo consegue , tipo ele tem
dificuldade de aprendizagem né, e ele ndo consegue pegar as matéria
assim online igual eles fazem né [...] eles ficam sé com aquelas aulas
online né, e ele ndo consegue acompanhar, ele ndo consegue
acompanhar aula assim, ja presencial ja é dificil, imagine online [...]

(F8)

A necessidade de distanciamento e isolamento social refletiu nas atividades laborais e
afazeres comuns de todos na familia. Esse efeito foi percebido pelos familiares acompanhantes
como um momento dificil e prejudicial para a rotina familiar, uma vez que se viram obrigados
a abdicar das suas atividades cotidianas, além da necessidade de afastamento da familia e

amigos, o que deixou o periodo da hospitalizacdo da crianga/adolescente mais dificil.

“A gente gostava muito de sair pra dangar, a gente gosta de baile, isso
que eu falo meu Deus acabou isso, a gente gosta de final de semana a
gente gosta de dangar, de eu e meu marido de sair, meu filho ficava com

a minha vo e a gente saia, isso que coisou.” (F9)

“[...] eu evito bastante, fazem festa eu ndo vé, por ter pressdo alta
também eu fico com muito medo né, mais isso mesmo, a dificuldade de

num ta perto das pessoas e num poder sair [...] ” (F5)
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“[...] a gente j& ndo vai mesmo na casa de amigos, é dificil né, ndo é
assim do nosso costume ta indo né, é mais eles que vem, mas também

ndo ta vindo por causa da pandemia.” (F1)

“[...] quase ndo to trabalhando por conta delas [filhas] que tdo comigo

né, mudou bastante. ” (F11)

A pandemia impactou a realidade financeira da familia e alguns familiares perderam

Seus empregos enquanto outros tiveram diminui¢do da renda, tornando a situagéo vivenciada
ainda mais dificil, intensificando a ansiedade.

“Fu trabalhava em vendas no camelédromo, dai eu tive que parar de

trabalhar e t6 até agora.”(F7)

“E é complicado né, porque dai logo que apareceu o primeiro caso ld
na cidade [de covid], a gente teve que parar de trabalhar, a gente ficou

quase um més sem trabalhar [...] ” (F1)

“[...] ficou mais, mais dificil né, em relacdo a situagdo em si do
trabalho mesmo que, igual pra mim que trabalha com venda, venda cai,
pessoal ndo tem dinheiro acaba sendo um pouco mais dificultoso,
sabe?!” (F4)

A necessidade da hospitalizagao da crianca e do adolescente propicia a ruptura da rotina
de vida dos envolvidos e, com isso, as implicacOes financeiras sdo sentidas por todos na familia
e o familiar se vé diante da instabilidade no orcamento familiar. A situacéo financeira da familia
¢ agravada pelo periodo de pandemia ocasionado pelo coronavirus, em que muitos perderam o
emprego com consequente dificuldades financeiras. A existéncia de um auxilio financeiro
disponibilizado pelo governo federal, especialmente em decorréncia da pandemia, configurou-
se como um recurso de grande valia para os familiares. Entretanto temem a perda desse

beneficio pela necessidade de permanéncia no hospital.

“[...] amanha eu recebo esse tal do auxilio emergencial e eu ndo sei se
ele fica no banco, se eu posso pegar depois, entdo eu t6 com medo de
eu perder.” (F3)
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“0 auxilio [emergencial] me ajudou bastante mesmo né [...] na verdade

ta me ajudando bem.” (F6)

Ainda, a partir das narrativas, é notdrio que os familiares consideram que as criangas,
além deles, tambhém sofreram repercussdes emocionais, no qual a permanéncia integral em casa

propiciou o surgimento de estresse diante a interrupcéo das atividades cotidianas.

“Ai teve a escola, que muda um pouco, a crianga vive fazendo bagunga,
tem hora que a gente irrita, tem hora que, muitas vezes a gente se irrita

porque eles quebra uma coisa, estraga outra [...] (F10)

“[...] a rotina deles é levantar, tomar café, vai la na frente da tv, assiste
tv, professora manda tarefa, volta faz tarefa, entdo ta4 muito entediante
pra eles, e aquilo vocé percebe que eles tdo muito estressado, qualquer
crianga deve ta assim, muito estressado, muito nervoso, fica com nervo
a flor da pele, fica estressado [...] " (F3)

Em virtude da permanéncia integral das criancas e adolescentes em casa, os familiares
consideram que houve o aumento da responsabilidade com eles, considerando que esse contexto
intensificou a necessidade de cuidados. Ainda, foi identificado nas narrativas que alguns
familiares associam a longa permanéncia das criangas em casa e a interrupcédo das atividades
escolares a ocorréncia dos acidentes domésticos, o que acentuou as internacdes hospitalares de

criancas e adolescentes.

“So a escola que isso pesou um pouco, porque no caso a gente tem a
responsabilidade maior né, de ficar dentro de casa cuidando das
criangas [...] " (F6)

“[...] e agora por conta da pandemia ficou pior né, tem que cuidar mais,
nado deixa ele ficar muito brincando na rua assim, ele fica mais dentro

de casa, € isso [...] (F13)
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“[...] se tivesse em aula teria evitado um acidente né [...] eu ja vi muitas
criangas que ficou em casa sozinha, que a mée teve que trabalhar, fica
com os irmaos [...] e é assim nesse periodo, vocé pode vé a maioria sdo
as criangas né, que acontece acidente doméstico, é tipo em criancga, e
tudo na pandemia agora porque se tivesse tendo aula ndo ia ta, eles ndo
ia t& pulando, bagungando, porque muito tempo em casa né, nossa ja

sdo quanto tempo em casa, ndo ta tendo aula ndo td tendo nada.” (F8)

Entretanto, os familiares também consideram que o contexto da pandemia e a necessidade
de isolamento social reaproximou os demais membros da familia propiciando a permanéncia

das pessoas nos lares o que facilitou o cuidado entre todos.

“[...] a gente assim se aproximou mais né, porque fica sempre em casa
junto, acabamos se aproximando mais também né... nessa parte foi

bom.” (F7)

6.2.4 Rede de apoio social dos familiares acompanhantes

A partir do adoecimento e hospitalizacdo da crianca/adolescente, as familias buscam
mecanismos para sua reorganizacdo, necessitando, para tanto, de uma rede de apoio. As
principais redes de apoio que os familiares acompanhantes possuem durante a sua permanéncia
no hospital sdo a familia nuclear e a familia extensa. Os amigos e a fé também sdo importantes
apoio para o enfrentamento da situacdo e para darem conta dos desafios ocasionados pela

condicéo de salde e hospitalizagéo.

“Eu acho que é nos mesmo, eu, minha mde e meu pai a gente vai

fortalecendo o outro [...] " (F7)

“[...] minha esposa e s6... ah e tem uma tia minha que t4 me dando uma
mao muito grande por causa da minha filha, essa tia é bem proxima,
que a gente tem mais convivéncia né, nem a minha mae é muito assim,

$6 a minha tia mesmo ali proximo de casa e s6.” (F6)
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“Fu tenho minha vizinha, que ta até cuidando da [outra filha], é amiga
vizinha, ela me ajuda bastante, sempre que eu preciso eles tdo ali [...]
(F5)

“Ah minha familia né, minha familia td dando bastante apoio, meus
parente que moram aqui, a igreja la de Caracol, nossos pastores sabe,
o tempo todo mandando uma mensagem de conforto sabe, perguntando

dela, ah eu to orando por ela [...] eu tenho muita fé [...] (F11)

A fé ancorada em Deus é percebida pelos familiares como uma forca que Ihes da apoio
nesse momento, é a ancora que lhes possibilitam enfrentar o contexto da hospitalizagdo da
crianca e do adolescente, além da esperanca em um desfecho positivo da condicdo de salde dos
envolvidos. A crenca e a esperanga em Deus confortam o familiar e possibilita o alivio da

ansiedade que o contexto provoca.
“Eu pego todos os dias a Deus que dé a cura pro meu filho [...] ” (F13)
“Eu acredito assim né, primeiro vem a tempestade, agora vai vim a
bonanca [...] uma folha néo cai no chdo se Deus ndo quiser, Deus

escreve certo por linhas tortas [...] Deus sabe o que faz [.../ ” (F10)

“[...] a gente acredita em Deus né, ora e tudo, acho que é isso [...]

confiando que Deus pode fazer alguma coisa [...] " (F7)

“[...] Deus primeiramente né. Igreja a gente ndo frequenta igreja, mas

meu suporte assim é Deus.... sem fé ndo tem jeizo. ” (F2)
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6.3 RESULTADOS INTEGRADOS

A anélise conjunta da interconexao dos dados quantitativos e qualitativos, de acordo
com Lorenzini (2017), permite uma melhor compreensdo dos julgamentos e reflexdes dos
participantes acerca da ansiedade no contexto da hospitalizacdo da crianca e do adolescente.
Assim, as narrativas dos familiares ddo suporte e conferem validade aos resultados da analise
estatistica, apontando a importancia da abordagem mista para melhor reflexdo deste estudo.

