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The function of the social networks of families of hospitalized children

La funcién de las redes sociales de familias de nifios hospitalizados

Resumo

Objetivo: Analisar a fungdo da rede social configurada pelo familiar/acompanhante e suas implicagdes para sua permanéncia
durante a hospitalizagdo da crianga na unidade de internagao pediatrica. Método: Estudo de abordagem qualitativa, com dez
familiares/acompanhantes de criangas hospitalizadas. A coleta de dados se deu pela técnica da entrevista individual, ocorrida
no periodo de fevereiro a dezembro de 2015. A analise foi tematica, a luz do referencial tedrico de "Redes Sociais" descrito por
Lia Sanicola. Resultados e discussao: A rede social teve como funcéo principal o apoio emocional e material, e os principais
componentes desta rede foram: companheiro, mae, tia e filha, bem como equipe de enfermagem, médico e outros familiares/
acompanhantes. Consideracoes finais e implicagoes para a pratica: Constatou-se que a totalidade das entrevistadas era
do género feminino, no entanto, o marido foi o membro da rede social mais importante para os familiares participantes, pois
desempenham a fungdo material/financeira e emocional. Ainda, as participantes consideram ser de sua responsabilidade todos
os cuidados a familia e na condi¢cdo que se encontram, entendem como um favor prestado pelos outros membros da rede.
Identificar a composi¢éo das redes sociais dos familiares/acompanhantes proporciona um melhor direcionamento de cuidado,
a fim de potencializar o apoio social recebido.

Palavras-chave: Crianga Hospitalizada; Rede Social; Apoio Social; Familia.

ABSTRACT

Objective: To analyze the role of the social network configured by the family/companion and their implications for their stay
during the hospitalization of the child in the pediatric hospitalization unit. Method: Qualitative study with ten family members/
companions of hospitalized children. Data collection was done through the technique of individual interview, which occurred in
the period from February to December 2015. The analysis was thematic, in light of the theoretical reference of "Social Networks"
described by Lia Sanicola. Results and discussion: The main role of the social network was emotional and material support,
and the main components of this network were: companion, mother, aunt and daughter, as well as nursing team, physician and
other family members/companions. Final considerations and implications for the practice: It was verified that the totality
of the interviewees was female, however, the husband was the most important member of the social network for the family
members involved, since they perform the material/financial and emotional function. In addition, the participants consider that
they are responsible for all care to the family and, in the condition in that they are, they understand it as a favor provided by the
other members of the network. Identifying the composition of the social networks of family members/companions provides a
better targeting of care in order to strengthen the social support received.

Keywords: Child, Hospitalized; Social Networking; Social Support; Family.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la funcién de la red social configurada por el familiar/acompafiante y sus implicaciones para su permanencia
durante la hospitalizacién del nifio en la unidad de internacion pediatrica. Método: Estudio de abordaje cualitativo, con diez
familiares/acompafantes de nifios hospitalizados. La recoleccién de datos se dio por la técnica de la entrevista individual, ocurrida
en el periodo de febrero a diciembre de 2015. El andlisis fue tematico, conforme al entendimiento del referencial teérico de "Redes
Sociales" descrito por Lia Sanicola. Resultados y discusidn: La red social tuvo como funcion principal el apoyo emocional y
material, y los principales componentes de esta red fueron: compariero, madre, tia e hija, asi como equipo de enfermeria, médico
y otros familiares/acompafiantes. Consideraciones finales e implicaciones para la practica: Se constaté que la totalidad
de las entrevistadas era del género femenino, sin embargo, el marido fue el miembro de la red social mas importante para los
familiares participantes, pues desempefian la funcién material/financiera y emocional. Ademas, las participantes consideran ser
de su responsabilidad todos los cuidados a la familia y en la condicién que se encuentran, entienden como un favor prestado
por los otros miembros de la red. Identificar la composicién de las redes sociales de los familiares/acompafantes proporciona
un mejor direccionamiento de cuidado, a fin de potenciar el apoyo social recibido.

Palabras clave: Nifio Hospitalizado; Red Social; Apoyo Social; Familia.
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INTRODUCAO

Na hospitalizagdo da crianga, a familia necessita se (re)
organizar para acompanha-la e, para tal, tece redes sociais no
sentido de dar conta das atividades domiciliares, no cuidado a
crianca hospitalizada, no trabalho, entre outros. Neste sentido,
estas redes sdo fundamentais na vida da familia que vivencia
a hospitalizagéo.'2

As redes sociais constituem significativo recurso no cui-
dado a saude, e podem ser concebidas como o conjunto de
relacdes interpessoais entre familiares, amigos, instituicoes,
entre outros. Deste modo, o individuo mantém sua identidade
social, recebe apoio, além de ter a possibilidade de desenvolver
outras relac¢des sociais.®