Desta forma, a congruéncia dos dados quantitativos e qualitativos evidenciou que a
ansiedade dos familiares das criancas e adolescentes hospitalizados € intensificada a medida
que se véem diante de condicdes que provocam a interrupgéo das atividades cotidianas da vida
e todos os afazeres diarios circundam a condi¢do de saude da crianga/adolescente, como por
exemplo a necessidade de permanéncia continua e integral no hospital, o afastamento das
atividades laborais e a separagdo dos demais membros da familia. Com isso, o familiar se vé
frente a um contexto novo, permeado por incertezas. O préprio cenario hospitalar é uma
condicdo que gera medo e consequentemente aumenta a ansiedade tanto do familiar, quanto da
crianca/adolescente hospitalizado.

Apesar da maioria dos participantes apresentarem escores condizentes com baixos
niveis de ansiedade, as narrativas ilustram condi¢cBes que evocam a ansiedade do familiar
acompanhante em meio a hospitalizagdo. O medo do desconhecido associado as incertezas da
condicdo de saude da crianga/adolescente, inserem o familiar em um cendrio que gera muita
preocupacdo. Destaca-se que o contexto pandémico potencializou a ansiedade nos familiares
acompanhantes, pois além das incertezas acerca da condi¢do de salde da crianca, 0 medo por
estar inserido em um ambiente hospitalar também se fez presente.

A hospitalizagao evoca nos familiares medos e preocupagdes que potencializam tragos
de ansiedade ja existentes e aumentam a ansiedade decorrente do préprio periodo de internagdo
hospitalar; ainda, o contexto familiar e de vida precedido a hospitalizacdo da
crianca/adolescente também exerce interferéncia na ansiedade do familiar acompanhante, sendo
que condiges prévias, seja relacionadas a sua vivéncia e/ou ao ambiente familiar evocam nos
familiares acompanhantes uma incidéncia maior de ansiedade traco, considerando a carga
emocional anterior a hospitalizagdo. Esse indice se da considerando que por vezes os familiares
desconhecem a existéncia de apoio social e percebem-se sozinhos em um momento complexo
e preocupante.

O suporte social da familia nuclear e extensa é importante no periodo da hospitalizagdo

pois evoca nos familiares as forcas existentes para enfrentar esse periodo adverso e diminui a
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ansiedade que ¢é precedida pelo medo do incerto. Com isso, familiares que vivenciam mais
hospitalizacbes, tendem a ser menos ansiosas quando comparadas aquelas que estdo
vivenciando sua primeira internacéo

Dentre as mudangas procedidas pelo contexto pandémico, evidencia-se o impacto no
ensino das criangas e adolescentes principalmente durante a hospitalizagdo, as quais ndo
dispunham da classe escolar em decorréncia da necessidade de distanciamento e isolamento
social. Os familiares se viram diante de uma condi¢cdo que interferiu na ansiedade dos
envolvidos. A necessidade de auxiliar a crianca nas atividades escolares associado ao periodo
de hospitalizacdo com a classe hospitalar fechada provoca nos familiares aumento da ansiedade,
visto que a educacgdo das criancas e adolescentes é motivo de preocupacéo e alguns familiares
percebem que ndo estdo aptos para auxiliar nesse contexto. As preocupacdes referentes as
mudancas nas condi¢Bes laborais em decorréncia da hospitalizacdo e potencializadas pelo
contexto pandémico também refletem na ansiedade do familiar acompanhante, o qual se
mostrou mais ansioso.

Apesar de todos os medos, incertezas e preocupagdes frente a hospitaliza¢do, a crenga e
a fé em Deus sdo fatores que auxiliam na redugdo da ansiedade dos familiares acompanhantes
e sdo considerados como indispensaveis durante o periodo da hospitaliza¢do, visto que é tido
como sindnimo de forca e coragem no enfrentamento desse periodo delicado. Ainda, a equipe
de salide se mostra importante no apoio aos familiares, bem como é fundamental na reducéo da
ansiedade desenvolvida no periodo de hospitalizacdo. Os profissionais de salide so vistos como
fundamentais na diminuicdo da ansiedade dos familiares das criangas e adolescentes

hospitalizados.
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7 DISCUSSAO

Buscou-se, a partir desta pesquisa, identificar a ansiedade de familiares acompanhantes
e compreender como eles se sentem frente a hospitalizacdo da crianca e/ou adolescente no
contexto do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.

A maioria dos familiares das criangas e adolescentes hospitalizados do estudo mostrou-
se pouco ansiosa durante a hospitalizagdo e apresentou nivel intermediario de ansiedade anterior
a hospitalizagdo. Corroborando com este achado, o estudo realizado por Cach—Castafieda et al.
(2015) com familiares de pacientes pediatricos hospitalizados, apontou que a ansiedade-Estado
foi prevalente em niveis baixos, entretanto, a ansiedade-Trago a um nivel médio foi mais
evidente entre os familiares.

A predominéncia de ansiedade leve entre familiares de criangas internadas também foi
revelada no estudo de Azevédo e Crepaldi (2019). No estudo de Dantas et al. (2015) realizado
com familiares de neonatos internados, a ansiedade tanto Trago quanto Estado apresentou niveis
medianos.

Jé& o estudo de Barbosa (2013) que buscou compreender de que modo a ansiedade afeta
a vida da mée no processo da hospitalizagao do filho, revelou que a maioria das maes apresentou
ansiedade severa durante a internac&o do filho, seguida por uma parcela de mées que apresentou
ansiedade de leve a moderada, contrariando os achados deste estudo.

A variacdo nos niveis de ansiedade dos estudos ocorre em decorréncia das
particularidades da hospitaliza¢do da crianga e do adolescente, como por exemplo: gravidade
da condigdo de saude, nivel socioecondmico e existéncia de rede de apoio social, que exercem
interferéncia direta no modo com que as familias percebem a internagdo. De um modo geral,
hegemonicamente a ansiedade é presente entre os familiares, considerado um sentimento
intrinseco & hospitalizag&o.

Este estudo identificou que familiares mais velhos tendem a apresentar menos ansiedade
diante a hospitalizagdo da crianca e do adolescente. A pesquisa realizada por Fonseca et al.
(2019) que objetivou analisar a prevaléncia de ansiedade e depressdo em familiares de pessoas
internadas em unidade de terapia intensiva, ainda que com populacéo diferente, revelou que
houve predominio de ansiedade em familiares com idade inferior a 40 anos. Considerando que
a amostra deste estudo teve predominancia de familiares com idade mediana de 33 anos, infere-

se que a ansiedade nessa populagdo pode-se apresentar com niveis mais elevados.
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Houve correlagdo positiva entre a ansiedade-Estado e ansiedade-Trago, ou seja, quanto
maior foi a pontuagdo no inventario de Estado, maior foi a pontuagdo do inventario Trago. O
que foi evidente também no estudo de Dantas et al. (2015). Esses achados séo esperados, de
acordo com o autor das escalas, visto que hd uma tendéncia de que pessoas com niveis de
ansiedade do tipo Traco, quando expostas a situacBes desafiadoras e ameagadoras, tenham
aumento na ansiedade do tipo Estado (SPIELBERGER et al., 1979).

No comparativo entre as variaveis sociodemograficas da crianca e do adolescente e a
ansiedade-Traco, houve relacdo significativa entre os aspectos inerentes ao sistema de ensino
atual das criancas e adolescentes. Os achados demonstraram que estar estudando atualmente e
precisar de ajuda para o ensino-aprendizagem, acarretou em niveis maiores de ansiedade nos
familiares acompanhantes.

A razdo principal desses achados se deve as mudangas atuais em todo o contexto social,
devido a pandemia pela COVID19, que culminou em uma grande crise sanitaria. Diversos
estabelecimentos foram fechados, inclusive as escolas, que se viram diante da necessidade de
reorganizar seu sistema de ensino. A partir dessa reorganizacdo repentina, as criangas e
adolescentes passaram a depender do ensino remoto, em sua maioria atrelado ao uso da internet,
na perspectiva de continuar o ensino e aprendizagem em seus lares, sob um regime de
quarentena (JOYE; MOREIRA; ROCHA, 2020).

Entretanto, associado a nova modalidade de ensino, surgiu o aumento da
responsabilidade das familias com a vida dos estudantes, que passaram a permanecer em tempo
integral nas suas residéncias. Com isso, além das preocupacGes com os demais contextos da
vida que foram impactados pela pandemia, como 0 emprego e a renda, houve a necessidade de
reorganizagdo dos familiares para 0 manejo das atividades escolares (ARRUDA, 2020).

Além de ter se tornado um problema educacional, a inviabilidade de acesso & escola
reconfigurou a sociedade, o que culminou em altera¢es de comportamento e consequentemente
propiciou a ansiedade na populagdo, como exposto na pesquisa de Senra e Silva (2020) que
analisou 0 momento atual da educacédo no periodo de quarentena pela pandemia da COVID19.
Esse achado corrobora com o destacado nesse estudo, no qual houve relacéo entre a ansiedade
dos familiares anterior & hospitalizagdo (ansiedade-Traco) com o sistema de ensino atual das

criancas e adolescentes.
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Ainda, o contexto social das familias escancara a dificuldade enfrentada pelos familiares
na conducgdo do ensino das criangas e adolescentes em meio a pandemia, considerando que em
sua maioria o ensino remoto depende do acesso ao computador € a internet. Todavia, apenas
42% das casas brasileiras possuem computador e 85% dos usuérios de internet das classes D e
E acessam a rede exclusivamente pelo celular (ZAJAK, 2020; SANTOS, 2020; CETIC, 2019).
Essa realidade reflete e legitima a ansiedade dos familiares deste estudo.

No tocante as varidveis sociodemograficas dos familiares e a ansiedade-Traco, houve
relacdo significativa da ansiedade anterior a hospitalizacdo (ansiedade-Trago) com a atividade
profissional desempenhada pelo familiar, sendo que a prevaléncia se concentrou entre 0s
familiares que estavam desempregados e familiares que exerciam atividade autbnoma/informal.

Grande parte dos trabalhadores autdnomos e informais dependem diretamente da
demanda por servigos esporadicos ou também intitulados ‘“bicos”. Essa parcela dos
trabalhadores, muitas vezes, ndo dispde de amparo constitucional e previdenciario,
considerando sua informalidade no cenério laboral. Com isso, ficam subordinados as oscila¢des
econdmicas que, no contexto atual gerido pela instabilidade, lhes impdem danos imediatos na
renda familiar. Esse grupo de trabalhadores é o mais atingido pela pandemia (MATTEI;
HEINEN, 2020; CAMPOS, 2019).

De acordo com o relatério da ONU (2020), a diminuicéo e a perda da renda financeira
em decorréncia da pandemia pela COVID19 foram fatores responsaveis pelo agravamento do
sofrimento mental da populagdo, que j& ocupa niveis preocupantes. Dentre as repercussdes
emocionais, o relatério destaca o aumento de sintomas de depressdo e ansiedade em varios
paises.

Destarte, a literatura fundamenta a estreita relacéo existente entre as atividades laborais
e a ansiedade-Traco dos familiares que foi desvelada a partir desse estudo. De maneira
repentina, houveram mudangas nos contextos econdmicos e sociais e os familiares se viram
diante da inconstancia de suas atividades cotidianas, que justificam os niveis de ansiedade
anteriores a hospitalizagdo serem superiores a ansiedade durante a hospitalizacéo da crianca e
do adolescente.

A interrupcdo da vida do familiar é evidente diante a hospitalizagéo pediatrica e ocorre
de maneira instintiva. De acordo com a revisdo de literatura realizada por Vieira, Santo e Lima
(2020), imerso a esse contexto, os familiares abdicam de suas proprias vidas em prol do
tratamento da crianga e do adolescente hospitalizado, no qual seu cotidiano passa a ser o das
criancas/adolescentes. Por conseguinte, os familiares ndo projetam seu futuro pelo medo diante

da incerteza da condigéo de saide da crianga/adolescente.
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Validando os achados da nossa pesquisa, ainda que com uma populagdo diferente,
Passos, Pereira e Nitschke (2015), fundamentado no estudo de Borghi et al. (2013), revelaram
gue mesmo com a participacdo ativa de diversos membros da familia no cuidado ao paciente
enfermo, a responsabilidade recai sobre um dnico familiar. Com isso, essa pessoa se vé frente
a descontinuidade do seu modo de vida, considerando que sua vivéncia se vincula a vida do
paciente e o tempo de dedicagdo para o trabalho, lazer, vida social e familiar passa a ser reduzido
ou até mesmo inexistente.

Permeado por esse contexto, os familiares acompanhantes vivenciam o desgaste fisico
e emocional, provindo do ambiente hospitalar. A sobrecarga fisica e emocional e o cansaco
foram o0s aspectos mais evidenciados pelos familiares das criangas e adolescentes
hospitalizados.

A literatura aponta que a inexisténcia de um espaco fisico adequado para acolher e
manter o acompanhante é um fator que interfere diretamente na forma como o familiar vivencia
a hospitalizacdo. Em grande parte das instituicBes, os familiares dispdem apenas de uma
poltrona ao lado do leito da crianga, o que prejudica substancialmente o repouso e o sono. Essa
circunstancia é responsavel por desencadear o cansago fisico e mental do acompanhante, que se
vé imerso em um contexto complexo e alheio a sua realidade (RAMOS et al., 2016; SANTOS
etal., 2013).

Além disso, a responsabilidade de ser acompanhante traz consigo a preocupagdo em
estar sempre alerta para atender as demandas da crianga e do adolescente durante todo o periodo
de internacédo; ainda, a necessidade de adaptagdo as condigbes oferecidas pelo ambiente
hospitalar, como alimentagdo, higiene e a prépria rotina de funcionamento da instituigdo,
potencializa o sofrimento do familiar (RIBEIRO et al., 2018).

A sobrecarga do acompanhante estd intimamente relacionada a ansiedade, sendo que
familiares que relatam maior sobrecarga, tendem a apresentar maiores niveis de ansiedade no
momento da hospitaliza¢do da crianga/adolescente. Além disso, niveis elevados de sobrecarga
e ansiedade impactam na qualidade de vida do acompanhante (SOUZA et al., 2018). Nessa
perspectiva, o desgaste fisico e emocional potencializa o sentimento de ansiedade do familiar
acompanhante, sendo entdo uma resposta as dificuldades enfrentadas.

Em meio as dificuldades da hospitalizacdo, o familiar ainda precisa lidar com o
sentimento de incerteza frente a condicdo de salde da crianca e do adolescente, questdo essa,
que foi consideravelmente exposta nas narrativas dos familiares acompanhantes do estudo. A

incerteza é permeada pelo medo e pela preocupacdo com o futuro da criancga e do adolescente.
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As narrativas desse estudo evidenciaram que durante a hospitalizagdo, os familiares se
veem inseridos em um ambiente alheio a sua realidade que acaba sendo responsavel por
exteriorizar sentimentos de ansiedade, angustia e tensdo frente ao desconhecido.

Corroborando com o exposto, diante da ameaga real ou imaginaria imposta pelo
contexto da hospitalizacdo, surge a ddvida sobre o que esta por vir, 0 medo do insucesso, a
submissdo ao desconhecido e a expectativa de dias melhores. Todo esse contexto de incerteza
manifesta no familiar acompanhante o sentimento de vulnerabilidade, que é desencadeado a
partir das dificuldades e demandas da hospitalizacdo (ANDRADE; MACIEL, 2016).

Motta et al. (2015) esclarece que a internagdo pediatrica promove no familiar
acompanhante incertezas a curto e médio prazo, tanto em relagéo ao futuro da condicéo de satde
da crianga e do adolescente quanto aos desfechos e efeitos do tratamento. Tomas et al. (2018)
infere que a condicéo de incerteza se manifesta por meio de sentimentos de angustia, desespero,
medo e estresse, que sdo potencializados diante da iminéncia de perda do seu ente querido.

A hospitalizacdo da crianca e do adolescente interfere diretamente na dindmica de toda
a familia e provoca rupturas; como exposto acima, é considerado uma situacdo complexa
marcada pela incerteza e pelo medo acerca da condi¢do de saude da crianca e do adolescente.
Todo esse contexto coloca a familia numa condicdo de vulnerabilidade e evoca diversos
sentimentos.

Nesse estudo, a experiéncia da hospitalizacdo para o familiar acompanhante foi
representada pelos sentimentos de medo, nervosismo, tristeza em ver a crianga internada e
preocupacdo tanto com os demais membros da familia que estdo em casa quanto por estar
inserido em um ambiente desconhecido. A impoténcia e a culpa diante da hospitalizagdo
também foram evidentes, além dos sentimentos de soliddo e desamparo.

Durante a hospitalizacdo da crianga e do adolescente, a instabilidade emocional dos
familiares acentua-se. Os achados de Ferreira et al. (2020) corroborado pelos resultados da
pesquisa de Sousa et al. (2015) que apontam que a separacdo dos demais membros da familia e
a mudanga na rotina diaria decorrentes da hospitalizacdo remete nos familiares acompanhantes
sentimentos de medo, tristeza e soliddo.