O sofrimento causado pela doenga e hospitalizagcdo da
crianga afeta o equilibrio familiar como um todo e entre cada
um de seus membros, bem como os papéis ocupados por eles,
precipitando a desestruturagdo da familia. Uma vez que as ativi-
dades que, anteriormente, eram desempenhadas exclusivamen-
te pela mée, agora o séo por outros membros da familia, o que
pode levar em algumas situagdes, a sobrecarga de todas as suas
atividades em apenas uma pessoa. Neste sentido, ndo se pode
pensar em hospitalizagdo da crianga desvinculado da familia,
pois a mesma se mobiliza para manter seu funcionamento.?*

As redes sociais sofrem mudangas em sua estrutura no
decorrer do tempo e dos acontecimentos, elas se movem em
consequéncia da ocorréncia de eventos criticos® como, por
exemplo, a doenca de uma criancga e sua hospitalizag¢ao.

Durante a hospitalizagdo da crianga a rede social € com-
posta tanto pela familia e amigos, como pelas pessoas com a
qual o familiar/acompanhante convive durante a hospitalizagéo
da mesma, dentre eles, outros acompanhantes e profissionais
de saude. Os familiares que constroem redes sociais frageis
(qualidade do vinculo e fungéo) ndo recebem apoio adequado
e por este motivo apresentam maiores dificuldades materiais,
psicoldgicas e emociais.>®

A construgéo de uma rede social que prové o apoio durante
a hospitalizagdo da crianga assegura ao familiar/acompanhante
o atendimento de algumas necessidades dentro e fora do ce-
nario hospitalar, consequentemente, garantindo maior tranqui-
lidade durante sua permanéncia com a crianga no hospital.'®

A literatura aponta para os profissionais de enfermagem
como parte da rede estabelecida no hospital durante a hospi-
talizacdo da crianga, e que podem contribuir de forma positiva
para o momento de dificuldade vivenciado na vida desta e de
seu familiar, ao buscarem alternativas para lhes dar suporte
e/ou favorecer aos mesmos na utilizagdo de uma rede propria
de apoio social.® Acrescenta-se ainda, o apoio percebido, posi-
tivamente, pelos familiares/acompanhantes, recebido de outros
profissionais do contexto hospitalar que tém comportamentos
menos formais, provenientes de uma realidade mais proxima
das familias, como copeira, auxiliar de limpeza, dentre outros.’

Evidencia-se aimportancia do conhecimento da rede social
do familiar/acompanhante da crian¢a hospitalizada, pois permite
a equipe de saude reconhecer quem sao e como sao os lagos

dos individuos que constituem essas redes de apoio, quais suas
fung¢des e quais particularidades deste contexto relacional do
familiar/acompanhante podem ser acionados a fim de tornar o
apoio mais eficaz.® Neste sentido, este estudo tem como objeto
as redes sociais das familias das criancas hospitalizadas e suas
fungbes de apoio.

O objetivo do estudo foi analisar a fungdo da rede social
configurada pelo familiar/acompanhante e as suas implicagdes
para sua permanéncia durante a hospitalizagdo da crianga na
Unidade de Internacéo Pediatrica (UIP).

METODO

O referencial tedrico-metodoldgico foi o de "Rede Social"
descrito por Lia Sanicola que possui uma abordagem familiar
e leva em consideragéo o contexto da familia em que a pessoa
esta inserida. Para obtencdo dos dados de pesquisa foram
construidos os mapas das redes sociais, no entanto, os mapas
ndo serdo apresentados neste artigo, pois discutiremos a fungéo
da rede social das familias participantes.

De acordo com o referencial, as fungbes desempenhadas
pela rede social podem ser as mais diversificadas, tais como
as de carater material/doméstico (alimentacao, vestuario, ajuda
doméstica) e psicoldgico (sentimentos de segurancga, pertenca,
identidade e reconhecimento). A fungéo permite a percepgao do
tipo de suporte oferecido pela rede e seuimpacto para a pessoa,
e estas fungdes possuem uma elevada dimenséo simbdlica das
redes, como geradora de uma dindmica de constatagdo que,
com o passar do tempo, se converte numa postura de gratiddo
e solidariedade entre os individuos, promovendo 0s processos
de significancia cultural.®

Ou seja, o participante da pesquisa como um individuo que
provém de uma cultura e que possui experiéncias diferenciadas,
conhecimentos, necessidades materiais, emocionais e psico-
I6gicas, contextos diversos, entre outros, influencia o valor e o
seu reconhecimento relacionado aos elementos dessa rede
social (rede primaria - pessoas e rede secundaria - instituicdes)
e suas fungdes.

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitati-
va. O local do estudo foi a UIP de um Hospital publico especia-
lizado em pediatria situado na cidade do Rio de Janeiro e que
interna criangas na faixa etaria de um més a 12 anos e que é
composta por 46 leitos.

Os participantes foram dez familiares/acompanhantes das
criangas hospitalizadas e identificados pelo grau de parentesco
com a crianga, seguido das letras do alfabeto, conforme a sequ-
éncia das entrevistas. Considerou-se como critério de incluséo: o
familiar/acompanhante, considerado cuidador principal da crian-
¢a durante a hospitalizacéo, independentemente de a crianga
ter internacbes anteriores ou ser sua primeira hospitalizacdo.
Critérios de exclusdo: acompanhantes nao membros da familia.

A coleta de dados se deu em uma enfermaria desativada,
mais especificamente, na prépria UIP proximo as outras enfer-
marias, fornecendo ndo somente a auséncia de movimentos de
transeuntes, como também a privacidade, acrescido do fato de
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que o familiar poderia ser comunicado rapidamente, caso ocor-
resse qualquer intercorréncia com a crianga que, por sua vez,
exigisse sua presenca, dando maior tranquilidade.

Para a coleta dos dados foram construidos os mapas da rede
social dos participantes para conhecer a sua composi¢édo e 0s
vinculos estabelecidos entre os membros. Ainda foram utilizados
o formulario de caracterizagéo dos participantes e o roteiro de
entrevista semiestruturado que abordou os seguintes questiona-
mentos: Quais sdo as pessoas que estado presentes na sua vida
(parentes, vizinhos, amigos, colegas, pessoas de associagdes,
instituicdes ou do trabalho) nesse momento de adoecimento e
hospitalizagéo da crianga?; Qual tipo de vinculo vocé tem com
essas pessoas?; Em algum momento vocé precisou de ajuda
ou teve alguma dificuldade para acompanhar a crianga aqui no
hospital? Com quem ou em qual local (instituicéo de saude, ONG,
igreja, local de trabalho, outros) vocé contou como apoio social?;
Da ajuda que vocé recebeu durante a hospitalizagéo da criancga,
qual vocé considera mais importante para a sua permanéncia
aqui no hospital?

A entrevista ocorreu entre o pesquisador e o participante.
As mesmas foram gravadas em aparelho digital e transcritas, na
integra, logo apds a entrevista, pelo proprio pesquisador. A coleta
de dados se deu no periodo de fevereiro a dezembro de 2015,
cada entrevista durou em média cinquenta minutos e néo houve
recusa dos participantes convidados. O nimero de entrevistas
cessou quando se alcangou a saturacgao teorica, pois nao ocor-
reu novos elementos a partir dos discursos dos entrevistados, o
que faz com que a inclusédo de novas informacdes deixe de ser
relevante, pois ndo modifica o entendimento do objeto estudado.”

Como método para a andlise de dados foi utilizada a analise
tematica de acordo com os preceitos de Minayo,® e construida
a categoria: apoio social que é apresentada como tépico de
analise denominado: O apoio social recebido pelos familiares
que acompanham a criang¢a hospitalizada.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos, da instituigdo proponente e coparticipante,
com o parecer n® 938786. Os participantes do estudo assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com
a Resolugéo n? 466/2012, do Conselho Nacional de Saude.®

RESULTADOS

Quanto a caracterizagido das dez entrevistadas, nove eram
maes e uma era bisavoé (responsavel legal). Apesar de a totali-
dade dos participantes pertencer ao género feminino e de serem
representados em sua maioria pela mae, no presente estudo
estes ainda serdo denominados familiares acompanhantes.

A caracterizagdo dos participantes do estudo foi composta
por familiares cuja faixa etaria variou de 18 a 58 anos. O nimero
de filhos variou de um a seis. Quanto ao local de residéncia, cinco
residiam na cidade do Rio de Janeiro, quatro residiam em outros
municipios do Estado e uma era proveniente da Africa, mas, no
momento da coleta de dados, residia temporariamente na cidade
do Rio de Janeiro para tratamento de saude da crianga.

Com relagédo ao nivel de instrugéo, trés possuiam o Ensino
Fundamental incompleto, trés o Ensino Médio completo, duas o
Ensino Fundamental completo, uma o ensino médio incompleto
€ uma o ensino superior completo de Administracéo.

No que diz respeito ao estado civil, oito viviam com o com-
panheiro e duas eram casadas formalmente.

Com relacéo ao diagnostico médico das criangas dos fami-
liares entrevistados, a maioria era acometida por enfermidades
cronicas, tais como: Sindrome de Arnoud Chiare (2); Investigacdo
diagndstica (suspeita de fibrose cistica) (2); paralisia cerebral (1);
encefalopatia crénica néao progressiva (1); Sindrome de West (1);
Histoplasmose Pulmonar Crénica (1); Meningoencefalite (1); e
Atresia de vias biliares (1).

Quanto ao tempo de hospitalizag&o da crianca, variou de 7
dias a 8 meses. Todas as criangas possuiam internagées ante-
riores e sua frequéncia variou de uma a quatorze vezes.

O apoio social recebido pelos familiares que
acompanham a crianca hospitalizada

Este topico de analise aborda o apoio social recebido pelo
familiar acompanhante da crianga hospitalizada no que se refere
ao apoio emocional/afetivo e material/doméstico para sua perma-
néncia no cenario hospitalar e atividade profissional remunerada.