O contexto da hospitalizacéo fragiliza o familiar acompanhante e propicia o surgimento
de sentimentos de medo, raiva, preocupagdo, desanimo e nervosismo. Essa condicdo
potencializa a manifestacdo de crises e desorganizagdes familiares, por vezes, associadas a
sensagdo de culpa e impoténcia diante da condigdo de saide da crianga/adolescente (ROQUE
etal., 2017; DUARTE; SANTOS; REIS, 2014).
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A interrupcdo no convivio familiar torna a hospitalizagdo pediatrica uma experiéncia
frustrante e exaustiva tanto para a crianca quanto para o familiar acompanhante. Essa condigéo
colabora para o desenvolvimento do sentimento de soliddo do familiar, que se vé& imerso a um
ambiente hostil e desconhecido, distante do seio da familia (CHAGAS et al., 2017; COSTA,;
MORAIS, 2017; GOMES; NOBREGA, 2015).

E notdrio que a hospitalizagdo da crianca e do adolescente oportuniza o sofrimento do
familiar acompanhante diante do tratamento; ele se vé& imerso em um contexto permeado por
incompreensdes e anglstias com relagdo ao cuidado de salde da crianca/adolescente.
Entretanto, ainda que na maioria das narrativas as percep¢des dos familiares evocaram aspectos
negativos, existem aqueles que entendem que a hospitalizagdo é um processo importante e
necessario para crianga, portanto, um contexto benéfico e positivo.

Confirmando o exposto acima, o estudo de Antdo et al. (2018) que tinha como objetivo
conhecer os sentimentos e opinides de pais face a hospitalizagdo dos filhos, apontou que embora
alguns familiares tenham desvelado sentimentos negativos como ansiedade, tristeza e medo,
houveram aqueles que mencionaram sentimentos de seguranca, esperanca e gratiddo diante da
hospitaliza¢do pediétrica.

Os familiares compreendem que a internagéo, apesar de ser um momento dificil, é
importante e necessario para recuperacdo da salde da crianca e do adolescente. Quando
inseridos no ambiente hospitalar, reconhecem que ha ampla disposicéo de recursos e insumos
que possibilitam o tratamento assertivo e adequado, contrdrio ao que aconteceria caso
estivessem no domicilio. Com isso, apesar de ser cansativo, sentimentos de alivio e
tranquilidade séo fortemente relatados face a hospitalizacdo pediatrica (COSTA et al., 2019;
ANDRADE; MACIEL, 2016; MELO; FRIZZO, 2017).

A vivéncia da hospitalizacdo é caracterizada pelas familias como um momento
complicado e dificil; se ver distante dos demais membros da familia potencializa os sentimentos
negativos oriundos desse contexto. Ainda, a familia se vé diante da necessidade de
reorganizagdo dos papéis dentro do lar.

A experiéncia de acompanhar um familiar no hospital é considerada dificil devido as
mudancas no ambiente familiar e as preocupag@es com os cuidados com o préprio paciente. O
estudo realizado por Joaquim, Barbano e Bombarda (2017), revelou que a necessidade de
afastamento dos outros filhos e do marido em prol do tratamento do filho internado foi um fator
que intensificou as dificuldades da hospitalizacdo. A preocupagdo com o lar e com os cuidados
com o restante da familia, além da saudade foram responséveis pelo descontrole emocional dos

familiares acompanhantes do estudo citado.
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A hospitalizagdo pediatrica gera mudangas significativas no contexto familiar. A partir
da saida de um membro da familia em decorréncia da hospitalizacdo da crianga/adolescente,
ocorre a interrupgdo do papel que esse desempenhava, com isso, ha necessidade do grupo
familiar se reorganizar, de modo a dar continuidade nas rotinas familiares previamente
realizadas (SIMOES et al., 2016).

A necessidade de reorganizacéo dos papéis do lar em decorréncia da hospitalizacdo da
crianca e do adolescente provoca também instabilidade e desajustes na esfera financeira. Hostert
(2015) evidenciou que as dificuldades financeiras dos familiares se relacionam em sua maioria
a necessidade de afastamento e perda do emprego pela hospitalizacdo; Rodrigues, Fernandes e
Marques (2020) exp8em que concomitantemente a interrupcdo da atividade profissional dos
familiares, ocorre 0 aumento dos gastos e despesas financeiras associadas a hospitaliza¢do da
crianga e do adolescente, propiciando preocupacées adicionais ao contexto vivenciado.

Os gastos e desajustes financeiros advindos do tratamento e hospitaliza¢do da crianga e
do adolescente, provoca nos familiares alteragBes biopsicossociais, pois promove conflitos
intrafamiliares, além do sentimento de impoténcia e desesperanga diante seu cenario atual de
vida (WEST et al., 2020). Em meio a hospitaliza¢do da crianga e do adolescente, os familiares
estavam vivenciando um ano atipico em decorréncia da pandemia causada pelo novo
coronavirus, responsavel por potencializar os desajustes financeiros provenientes da
hospitalizacdo. A existéncia de um auxilio financeiro disponibilizado pelo governo federal foi
citada pelos familiares como recurso adjutério diante da internacdo da crian¢a/adolescente.

Durante a hospitalizagdo, ndo somente os familiares, mas as criancas e os adolescentes,
protagonistas desse contexto, também sofrem as repercussfes desse momento. O medo diante
a possibilidade de afastamento dos pais e do ambiente desconhecido foi evidente nas narrativas
dos familiares, alguns estavam vivenciando sua primeira hospitaliza¢do, o que intensificou os
sentimentos descritos.

A hospitalizacdo é considerada um momento traumatico na vida dos envolvidos. E
responsavel por alterar a dindmica das rotinas familiares, visto que promove o afastamento da
crianca e do adolescente de sua rotina habitual e de pessoas significativas, além de inseri-los
em um ambiente isolado, com pessoas desconhecidas e expostos a procedimentos invasivos
(SOSSELA,; SAGER, 2017; COSTA; MORAIS, 2017). Quando hospitalizados, as criangas e
adolescentes vivenciam situacOes contraditérias a sua idade; esse contexto contribui para o
surgimento de problemas comportamentais e emocionais, como medo, inseguranca, ansiedade

e agressividade.
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Face a hospitalizacdo das criangas/adolescentes e suas repercussdes, os familiares
afirmam que o bom relacionamento existente com a equipe de salude é fundamental nesse
momento. As narrativas apontaram que os profissionais foram responsaveis por tranquilizar e
acolher os familiares durante o processo de internagéo hospitalar.

O relacionamento proficiente dos profissionais com os familiares proporciona uma
hospitalizagdo humanizada e menos traumética tanto para a crianca quanto para o familiar
acompanhante. A criagdo de vinculo entre familia e profissional de satde é um fator positivo
durante a hospitalizagdo e que faz com que o familiar se sinta bem, além de ser considerado
uma importante fonte de apoio (ROCHA, 2017; AZEVEDO; LANCONI JUNIOR;
CREPALDI, 2017).

Leite et al. (2017), desvelou em sua pesquisa acerca da ansiedade do acompanhante na
ala de pediatria, que a falta de dialogo propicia o surgimento de ansiedade e sentimentos
destrutivos e ameacadores nos familiares acompanhantes. Assim, a partir da comunicacao
assertiva, o Enfermeiro torna a hospitalizacdo menos trauméatica para os envolvidos,
possibilitando a melhora da qualidade do atendimento e favorecendo a recuperagdo do paciente.

A comunicagdo é uma estratégia de humanizacdo do cuidado que permite o
fortalecimento das relagdes na unidade de pediatria, a criagdo de vinculo entre profissionais,
criangas/adolescentes e acompanhantes, promove apoio no enfrentamento das situacdes que se
apresentam ao longo da internacdo hospitalar e do tratamento, além de auxiliar a familia na
compreensdo do processo de hospitalizacdo (RODRIGUES et al.,, 2013; AZEVEDO;
LANCONI JUNIOR; CREPALDI, 2017).

No decorrer da hospitalizagdo da crianga e do adolescente, face as diversas mudancgas
ocorridas em sua vida, os familiares buscam mecanismos para se reorganizar e se apoiar, para
tal, tecem redes sociais, que s&o relagBes pessoais, grupais ou institucionais, ligada a um
individuo. E considerada fundamental na vida do familiar acompanhante que vivencia a
hospitalizacdo (NEVES et al., 2018; MORAIS et al., 2018).

O apoio social provém dessas redes sociais formadas, € um processo de interagcdo
constituido por pessoas ou grupos, que estabelecem vinculos recebendo apoio emocional,
afetivo e material, favorecendo o bem-estar reciproco (JULIANO; YUNES, 2014; MOLINA,;
HIGARASHI; MARCON, 2014).