Os depoentes do estudo contaram com o apoio dos fami-
liares no que se refere as palavras de conforto e de esperancga,
incentivando, dessa forma, a permanéncia do familiar/acompa-
nhante no hospital, e para destacar, citamos as falas das Méaes
A, BeE:

[...Jmeu marido|...Jele me da muita for¢a para ficar aqui
cuidando dela...eu tenho contato por telefone com minha
mae a toda horal...](Mae A)

[...Jcada um ajuda do jeito que pode, ou liga ou vem]...]
Uma mensagem que me mandam ja faz diferencal...]
Ela (tia) da mais o apoio psicologico e emocional, ela
conversa bastante[...] (Mae B)

O meu marido ele me ajuda & distancia, ele liga para
saber[...Jminha mde sempre me dando bons conselhos,
forga, apoio...elas (filhas) compreendem, entendem, as
vezes me animam/...] (Mae E)

O principal apoio da rede social do familiar/acompanhante
€ 0 marido que é valorizado como 0 mais importante membro
da familia.

[....] da ajuda que recebi a do meu esposo sem duvida &
a mais importante, porque ele esta la em casa segurando
o tranco, e eu aqui. (Mae C)

A ajuda mais importante é do meu marido... ele sempre
esta comigo, ... me passa tranquilidade, amor, carinho...]
(Mae 1)
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Além dos membros da familia, rede social primaria, os
familiares/acompanhantes referiram receber apoio emocional
de alguns profissionais de enfermagem:

A enfermeira2]...], ela é muito boal...Jme da muito apoio
emocional, ela me tranquiliza bastante]...] (Mae B)

Técnico de enfermagem 5 € um otimo profissional...é
emocional, [...Joergunta como € que estédo as coisas]...]
(Mae D)

[...Jeu tenho muita afinidade com o 5, um técnico de
enfermagem]...] Tem a técnica 11, também ¢é outra que
gosto muito[...] porque a gente conversal...] eles chegam
para saber, se esta tudo bem,[...] eles me apoiam, me
animam. (Bisavo F)

A técnica de enfermagem 1foi além do profissionall...]
(Mae J)

Além desses profissionais, também foram citadas a cate-
goria médica.

Porque, nessas horas a gente fica fragil e eu gostei dela
(médica 4) como doutora, ela tem mais afeto...] (Mae C)

Ele (médico 3) da apoio emocional, conversa com a
gentel...] Ela (médica 1)[...] conversa muito comigo e
incentiva a amamentar a G. (Mae G)

[...Jconsidero o médico 1 assim uma pessoa muito hu-
mana[...] A médica 2 se ela ndo tivesse amor ao préximo
ela ia fazer de qualquer jeitol...J(Mae H)

Ainda, duas participantes referiram receber apoio emocional
de familiares/acompanhantes de outras criangas:

Estamos aqui (leito 5) ha muito tempo e uma apoia a
outra, qualquer coisa que acontece, se uma passa mal,
a outra esta ali do lado. (Mae C)

Com a acompanhante do leito 2|...Jo apoio € emocional,
tipo assim, uma irm& que eu nunca tivel...]Jpara confiar,
para conversar, para falar, desabafar, essas coisas]...]
(Mae D)

Além do apoio emocional, outra forma de apoio relatado por
todos os participantes se refere ao material (apoio financeiro)
recebido da familia e representantes religiosos (pastora), com
destaque para algumas falas:

[...Jmeu marido compra as coisas do menino para mim|...J
minha mae me perguntal...], se esta faltando alguma
coisa ela traz[...Jela (sogra) sempre traz alguma coisa
para o bebé...Ela (tia)[...]se falta alguma coisal...Jela traz
para mim, me da presente]...Jela (pastora)|...]sempre me
pergunta se esta precisando de alguma coisa, ai meu

marido traz[...Jela (cunhada) manda presente, fralda,
essas coisas|...Jela (amiga, filha dos pastores) sempre
manda alguma coisa para a crianga Bj...] (Mae B)

[...Jmeu marido traz roupa, as coisas. Quando eu falo que
estou precisando de dinheiro ele (irmdo 4) vai la e me
ajuda, sempre esta me ajudando]...Jmeu marido é que
arca com os gastos da casal...] (Mae D)

[...J[mas essa renda minha de R$400,00 aqui no Brasil é
que meu marido me mandal...] (Mae E)

No caso da méae E que esta temporariamente no Brasil, o
apoio material também foi adquirido por enfermeiros:

[...]Jme deram essa roupa de frio que estou usandof...]
Enfermeira 7]...] ela me deu uma televis&ol...Ja enfer-
meira 8 comprou umas roupinhas para o E, ela me deu
algumas coisas para casal...] me arranjou os pratos [...]
e pano de lougal...] (Mae E)

Outras fontes de apoio material citadas foi o financeiro
proveniente da rede secundéria, como o da Lei Organica de
Assisténcia Social (LOAS) para as criangas que se enquadram
nos critérios para recebé-lo; beneficio da prefeitura para compra
de fralda; Bolsa Familia; e apoio material de uma Organizagéo
Nao Governamental (ONG) e da Igreja.

[...Jtem mais o beneficio do meu filho que é um salario.
Tem um beneficio municipal que € de 260 reais para
comprar fraldal...] (Mae C)

A crianga F recebe o saldrio minimo do auxilio-doengal...]
eu compro as coisas para ele[...] (Bisavo F)

[...Jrecebo bolsa familia no valor de R$ 156,00 que é a
minha unica renda certal...] (Mae 1)

[...]a ONG Al...]Jme da cesta basica. A amiga 1 fez um
anuncio e a igreja me ajudou com dinheiro]...] com o qual
consegui comprar fralda, leite]...] (Mae E)

Ainda, como apoio material, as acompanhantes destacaram
a ajuda familiar no cuidado dos outros filhos que permaneceram
no domicilio, entre outras atividades domésticas.

[...]Jmeu esposo me ajuda em tudo, lava a roupa, cuida
da casa. Ele traz roupa limpa também, porque aqui ndo
da para lavarf...] (Mae B)

[...]Jmeus outros trés filhos ficam com a avo do meu
esposo em casal...] ela da almogo para as criangas
antes de ir para a escolal...Jmeu tio pega as crian¢as na
escolal...] (Mae C)

[...]Jmeu marido cuida do outro filho|...] faz comida, lava
a roupa da gente, limpa a casa e trabalha e eu fico com
a crianga DJ...] (Mae D)
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[...Jminha sogra esta tomando conta do meu filho (gémeo
da J)[...]Jda minha casa e do filho delal...] as vezes ela
(vizinha) e minha prima pegam as roupinhas das criangas
e lavam/passam e entregam passadinha para a minha
sogral...] (Mae J)

Todas as depoentes relataram nao possuir dificuldades para
acompanhar a crianga durante a hospitalizagéo:

[...Jeu ndo tive nenhuma dificuldade ou problema para
acompanhar minha filha aqui no hospital, porque néo te-
nho outros filhos|... Joorque eu posso contar com a minha
mae sempre... (Mae A)

Eu ndo tive dificuldade néo, porque ja esta tudo esquema-
tizado, eu fico com ela aqui e meu marido cuida da casa
e do outro filho[...]Se tiver dificuldade eu conto com o pai
da crianga D, sempre. (Mae D)

Seis depoentes destacaram ndo mais desenvolver atividade
remunerada por ter que cuidar da crianga, conforme destaque
de trés depoentes:

[...Jsempre trabalhei em casa cuidando da familia e ven-
dendo coisas, agora estou parando com tudo, porque
vendo lingerie, vendo roupa de cama, mas agora parei
por causa desse negdcio do menino...] (Bisavo F)

[...Jquando estava em casa, eu estava trabalhando, fa-
zendo uns salgados]...] porque meu esposo também esta
desempregado]...] Ai, pelo que aconteceu com a minha
filha, eu pareil...] (Mae 1)

Das dez entrevistadas, apenas duas mantinham um vinculo
empregaticio formal:

[...JAcabou a minha licenga maternidade de quatro
meses...eles me colocaram de férias, porque ja tinha
vencidol...Jal tem a estabilidade da gestante que é de 5
meses|...] eles podem me dispensar]...] Entao, o trabalho
estd meio instavell...] (Mae B)

Eu trabalho numa loja]...] eu estou de licenga ha um bom
tempo, ja tem 5 meses]...] (Mae J)

DISCUSSAO

Fazendo uma associagdo com a faixa etéria, numero de
filhos e nivel de instrugéo, constata-se que das dez participantes,
as que possuiam mais de dois filhos tinham o ensino fundamental
incompleto, bem como eram moradoras do interior do estado do
Rio de Janeiro e uma era proveniente da Africa.

Constata-se que quanto mais baixo era o nivel de instrugéo,
assim como com o0s que residiam fora da Capital, maior era o
numero de filhos. Ainda, ressalta-se que o cenario estudado

atende criangas em condigbes socioecondmicas mais baixas,
podendo deixar os familiares que acompanham a crianga
hospitalizada mais vulneravel e dependente das redes sociais
e suas funcgdes.

A vulnerabilidade pode ou ndo apresentar algum risco, de-
pendendo da relagédo que se estabelece entre as necessidades
e os recursos disponiveis para enfrenta-lo. Quando a harmonia
entre desafios e recursos é rompido, surge a vulnerabilidade, que
pode ser amenizada, na medida em que consegue aumentar,
em quantidade e qualidade, o capital de relagdes humanas a
disposigao.®

Excetuando-se as criancgas internadas para investigagéo
diagnostica, constata-se que boa parte delas possuiam doengas
crénicas permanecendo por grandes periodos hospitalizados, ou
mesmo, reinternando com frequéncia, o que demandaria uma
rede de suporte social que pudesse apoiar e cuidar da familia
daquela crianga hospitalizada.