No presente estudo, as narrativas dos familiares revelaram que apoio provindo da familia
nuclear e da familia extensa; além disso, foram apontados tamhém a rede de amigos e a fé como

apoio nesse momento.
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O estudo de Menezes, Moré e Barros (2015), concretiza 0 exposto acima, o qual
identificou que a rede significativa de suporte mais atuante foi constituida por familiares, por
meio de apoio emocional, ajuda material e de servicos, sendo as relagdes de maior proximidade
e intimidade citadas, o pai, avo e tia materna, e tia paterna, ou seja, familia nuclear e extensa.

O apoio emocional dos familiares incentiva a permanéncia do familiar acompanhante
no hospital e a continuidade do tratamento da crianga, esse apoio emerge principalmente de
palavras de conforto e de esperanga. Por meio da prestacéo de servigos, como cuidar dos demais
filhos e dos afazeres do lar enquanto a mée permanece hospitalizada com o filho doente, o0 apoio
de familiares proximos confere tranquilidade ao familiar protagonista desse contexto
(AZEVEDO; CREPALDI, 2019; SILVEIRA et al., 2016; MORAIS et al., 2019).

Familiares que possuem redes de apoio consolidadas apresentam-se menos vulneraveis
diante das condic¢Bes impostas pela hospitalizacdo da crianca e do adolescente e conseguem
perpassar por esse momento de maneira mais tranquila (ROCHA et al., 2015). Em situagdes de
adoecimento e hospitalizacéo, as redes de apoio tornam-se fontes de fortalecimento tanto para
os familiares acompanhantes, quanto para os individuos que recebem a assisténcia (ROCHA,
2017).

Toda rede de apoio social, de acordo com o presente estudo, foi sustentada por uma
crenca em um ser superior, baseada na fé. Essa, foi fortemente relatada entre os participantes.
Eles revelam que a fé em Deus ajuda no enfrentamento da situagdo vivenciada. O estudo de
Cabeca e Melo (2020), que coincide com este estudo, apontou que diante de noticias dificeis
durante a hospitalizacdo de criancas em condic¢Ges graves de salde, os familiares utilizam da fé
para buscar explicagdes para compreender 0 momento vivenciado. Os resultados revelam que
os familiares se colocam em uma posi¢éo de entrega e confianga em Deus quanto a situacéo de
salde da crianga, no qual a fé e a crengca em uma forga divina maior é valorizada.

Independente da crenca ou da religido, a espiritualidade e a fé se fazem presentes e sdo
responsaveis por confortar e aumentar a esperanca dos familiares na cura da crianga doente;
acreditam que a fé é o que os mantém estaveis e aptos a oferecer suporte emocional para
crianga/adolescente hospitalizado (KOZAN; WANDERBROOCKE; POLLI, 2016).

Em suma, as redes de apoio sdo formadas pela familia, amigos e ancorada na fé em
Deus. Essa relacéo fornece apoio em momentos de crise e mudancas na dindmica de uma familia
e criam melhores condic¢Bes de enfrentamento, bem como propiciam a maior tranquilidade dos

envolvidos e, consequentemente, reducdo da ansiedade.



Discussao | 77

Apesar da ansiedade evidenciada nesse estudo estar relacionado a hospitalizacdo da
crianga e do adolescente, as narrativas demonstraram que a pandemia pela COVID19, iniciada
no ano de 2020, também foi responsavel por mudangas em todo o contexto familiar e trouxe
repercussdes emocionais, sociais e propiciou a gradacéo da ansiedade dos familiares.

Com isso, nota-se a importancia da identificacdo da ansiedade, considerando que as
repercussdes emocionais decorrentes da internagdo foram intensificadas devido surgimento do
novo coronavirus (SARS-CoV-2), causador da COVID19 (acrénimo para Corona Virus
Disease) e todas as mudancas socioculturais que ocorreram no cotidiano das familias e até
mesmo das instituicdes de salide (GARRIDO; RODRIGUES, 2020).

A OMS aponta que a pandemia pela COVID19 esta causando repercussdes psicoldgicas
e estresse em grande parte da populacdo, considerando as incertezas provocadas pelo atual
contexto social e de salde, os riscos de contaminagdo e medo diante da iminéncia de perda de
familiares (WHO, 2020; CANUTO et al., 2020).

Ornell et al. (2020) e Lima (2020) inferem que em situacdes de adversidades, as
implicacOes para a salide mental podem durar mais tempo e ter mais impacto do que o préprio
evento em si. Quando se fala em epidemia, 0 nimero de pessoas psicologicamente afetadas
pode ser maior que o de pessoas afetadas pela prépria infeccdo. Em tempos de isolamento e
distanciamento social, € comum a manifestacdo de mal-estar, sensacdo de impoténcia, tédio,
soliddo, irritabilidade, tristeza e medo relacionado a prépria doenca e as repercussdes
socioecondmicas que esse periodo pode acarretar. Ainda, foi evidenciado no estudo de Canuto
(2020) o0 aumento nos niveis de ansiedade causada pela mudanga abrupta na vida.

Face a esse novo tempo imposto pela pandemia da COVID19 desvelou-se nas narrativas
deste estudo as implicacfes que a pandemia trouxe para vida do familiar acompanhante. Além
da alta taxa de contagio e mortalidade entre adultos e idosos, que exigiu cuidados redobrados,
houve instabilidade empregaticia, corte salarial, aumento do desemprego, necessidade de
rearranjo do ambiente domiciliar para acomodar os processos de trabalho; familias em que a
principal fonte de renda provinha de atividades informais e presenciais, se viram diante da
impossibilidade de exercer seu trabalho remotamente, o que culminou em crises financeiras
dentro do nlcleo familiar (ENUMO; LINHARES, 2020; CHRISTOFFEL et al., 2020).
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Os dados da literatura convergem com 0 exposto pelas narrativas dos familiares
acompanhantes, visto que, de acordo com a pesquisa realizada pela UNICEF (2020), antes do
inicio da pandemia 64% da populagdo brasileira com 18 anos ou mais estava trabalhando,
entretanto, com a pandemia a taxa caiu para 50% da populacdo. Moreira (2020) e Hecksher
(2020) apontam que a pandemia pela COVID19 impactou diretamente na renda familiar dos
brasileiros, no qual 11,1 milhdes de pessoas perderam o emprego em decorréncia do novo
contexto social.

De acordo com a Filgueiras e Stults-Kolehmainen (2020) pessoas que ndo podem
exercer de maneira integral a quarentena, ou seja, que necessitam ausentar-se de seus lares por
motivo maior, se sentem mais vulnerdveis a contaminagdo e, por isso, mais ansiosos e
estressados. Assim, podemos relacionar esse achado com a situacéo dos familiares que se viram
longe da sua residéncia, inseridos em um ambiente hospitalar em meio a uma pandemia. Logo,
além das repercussdes oriundas da prépria internacéo, se viram diante de um contexto de salde
totalmente desconhecido.

Além dos impactos percebidos pelos familiares e da pouca ocorréncia de casos entre
criangas e adolescentes registrados no Brasil e no mundo, estes sofreram as repercussoes de
maneira indireta devido as alteragbes sociais que a pandemia causou. A necessidade de
distanciamento social, fechamento de creches e escolas, necessidade de afastamento dos colegas
e familiares foram aspectos que interferiram na rotina e nas relagdes interpessoais de criangas e
adolescentes (FIOCRUZ, 2020b; UNICEF, 2020).

A partir do fechamento das escolas os familiares se viram diante de uma nova
modalidade de ensino: o remoto. Essa nova perspectiva de ensino foi percebida pelos familiares
acompanhantes como prejudicial para todos os envolvidos.

Fiocruz (2020b) infere que os efeitos indiretos da COVID-19 na crianca e no adolescente
podem ser maiores que 0 nimero de mortes causadas pelo virus de forma direta. Essa afirmacao
pode ser corroborada com os prejuizos evidentes relacionados ao ensino e desenvolvimento
infantil, visto que creches, escolas, faculdades e demais centros de ensino tiveram que ser
fechados. Além das aulas, também foi suspenso a abertura de parques, clubes, centros
comunitarios e demais areas de lazer, de modo a diminuir a circulagdo de pessoas e propagacao
do virus.

Consequentemente, a permanéncia em tempo integral de criancas e adolescentes no lar
favoreceu a ampliagdo de injurias, acidentes e agravos a saude fisica e mental das criangas,
principalmente em condi¢cbes de maior vulnerabilidade econdmica e social. Um estudo

realizado por Marcheti et al. (2020) apontou que houve um aumento nas internagdes por
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acidentes na infancia com o inicio do isolamento social devido a pandemia e que os acidentes
foram mais frequentes a medida em que o tempo de isolamento social era aumentado. Grande
parte dos acidentes apontados no estudo ocorreram no ambiente domiciliar, o que pode ser
explicado devido as inimeras demandas que a pandemia impds, como por exemplo: sobrecarga
dos afazeres domésticos, queda da qualidade de alimentagdo, conflitos conjugais, necessidade
de acompanhamento das demandas escolares e maior tempo de permanéncia das criangas em
casa.