Justificado pela evolugéo tecnoldgica que prolonga a sobre-
vida destas criangas com doengas cronicas, a tendéncia destas
é terem frequentes hospitalizagbes ou permanéncia por longos
periodos no hospital para tratamento clinico.'® Em consequéncia
desta situacao, a familia precisa se reorganizar para garantir o
direito da crianca de ser acompanhada no hospital e dar conta
dos outros filhos que ficam no domicilio, bem como, desenvolver
as atividades domésticas, configurando-se de forma diferente
das redes da familia.”'2'® Ainda, a familia é fonte indispensavel
de apoio para a méae, por meio de conforto, ajuda financeira, e,
em algumas ocasides inclusive, de revezamento no hospital.

A rede social primaria que é composta pela familia desempe-
nha a fungdo de cuidado, uma vez que assume as necessidades
de todos os seus componentes e que, diante de seus membros
mais frageis, mobiliza a solidariedade das redes.?

A totalidade dos membros da rede de apoio dos familiares/
acompanhantes era composta pelo género feminino, entre eles,
as maes, tias e irmds, em contrapartida, todas as participantes
citaram o marido como membro da familia que mais se faz pre-
sente, evidenciando que a configuragéo da familia é nuclear e
a participagéo do género masculino, representado pelo pai ou
padrasto esta se tornando cada vez mais efetivo.

A vivéncia de cuidado entre homens e mulheres apresenta
divergéncias em consequéncia dos diferentes moldes de socia-
lizagéo e papéis conferidos a eles na sociedade. As mulheres,
desde pequenas, séo criadas para se incumbirem dos afazeres
domeésticos, alimentagédo da familia e do cuidado diante do
adoecimento de um dos membros da familia.'® Portanto, as mu-
Iheres sé@o as que mais sofrem altera¢cdes em sua rotina diaria
em decorréncia da hospitalizagéo da crianga, apesar de ser sua
opgéao acompanhar a crianga.'®

Os depoentes deste estudo mencionaram receber, prin-
cipalmente, apoio emocional e material da sua rede primaria,
destacando-se o marido no seu atendimento as necessidades de
vestuario e produtos de higiene, bem como apoio financeiro para
a manutengéo das despesas, atividades domésticas e cuidado
com os outros filhos no domicilio.
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Em estudo sobre a rede social de criangas hospitalizadas,
a familia foi a principal fonte de apoio emocional.* Compla-
céncia, carinho, respeito, presenca, orientagédo, amparo, apoio
emocional e compaixdo no relacionamento entre os entes da
familia, especialmente entre o casal, exercem o efeito de fonte
reanimadora das energias materna.'

Tais artigos corroboram os resultados deste estudo em que
arede social referida € composta pelos membros mais significa-
tivos: marido, mae, tia e filha. O apoio recebido pela rede familiar,
por meio de mensagens e conversas propiciou consequéncias
psicoldgicas positivas ao familiar/acompanhante. Ao se depara-
rem com atitudes de afeto, foram motivados e ganharam forgas
para o enfrentamento das dificuldades advindas do adoecimento
e da hospitalizagéo da crianca, principalmente de um familiar
acompanhante, que deixou toda sua familia no Pais de origem.

Os lagos familiares ocupam um espago importante nas
redes sociais, embora a mobilidade territorial das familias as
torne fisicamente menos proximas, desenvolvendo-se nas pes-
soas uma capacidade de manter as relagdes a distancia, como
também de selecionar, entre os lagos familiares, as relagbes
mais significativas. A mudancga para outra cidade ou outro pais
implica uma separagéo da rede de origem, que fica fisicamente
distante, mas afetivamente presente.?

Os membros das redes sociais da familia da crianca hos-
pitalizada podem auxiliar de diversas maneiras, entre elas,
executando tarefas domeésticas, cuidando dos filhos que ficaram
em casa, oferecendo suporte emocional ou financeiro, de forma
a contribuir para amenizar o sofrimento da familia e sendo, um
auxilio efetivo.1315

Os profissionais de saude também foram citados na rede
social secundaria, principalmente por demonstrarem carinho,
atengéo e sinceridade no envolvimento emocional, bem como
os familiares/acompanhantes de outras criangas hospitaliza-
das, por serem participes do mesmo ambiente e vivenciarem
o sofrimento pelo adoecimento e hospitalizacdo da crianga,
compadecendo-se e apoiando-se emocionalmente um ao outro.

O apoio social oferecido pelas enfermeiras deste estudo
extrapolou o esperado como profissional, uma vez que se
compadeceram com a caréncia material de alguns destes su-
jeitos, ndo se limitando as responsabilidades profissionais. No
entanto, apesar de citarem estas enfermeiras como membros
de sua rede social, reconhecendo a fungdo emocional, elas ndo
reconheceram/valorizaram a fungdo material fornecida por elas,
considerando-a menos importante.