Assim, além da hospitalizacdo da crianga e do adolescente, excepcionalmente no
periodo do estudo, o contexto pandémico foi fator intensificador da ansiedade, como
evidenciado nas literaturas, visto que se trata de um periodo que ocasionou mudangas nos
contextos sociais das familias estudadas e impactaram diretamente no periodo de internagéo

hospitalar da crianca e do adolescente.
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8 CONCLUSOES

A utilizacdo do método misto permitiu validar a hipdtese levantada pelo estudo, ou seja,
os familiares acompanhantes sentem-se mais ansiosos durante a hospitalizacdo da crianca e do
adolescente e este sentimento foi intensificado a medida que a hospitalizacdo se deu em meio
ao contexto pandémico. Ainda, foi evidenciado que previamente & internacdo hospitalar da
crianca e do adolescente, a maioria dos familiares j& apresentava niveis significativos de
ansiedade considerando o contexto inédito vivenciado.

Conclui-se que durante a hospitalizacdo da crianca e do adolescente a maioria dos
familiares acompanhantes apresentaram-se pouco ansiosos; entretanto, no tocante a ansiedade
anterior a hospitalizacdo, a maioria apresentava-se com nivel intermediario de ansiedade.
Ainda, menores niveis de ansiedade Traco e Estado foram identificados em familiares mais
velhos, sendo que familiares que residem com outras pessoas e possuem mais filnos possuem
menores niveis de ansiedade. Internagdes frequentes e internagdes prolongadas sao responsaveis
pelo aumento da ansiedade Tracgo dos familiares acompanhantes.

A modalidade de ensino escolar das criancas e adolescentes hospitalizados e a
necessidade de auxilio no ensino-aprendizagem exerceram interferéncia nos niveis de ansiedade
Trago dos familiares do estudo. As diversas mudangas nos contextos escolares, inclusive no
ambiente hospitalar, foram elementos potencializadores da ansiedade.

A atividade profissional desempenhada pelo familiar acompanhante exerce interferéncia
na ansiedade Traco, sendo que familiares que ndo trabalham apresentam maior nivel de
ansiedade.

A ansiedade do familiar acompanhante dentro do ambiente hospitalar esta relacionada
ao medo, a inseguranca e a incerteza acerca do futuro considerando a condigdo de saide da
crianca e do adolescente nagquele momento e as mudangas impostas por tal circunstancia. Estes
sentimentos sdo intensificados a medida que a hospitalizacdo acarreta na interrupgéo
momentanea ou definitiva da rotina familiar, por consequéncia had desgastes fisicos e
emocionais que impactam diretamente na vida de todos os envolvidos, sendo a sobrecarga e o
cansaco intimamente relacionados a ansiedade do familiar.

Conclui-se ainda que a necessidade de afastamento dos demais familiares e de pessoas
significativas favorece a ansiedade nos familiares acompanhantes, pois percebem-se distantes
de uma rede de apoio. Os profissionais exercem papel fundamental de apoio e acolhimento em
um momento complexo da vida do familiar acompanhante e sdo considerados fundamentais na

reducdo da ansiedade. Além disso, a hospitalizacdo da crianca e do adolescente coloca o familiar
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acompanhante em uma posicdo de vulnerabilidade, considerando a perda da autonomia, o que
propicia a ansiedade.

Apesar do contexto instavel da hospitalizacdo, ha sentimento de esperanca, alivio e
confianca & medida que reconhecem e entendem a necessidade da internagéo da crianga e do

adolescente e presenciam a recuperacao.
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9 IMPLICACOES PARA PRATICA

Os resultados deste estudo levam a reflexdo sobre a importancia da atuacdo do
profissional de salde no contexto da hospitalizacdo das criancas e dos adolescentes,
considerando que € um momento de interrupgdo da vida dos envolvidos e a ansiedade refletida
por este momento

E imprescindivel que os profissionais de salide saibam como lidar com a ansiedade de
familiares durante a assisténcia hospitalar, de forma a ajuda-los a controlar emogdes e
sentimentos como medo, ansiedade, angustia e apreensao, e, assim, tentar minimizar os efeitos
negativos desses sentimentos no decorrer da hospitalizacdo da crianca e do adolescente.

Este estudo possui importante relevancia pratica, uma vez que identifica os principais
aspectos que repercutem no sentimento de ansiedade do familiar acompanhante, bem como
compreende os sentimentos frente a hospitalizacdo da crianca e adolescente. A partir da
identificacdo da ansiedade e compreensdo dos fatores associados é possivel a elaboragdo de
estratégias de intervengéo que promovam o apoio e acolhimento dos familiares acompanhantes

e por consequéncia a atenuagdo do sentimento de ansiedade.
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APENDICES
APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
CONFORME RESOLUGAO 466 DE 12 DE DEZEMBRO DE 2012

Eu, Isabela Guimaries Volpe, sou aluna do Mestrado em Enfermagem, da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (UFMS) e, sob orientagdo da professora Maria
Angélica Marcheti, convido vocé para participar de um estudo intitulado: “ANALISE DA
ANSIEDADE DE FAMILIAS NO CONTEXTO DO ADOECIMENTO
INFANTOJUVENIL”. O objetivo principal desse estudo ¢é identificar a ansiedade de famili

no contexto do adoecimento infantojuvenil.

Caso haja alguma palavra ou frase que a senhora ou o senhor ndo consiga entender neste
documento, converse comigo para que eu possa tirar suas duvidas. O objetivo deste papel é
explicar tudo sobre o estudo e solicitar a sua permissdo para participar dele. Se vocé se interessar
e aceitar participar deste estudo, vocé sera entrevistado por mim e ird responder algumas
perguntas sobre sua familia e como esta sendo vivenciar a situagao do adoecimento da crianga.
Depois disso, vocé ira responder dois questionarios com perguntas sobre seus sentimentos e

sensagdes diante o adoecimento/hospitalizagdo da crianga.

Quais os riscos e beneficios em participar desse estudo?

Existe o risco de desconforto emocional ou constrangimento ao falar sobre
acontecimentos que estdo sendo vivenciados por vocé e pela sua familia. Neste caso, vocé sera
amparado por mim e encaminhado para atendimento profissional, caso necessério, na Clinica
Escola Integrada, localizada na UFMS. Neste estudo, a sua participagio ¢ isenta de despesas e
ndo contara com retorno financeira em nenhum momento. Sua participagdo nesse estudo ira
contribuir para melhoria no atendimento e para te ajudar a enfrentar melhor este momento tio
delicado da sua vida. Sua participagdo no estudo é voluntaria. Vocé pode escolher ndo fazer
parte do estudo, ou pode desistir dele a qualquer momento. Nem vocé, nem sua familia, nem a
crianga/adolescente perderdo qualquer beneficio que tenham direito. Se escolher desistir do
estudo, vocé, a crianga/adolescente e a sua familia continuardo a receber os cuidados de que
necessitam da mesma maneira como vinham recebendo antes da sua participagdo. Se vocé

desistir, vocé ndo serd proibido de participar de novos estudos.

Minha participag¢io no estudo ¢ segura?
Sim. Ao concordar em participar do estudo, seu nome e identidade, bem como os da
crianga/adolescente, serdo mantidos em sigilo. Apenas os pesquisadores terdo acessos a suas

informagdes. Os resultados desta pesquisa poderdo ser apresentados em reunides e/ou
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publicagdes (revistas, jornais cientificos e de circulagao), contudo, sua identidade ndo sera

revelada durante essas apresentagoes.

Com quem devo entrar em contato em caso de divida?

Se vocé tiver dividas referentes ao estudo, vocé podera ligar para (67) 99229-6296 e
falar com Isabela Guimardes Volpe ou enviar um e-mail para o enderego:
isabelavolpee@gmail.com. Caso queira, vocé pode também tirar dividas sobre seus direitos
como participante no estudo com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFMS,
no telefone (67) 3345- 7187 ou pelo enderego de e-mail: bioetica@propp.ufms.br ou diretamente
no enderego: Av. Costa e Silva, s/n, Cidade Universitaria Prédios das Pro-reitorias “Hercules
Maymone”, 1° andar, Sala do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP), Campo
Grande — MS, CEP: 79070-900. Serao fornecidas informagdes a respeito do estudo sempre que
desejarem, e serdo informados com frequéncia de toda nova informagao que possa modificar a
sua vontade em continuar participando do estudo.

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO
Declaro que li e entendi este formulario de consentimento e todas as minhas duvidas
foram esclarecidas, e que sou voluntério neste estudo. Os resultados poderdo ser apresentados
em eventos e estudos cientificos. Receberei uma via assinada e datada deste documento.
Entendo que ao assinar este documento, nao estou abdicando de nenhum de meus direitos legais.
O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) sera assinado em duas

vias, sendo uma via de posse do pesquisador e outra de posse do participante apds assinadas.