Varias sd@o as pessoas que oferecem suporte a familia e
ao individuo ao longo da vida, destacando-se as ligadas por
vinculos de consanguinidade, parentesco proximo, além de
pessoas sem lagos consanguineos, como amigos, companhei-
ros e outros,'® tornando o familiar acompanhante mais seguro.
O sofrimento do familiar ainda pode ser amenizado durante a
hospitalizagcdo da crianga, quando este vé empenho dos pro-
fissionais de saude durante a internagéo.*

Ratificando os achados, estudo com familiares acompa-
nhantes apontou que a equipe de enfermagem faz parte da

sua rede de apoio, podendo contribuir de forma positiva. Em
algumas situagdes a equipe de enfermagem é a principal fonte
de suporte do familiar, ofertando apoio emocional, orienta¢des,
bem-estar e amparo,'® bem como, passam a fazer parte do seu
mundo e partilham expectativas e cuidados.®'?

Os familiares/acompanhantes ainda interagem com outras
acompanhantes, criam lagcos de amizade e tornam-se cooperati-
vos uns com os outros. Nesta relacdo de solidariedade, passam
a reconhecer o padecimento de outrem, simultaneamente an-
seiam por confortar-se reciprocamente, fazendo parte entdo das
redes de apoio uma das outras, para juntas poderem atravessar
esse periodo doloroso da hospitalizagéo de seus filhos.®

A medida que a vida continua, as redes se distanciam da
adquirida por nascenga, pois as rela¢des pessoais se diferen-
ciam das relagdes familiares. Diante de um evento mais ou
menos critico, como a hospitalizagdo da crianga, surge uma
oportunidade de consolidagéo dos lagos ja existentes ou a
criagdo de novos lagos. Consequentemente, as redes sofrem
mudanc¢as importantes, a ponto de serem profundamente
modificadas na sua composicéo (familia, parentes, amigos) e
funcdo desempenhada.?

Destaca-se que o familiar/acompanhante, que em sua
maioria & a mae, abre mao de todo o seu cotidiano, isolando-se
no hospital e perdendo parte de sua identidade e visibilidade.
Esse fato chama a atengéo, porque séo criancas portadoras
de doengas cronicas, cuja demanda devera se estender por
toda a vida, diante da qual os participantes referem néo possuir
qualquer dificuldade para lidar, pois a rede se reorganiza face
ao evento da hospitaliza¢é@o da crianga.

Os proprios membros da rede primaria, que € uma unidade
relacional, possuem uma histéria que é construida por lagos de
familia e de amizade. A mesma é competente para interpretar
suas necessidades, compartilha-las, elaborar um projeto que
responda a elas e, de modo geral, resolvé-las, ou seja, a rede
possui competéncia para definir as necessidades pessoais e
produzir respostas apropriadas as dificuldades que aparecem.®

Se por um lado o familiar/acompanhante recebe apoio da
rede primaria para permanecer com a criang¢a no hospital, em
contrapartida eles permitem que os outros membros da familia
se mantenham em sua rotina diaria, ou seja, pode-se afirmar que
0 apoio, neste caso, ndo é uma via de mao Unica e sim reciproca,
apesar de imperceptivel pelos participantes.

As redes primarias, mais especificamente a rede familiar,
das quais os individuos fazem parte, possuem uma capacidade
potencial de atenuar os problemas. O efeito do apoio recebido
por uma pessoa pode produzir consequéncias para o estado
psicoldgico de efeito motivacional, de encorajamento e espe-
ranca, resultando em bem-estar e seguranga.®

Também abrem mao das suas atividades remuneradas,
seja ela formal ou informal, para permanecer no hospital
dedicando-se exclusivamente ao cuidado da crianga hospitali-
zada. Sendo ainda, o cenario do estudo, uma instituigao publica
atendendo criangas que sd@o provenientes de comunidades
carentes, é de se esperar que muitas delas obtenham ajuda
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do Governo como: a Lei Orgéanica de Assisténcia Social (LOAS)
ou Bolsa Familia.

Diante dos eventos criticos a rede "ferida" reage de maneiras
diferentes. Em alguns casos, acionam-se nela movimentos que
ultrapassam as fronteiras da rede primaria e se voltam para a
rede secundaria quando as redes ndo tém recursos materiais e
ou emocionais suficientes para se encarregar de seus membros
mais fracos ou protegé-los.®

Em alguns casos o acompanhante renuncia ao trabalho,
considerando que a crianga ao se hospitalizar necessita ser
acompanhada por uma pessoa responsavel, sendo na maioria
das vezes, a mae a indicada.® No entanto, o desemprego € con-
siderado um fator desfavoravel, pois no decorrer da internagdo
da crianga, a familiatem suas despesas elevadas, em virtude do
custo com transporte, alimentagéo, entre outros.*

Os eventos criticos negativos, como a perda do emprego ou
abrir méo da atividade remunerada para acompanhar a crianga
hospitalizada podem estar relacionados a um individuo, mas seus
efeitos recaem sobre toda a rede. Sdo eventos que interrompem
avida das familias e das redes, determinando movimentos, novos
posicionamentos relacionais, verdadeiras reviravoltas. Alguns
membros se aproximam, se envolvem, apoiam, compartilham
a carga e assumem responsabilidades, enquanto outros se
afastam.®

As participantes do estudo que ainda mantinham vinculo
empregaticio formal, com base na Constituicdo, permanecem
de certo modo emocionalmente afetadas, pois esta garantia ira
se findar ao término desta estabilidade financeira, no entanto,
por ter a crianga diagnostico de doencga crénica, seus gastos
continuardo e a mesma nao tera condiges de se ausentar para
um novo trabalho.

A estabilidade da empregada gestante é um direito garantido
pela Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 10, inciso I,
alinea b do Ato das Disposi¢des Constitucionais Transitérias,
em que fica "vedada a dispensa arbitraria ou sem justa causa
da empregada gestante, desde a confirmacgéo da gravidez até
cinco meses apos o parto".'®

Existem passagens na vida das pessoas que deixam im-
portantes consequéncias nas configura¢des das redes sociais
e, portanto, na sua estrutura, nas fungdes que exercem, na dina-
mica relacional que se estabelece em seu interior e entre redes.?

CONSIDERACOES FINAIS E IMPLICAGOES
PARA A PRATICA

Constatou-se que a totalidade das entrevistadas era do
género feminino, no entanto, o marido foi considerado o membro
da rede social mais importante para os familiares participantes,
pois desempenham a funcdo material/financeira e emocional.
O vinculo das participantes do estudo com marido/companhei-
ro demonstrou consideravel solidez, favorecendo o alivio da
sobrecarga familiar, principalmente da méae, por ser a principal
acompanhante da crianca durante a hospitalizag¢ao.

Na reorganizag¢éo da rede social durante a hospitalizagéo
da crianga, o familiar/acompanhante constroi outras relagbes de
fortalecimento emocional e material com outras acompanhantes,
com a equipe de enfermagem e a rede secundaria, como ONG
e igrejas.

Conclui-se que a rede social primaria dos participantes foi
estabelecida como uma relagdo de dependéncia emocional e
material, em que o familiar/acompanhante foi atendido naquilo
que parecia ser socialmente Unico e exclusivamente de sua
responsabilidade. Neste caso, os familiares que permanecem
no hospital ficam confinados, enquanto os que se mantém no
domicilio agregam mais atividades, bem como, estdo em um
espaco que é seu (familiar), mantendo sua autonomia, com pes-
soas conhecidas e alterando pouco a sua rotina, diferentemente
daquele que se mantem no hospital.

Ainda, o fato de a autora utilizada como referencial tedrico-
-metodolégico de "Rede Social" ser assistente social e seus
estudos serem aplicados no cenario da comunidade, constata-se
que é possivel utilizar o referido referencial no cenario hospitalar,
por enfermeiros e por outros profissionais de saude, tendo em
vista, a complexidade e aprofundamento dos estudos da rede
social da familia da crianga hospitalizada.

Neste sentido, o estudo aponta tanto para um fortaleci-
mento das técnicas de investigacao qualitativa, quanto para o
aperfeicoamento dos procedimentos de intervengéo em saude,
bem como a apreenséo desse referencial por pesquisadores da
area da saude, especialmente da enfermagem. Este consiste
em relevante instrumento para o entendimento da eficiéncia
de suas atitudes na rotina profissional, assim como fornece
um olhar mais amplo sobre a conjuntura social e familiar expe-
riéncia pelo individuo.

Como contribuicdo do estudo, sdo trazidos os seguintes
argumentos: o profissional da saude pode construir o mapa de
rede social das criancas hospitalizadas, no sentido de reconhe-
cer os atores sociais dos seus familiares a fim de potencializar
a ajuda significativa no contexto relacional do familiar/acompa-
nhante e, também, identificar possiveis membros que nao se
relacionam de forma benéfica com os mesmos. Deve-se ainda
criar espagos para que a equipe multidisciplinar mantenha
uma relagao dialégica com o familiar/acompanhante a fim de
esclarecer suas duvidas e anseios, além de tornar a instituicao
mais acolhedora.

As limitagdes desse estudo estdo relacionadas ao fato
de que embora a maioria das criangas possuissem doencas
crénicas, os resultados encontrados foram de apenas uma ins-
tituicdo, o que demanda, portanto, que ndo sejam generalizados
ou abrangentes.

Neste sentido, recomenda-se a realiza¢do de novos estu-
dos em outros cenarios para conhecer a rede social de criangas
com doencas agudas ou hospitalizagao temporaria ou, ainda,
que utilizem outro referencial tedrico e metodoldgico, a fim de
contribuir para a pratica assistencial de enfermagem pediatrica
hospitalar.
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