Campo Grande — MS, de de 2020

Assinatura do participante ou impressao digital

Isabela Guimardes Volpe Maria Angélica Marcheti
Responsavel pelo estudo Orientadora do estudo
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APENDICE B - TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

TERMO DE AUTORIZACAO PARA GRAVACAO DE VOZ

Eu

depois de ler o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, por mim ja assinado, e entender os

riscos ¢ beneficios que a pesquisa intitulada “Andlise da ansiedade de familias no contexto
do adoecimento infantojuvenil™, podera trazer e entender principalmente os métodos que
serdo usados para a coleta de dados, assim como estar ciente da necessidade da gravagido dos
encontros, AUTORIZO, por meio deste termo, a pesquisadora Isabela Guimaraes Volpe a
realizar a gravagdo da minha voz sem custos financeiros a nenhuma parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso da pesquisadora Isabela
em garantir-me os seguintes direitos:

1. Poderei ler a transcri¢do de minha gravagio;

2. Osdados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informagdes para a pesquisa
aqui relatada e outras publicagdes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas,
CONEressos e jornais;

3. Minha identificagdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de publicagio das
informagoes geradas;

4. Qualquer outra forma de utilizagdo dessas informagdes somente podera ser feita
mediante minha autorizagdo;

5. Os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade da pesquisadora
Isabela Guimardes Volpe e apos esse periodo, serdo destruidos/apagados e;

6. Serei livre para interromper minha participa¢do na pesquisa a qualquer momento e/ou
solicitar a posse da gravagdo e transcrigao de minha entrevista.

Este documento foi elaborado em duas vias, sendo uma do participante da pesquisa, e outra da
pesquisadora.
Campo Grande — MS, de de 2020

Assinatura do participante ou impressao digital

Isabela Guimaraes Volpe
Responsavel pelo estudo
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APENDICE C FORMULARIO SOCIODEMOGRAFICO E QUESTOES
NORTEADORAS
FORMULARIO SOCIODEMOGRAFICO
Cod.:
CARACTERISTICAS DA FAMILIA
1. Sexo: Feminino () Masculino ( )
2. Idade: anos

3. Qual seu parentesco com acrianga/adolescente?

4. Quantos filhos vocé tem?

5. Possui outra crianga/adol dependente de scus cuidados?
Sim( ) Nao () 5.1 Se sim, quem? Idade?

6. Qual seu estado de relacionamento conjugal?
Casado(a) ( ) Solteiro(a) ( ) Divorciado(a) ( ) Separado(a) ( ) Viavo(a) ( )
Qutros ()

7. Qual suaescolaridade?

8. Qual sua ¢

9. Qual a cidade ¢ estado da sua residéncia?

10. Vocé possui algum problema de saude?
Sim( ) Nao( ) 10.1 Se sim, qual?

10.2 Realiza tr ?

11. Qual sua renda médiamensal?

12. Quantas pessoas moram com vocé/na sua casa?

13. Vocé ¢ o cuidador principal da crianga/adolescente?
Sim () Nao ()

13.1 Se sim, alguém mais te ajuda no tratamento e cuidados da crianga/adolescente? Quem?

13.2 Se nilo, quem ¢ o cuidador principal?

14. Qual meio de transporte vocé utiliza para vir realizar o tratamento da crianga?

15. Quanto tempo vocé leva da sua casa até o local de tratamento da crianga?

16. Qual a rede de suporte social vocé ¢ sua familia dispoem?
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17. Vocé c/ou a crianga recebe algum tipo de beneficio do governo?
Sim( ) Nio( ) 17.1 Sc sim, qual?

18. Quem vocé considera sua familia?

CARACTERISTCA DA CRIANGA/ADOLESCENTE

19. Sexo: Feminino () Masculino ( )
20. Idade: anos
21. A crianga esta estudando atualmente? Sim( ) Nio( ) Nio se aplica ( )

22. Em qual série/ano elaestd/parou?
23. Por qual meio esta sendo o0 ensino? () ONLINE () APOSTILA IMPRESSA
() APLICATIVO € 3

23.1 Ela precisa de ajuda para o ensino remoto em casa?

24. Qual o di
25. A crianga/adolescente esta internada no momento?
Sim( ) Nao( ) Porque?
25.1 Ha quanto tempo?

dacrianga/adol ?

252 Ea primeira vez que cla fica intenada? () sim () ndo (quantas? )
26. A crianga/adolescente faz uso de algum dispositivo médico (sonda, cateter, tala...)?

Sim( ) Nao( ) Se sim, qual?

dal

27. Ha quanto tempo a crianga/; foidi icada?
28. Ha quanto tempo a crianga/adolc: faz ?

() INICIO NA INTERNAC AO ( )INICIO ANTERIOR A ESTA INTERNACAO
() CONDICAO CRONICA, TTO DESDE DIAGNOSTICO PREVIO

QUESTOES NORTEADORAS:
1. Conte-me o que mudou na sua rotina de cuidados com a crianga nesse tempo? O que
tem impactado vocé e sua familia nesse periodo?
2. Como tem sido para vocé permanecer no hospital junto do nesse
periodo?
3. O que vocé acredita que tem te dado apoio neste periodo de hospitalizagao?
4. Como tem sido a comunicagdo sobre a satde do com 0s outros membros da

familia? E com os profissionais?
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ANEXOS
ANEXO A - PARECER DE APROVAGAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Gy UNIVERSIDADE FEDERAL DO
T MATO GROSSO DO SUL - %Mm"l"
pS ey UFMS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Tiwlo da Pesquisa: ANALISE DA ANSIEDADE DE FAMILIAS NO CONTEXTO DO ADDECIMENTO
INFANTOJUVENIL
Pesquisador: lsabela Gumaries Volpe
Area Temética:
Versao: 1
CAAE: 30714820.3.0000.0021
Instituigde Proponente: Liniversidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Womere do Parecer: 4.003 838

Apresentagio do Projeto:

Segundo ofa) pesquisadon(a) o adoecimenta infantil dentro do ndcleo familiar demanda wma mailor atengdo
& culdado em decorréncia do seu impacto para os familiares. A familia precisa desenvolver habikdades
fisicas e psicoldgicas para Bdar @ gerenciar sitluagbes adversas enfrentadas, levando em consideracso a
fonte estressora & todo o meso sockocultural que ela estd inserida. Estudos apontam que familias dentro do
contexto de adoecimento infanto-juvend possuem nivels elevados de ansiedade. Intervencdes realizadas
com familias contribuem expressivamente para o melhorar 0 modo como elas lidam com situagdes
adversas. visto gue uma intervencio realizada com gualguer membro da familia gera um impacto
significative no nicles familiar. Nesse sentido, questionamos como um grepoe de familias pode auxiliar na
ansiedade de familias que vivenciam situagles de adoecimento infanto-juvend? Assim, trata-se de um
estudo quase experimental do tipo antes & depols com abordagem mista, tendo como referencial tedrico
Sistemas Familiares de Wiight eleahey. Os participantes do estudo serlo familias de criancas/adolescentes
atendidas pela pediatria do Hospital Universitério Maria Aparecida Pedrossian e familias assistiidas pedo
Centro de Tratamente Onco-Hematoldgico infantil (CETOHI/HRMS). Os dados sero coletados, apds a
aprovagde do comité de ética em pesquisa. O estudo consistird em fase pré e pds intervencao: a fase pré
Intervencan serd a aplicacio do questonano soclodemografico e do Inventano de Avallagdo de Ansiedade —
wersio Trago e Estado. Posteriormente, serd realizada a intervencio em grupo. A fase pds intervencao
consistird no questionaments sobre a intervencao realizada: *Conte-

Emderego: Cidade Universidria - Campo Grande

Baro:  Caba Postal 543 CEP: F9.070-190
UF: M5 Municipio:  CAMFT GRAKDE
Talefona: [E7)@345-T1ET Fau: (ST|3345-THET E-mall: cepoonen proppfiuimes. br

Pagna [ da 05
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ANEXO B - LICENCA PARA REPRODUGCAO DO INVENTARIO DE ANSIEDADE
TRACO E ESTADO

For use by Isabela Volpe only. Received from Mind Garden, Inc. on September 29, 2020
Permission for Isabela Volpe to reproduce 1 copy
within three years of September 29, 2020

For Publications:

We understand situations exist where you may want sample test questions for various
fair use situations such as academic, scientific or commentary purposes. No items from
this instrument may be included in any publication without the prior express written
permission from Mind Garden, Inc. Please understand that disclosing more than we
have authorized will compromise the integrity and value of the test.

For Dissertation and Thesis Appendices:

You may not include an entire instrument in your thesis or dissertation, however you
may use the four sample items specified by Mind Garden. Academic committees
understand the requirements of copyright and are satisfied with sample items for
appendices and tables. For customers needing permission to reproduce the four
sample items in a thesis or dissertation, the following page includes the permission
letter and reference information needed to satisfy the requirements of an academic
committee.

Online Use of Mind Garden Instruments:

Online administration and scoring of the State-Trait Anxiety Inventory for Adults is
available from Mind Garden, (https://www.mindgarden.com/145-state-trait-anxiety-
inventory-for-adults). Mind Garden provides services to add items and demographics to
the State-Trait Anxiety Inventory for Adults. Reports are available for the State-Trait
Anxiety Inventory for Adults.

If your research uses an online survey platform other than the Mind Garden Transform
survey system, you will need to meet Mind Garden’s requirements by following the
procedure described at mindgarden.com/mind-garden-forms/58-remote-online-use-
application.html.

All Other Special Reproductions:

For any other special purposes requiring permissions for reproduction of this
instrument, please contact info@mindgarden.com.

STAIAD instrument © 1968, 1977 Charles D. Spielberger. All rights reserved in all media.
Published by Mind Garden, Inc., www.mindgarden.com

Continua
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ANEXO B - LICENCA PARA REPRODUGCAO DO INVENTARIO DE ANSIEDADE
TRAGCO E ESTADO (CONTINUAGAO)

For use by Isabela Volpe only. Received from Mind Garden, Inc. on September 29, 2020

m%nd garden
www.mindgarden.com

To Whom It May Concern,

The above-named person has made a license purchase from Mind Garden, Inc. and
has permission to administer the following copyrighted instrument up to that quantity
purchased:

State-Trait Anxiety Inventory for Adults

The four sample items only from this instrument as specified below may be included in
your thesis or dissertation. Any other use must receive prior written permission from
Mind Garden. The entire instrument may not be included or reproduced at any time in
any other published material. Please understand that disclosing more than we have
authorized will compromise the integrity and value of the test.

Citation of the instrument must include the applicable copyright statement listed
below.
Sample Items:

| feel at ease

| feel upset

| lack self-confidence
| am a steady person

Copyright © 1968, 1977 by Charles D. Spielberger. All rights reserved in all media.
Published by Mind Garden, Inc. www.mindgarden.com

Robert Most

Mind Garden, Inc.
www.mindgarden.com

Sincerely,

STAIAD instrument ® 1968, 1977 Charles D. Spielberger. All rights reserved in all media
Published by Mind Garden, Inc., www.mindgarden.com
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ANEXO C - INVENTARIO DE ANSIEDADE: VERSAO ESTADO E TRACO

For use by Isabela Volpe only. Received from Mind Garden, Inc. on September 30, 2020

QUESTIONARIO DE AUTOAVALIAQAO
(Portuguese version of the STATE-TRAIT ANXIETY INVENTORY® (STAI - Y1 SCALE))

Instrugdes: Em seguida sdo apresentadas algumas afirmagdes

utilizadas por vérias pessoas para se descreverem a elas proprias. 8

Leia cada afirmac&o e, a seguir, assinale com uma cruz o quadrado 8 -
| adequado, a direita da afirmacéao, para indicar como se sente agora, 3 § E =.°-
ou seja, neste preciso momento. Ndo existem respostas certas ou 'z' £ 3 §
erradas. Nao perca demasiado tempo com cada afirmacéo, escolha S 0

apenas a resposta que |he paregca descrever melhor o que sente i’

| neste momento.

5 | Sinto-me & vontade. 01102 Q3| Q4
6 | Estou incomodadol/a. 0102 (Q3| Q4

For use by Isabela Volpe only. Received from Mind Garden, Inc. on September 30, 2020

QUESTIONARIO DE AUTOAVALIAGAO
(Portuguese version of the STATE-TRAIT ANXIETY INVENTORY® (STAI - Y2 SCALE))

Instrucdes: Em seguida sdo apresentadas algumas afirmagdes - e °
utilizadas por varias pessoas para se descreverem a elas proprias. e e -
Leia cada afirmagéo e, a seguir, assinale com uma cruz o quadrado 2 s 2 g
adequado, a direita da afirmacgdo, para indicar como se sente 8 g @ L
geralmente. Nao existem respostas certas ou erradas. Nao perca | g ; = b
demasiado tempo com cada afirmacéo, escolha apenas a resposta g § S
que lhe parega descrever melhor o que sente geralmente. c

12 | Tenho pouca autoconfianga. d1 Q2133|004
19 | Sou uma pessoa estavel. Q10203 Q4
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ANEXO D - ATA DE DEFESA DE DISSERTACAO

Servigo Pablico Federal
Ministério da Educagao
Fundacgdo Universidade Federal de Mato Grosso do Sul | <= =

ATA DE DEFESA DE DISSERTACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO

Aos trinta dias do més de agosto do ano de dois mil e vinte e
um, as nove horas, por videoconferéncia, reuniu-se a Banca Examinadora
composta pelos membros: Maria Angelica Marcheti (UFMS), Fernanda
Ribeiro Baptista Marques (UFMS) e Flavia Simphronio Balbino (UNIFESP), sob
a presidéncia do primeiro, para julgar o trabalho da aluna: ISABELA
GUIMARAES VOLPE, CPF 05404904151, do Programa de P4s-Graduacdo
em Enfermagem, Curso de Mestrado, da Fundac&o Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul, apresentado sob o titulo "ANSIEDADE DE
FAMILIARES NO CONTEXTO DA HOSPITALIZACAO DA CRIANCA E
DO ADOLESCENTE" e orientagdo de Maria Angelica Marcheti. A presidente
da Banca Examinadora declarou abertos os trabalhos e agradeceu a
presenga de todos os Membros. A seguir, concedeu a palavra a aluna que
exp0s sua Dissertagdo. Terminada a exposicdo, os senhores membros da
Banca Examinadora iniciaram as arguicdes. Terminadas as arguicdes, a
presidente da Banca Examinadora fez suas consideragdes. A seguir, a
Banca Examinadora reuniu-se para avaliagdo, e apds, emitiu parecer
expresso conforme segue:

EXAMINADORES

Dra. Maria Angelica Marcheti (Interno)

Dra. Alexandra Ayach Anache (Interno) (Suplente)
Dra. Daniela Doulavince Amador (Externo) (Suplente)
Dra. Fernanda Ribeiro Baptista Marques (Interno)
Dra. Flavia Simphronio Balbino (Externo)

RESULTADO FINAL:

( x ) Aprovagao () Aprovagdo com revisdo (
) Reprovagao

OBSERVACOES:

Aluna apresentou o trabalho de forma clara e respondeu a todas as
indagagdes, arguindo com propriedade e conhecimento do trabalho.
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ANEXO D - ATA DE DEFESA DE DISSERTACAO (CONTINUACAO)

Nada mais havendo a ser tratado, o Presidente declarou a sessdo
encerrada e agradeceu a todos pela presencga.

Ata assinada eletronicamente de acordo com o Oficio Circular n® 1/2020 -
CPG/PROPP/UFMS.

eletrénica
)

|

seil 4

assinatura
eletrdnica

¢ -

il
Sel o
eletrdnica
e

—a
seil o

eletrdnica

Documento assinado eletronicamente por Maria Angelica
Marcheti, Professora do Magistério Superior, em
30/08/2021, as 11:34, conforme horario oficial de Mato
Grosso do Sul, com fundamento no art. 62, § 12, do
Decreto n? 8.539, de 8 de outubro de 2015.

Documento assinado eletronicamente por Isabela

Guimaraes Volpe, Usuario Externo, em 30/08/2021, as
13:36, conforme hordrio oficial de Mato Grosso do Sul, com
fundamento no art. 62, § 12, do Decreto n? 8.539, de 8 de

outubro de 2015.

Documento assinado eletronicamente por Fernanda
Ribeiro Baptista Marques, Professora do Magistério
Superior, em 30/08/2021, as 13:42, conforme horario
oficial de Mato Grosso do Sul, com fundamento no art. 62, §
19, do Decreto n? 8.539, de 8 de outubro de 2015.

Documento assinado eletronicamente por FLAVIA
SIMPHRONIO BALBINO, Usuario Externo, em
31/08/2021, as 06:06, conforme horario oficial de Mato
Grosso do Sul, com fundamento no art. 62, § 12, do
Decreto n? 8.539, de 8 de outubro de 2015.

Jr[E A autenticidade deste documento pode ser conferida no site

7 https://sei.ufms.br/sei/controlador_externo.php?

%
1,z

acao=documento_conferir&id_orgao_acesso_externo=0,
informando o cédigo verificador 2763543 e o cédigo CRC
37D84BC2.

COLEGIADO DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM

Av Costa e Silva, s/n® - Cidade Universitaria
Fone:
CEP 79070-900 - Campo Grande - MS

Referéncia: Processo n? 23104.024964/2020-32

SEIn22763543



