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Resumo: Introducdo: O cotidiano ¢ um fenomeno complexo, multidimensional e processual, no qual todas as
pessoas estdo inseridas, ¢ a medida da sucessdo da vida humana, sendo a base constituinte da vida, promovendo
o(s) sentido(s) de continuidade da existéncia. Dentre as doencas infantis, as neoplasias destacam-se por sua alta
incidéncia e repercussdes na vida e no cotidiano da crianga e de seus familiares ou responsaveis, sendo comum que
criangas com neoplasia e seus acompanhantes vivenciem a hospitalizagdo. Objetivo: Considerando a relevancia
e repercussdes do cotidiano vivido para a saude e bem-estar, objetivamos desvelar os significados da vivéncia
do cotidiano hospitalar para maes de criangas com diagnoéstico de neoplasia. Método: Trata-se de uma pesquisa
qualitativa, com enfoque fenomenologico, na modalidade analise do conteudo, a partir da aplicagdo de entrevistas
semidirigidas com nove maes, em um Hospital da Rede Publica. Resultados: Os resultados revelaram que o cotidiano
hospitalar pode ser permeado pelo desconforto fisico, anglstia; medos, incertezas, dificuldades de adaptagdo as
regras, ambiente e procedimentos hospitalares; pela saudade, afastamentos de pessoas, contextos e ocupagdes
significativos; e pelo ndo fazer ou fazeres vinculados ao cuidado com a crianga. Todavia, as pessoas podem buscar
(re)significar o cotidiano, através de vivéncias ocupacionais e relagdes de apoio entre acompanhantes, o que pode
contribuir para a percepcdo de bem-estar e aprendizagem decorrente desta experiéncia. Conclusdo: Portanto, os
sentidos desta vivéncia e a forma como esta pode interferir na saude e bem-estar das pessoas devem ser inquietagdes

de terapeutas ocupacionais em hospitais.
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The daily life in the context of illness and hospitalization: what say the
accompanying mothers of children diagnosed with neoplasia?

Abstract: Introduction: Daily life is a complex, multidimensional and processual phenomenon, in which all people
are included; it measures the succession of human life, and is the constituent basis of life, promoting the direction
(s) of the continuity of existence. Among the childhood diseases, cancer is noted for its high incidence and impact
on the lives and daily life of the child and their parents or guardians, being common for children with cancer and
their caregivers to experience hospitalization. Objective: Considering the importance and impact of daily living for
health hand well-being, we aimed to uncover the meanings of the hospital routine experience for mothers of children
diagnosed with cancer. Method: This is a qualitative research with phenomenological content analysis; from the
application of semi-structure interviews with nine mothers, in a Public Hospital. Results: The results revealed that the
hospital routine can be permeated by physical discomfort, anguish; fears, uncertainties, difficulties in adapting to the
rules, environment and hospital procedures; by nostalgia, isolation from people, contexts and meaningful occupations;
and tasks linked to the child care. However, people can (re) think the daily life through occupational experiences
and supportive relationships between caregivers, which may contribute to the perception of well-being and learning
resulting from this experience. Conclusion: Therefore, this experience and the way it can interfere with the health and

well-being of people should receive attention from occupational therapists in hospitals.
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Sobre o cotidiano no contexto do adoecimento e da hospitalizagdo: o que dizem as maes acompanhantes de
248 criancas com diagnéstico de neoplasia?

1 Introducgao

O caso dele ¢ grave. E a cada dia pode piorar.
(Esmeralda, sobre o processo de adoecimento

do filho).

Este estudo objetivou compreender o cotidiano
hospitalar de mies acompanhantes de criangas
internadas com diagnéstico de neoplasia, desvelando
as percepeoes, sentidos e significados relacionados
a esta vivéncia. De acordo com Kujawsky (1988)
apud Takatori (2001, p. 3), a palavra “cotidiano”
tem origem no latim, proveniente de guotidianus
e, etimologicamente, significa “cada dia”, sendo
considerada a unidade de medida da sucessiao da
vida humana, feita de um dia apés o outro. Certeau
(2009) afirma que cotidiano ¢ o que nos é dado
a cada dia, a realidade que partilhamos com as
pessoas ao nosso redor e o que nos impulsiona para
o “despertar” didrio de nossa vida.

Nesse sentido, Novaes (2006) compreende que o
cotidiano se desenrola num tempo social, histdrico e
cultural. Desta forma, entendemos que o cotidiano
envolve tanto a repeticio de fazeres quanto a vivéncia
do desafio, do surpreendente, que possibilitam a
constante aprendizagem e abertura para espacos
de criatividade.

Compreendemos o cotidiano como um fendmeno
complexo, multifatorial, fluido, sucessivo e continuado,
que se apresenta como o elemento que possibilita
o(s) sentido(s) de continuidade da existéncia, dia
ap6s dia. Nesse sentido, Kujawsky (1988) apud
Takatori (2001, p. 6) compreende o cotidiano como
a base constituinte da vida dos seres humanos, dia
apds dia, sendo permeado por fazeres, relagoes,
percepgdes, sentimentos e contextos que influenciam
o cotidiano e sao por ele influenciados. No caso do
cotidiano vivido em um hospital, a sucessao dos
fazeres didrios significativos pode ser bruscamente
interrompidas, levando a experiéncias que causem
sofrimentos, incertezas e angustias aqueles que se
inserem neste contexto.

O processo de adoecimento e agravamento
das condigées clinicas geram situagdes de perdas
transitdrias e/ou definitivas na vida das pessoas,
podendo ocorrer sofrimento, desorganizagio da
vida cotidiana e familiar (OTHERO; PALM,
2010; OTHERO, 2010). A hospitalizacio é uma
condi¢do extremamente complexa para a crianca
e para aqueles que a acompanham, pois favorece o
afastamento de pessoas e dos contextos significativos,
a vivéncia de perda da autonomia, dentre outras
experiéncias intensas que exigem mobilizagao para
uma adaptagio.

Assim, estar hospitalizado, bem como acompanhar
a pessoa em situagdo de hospitalizagio, pode
constituir-se em um momento critico na vida das
pessoas. Segundo Shiotsu e Takahashi (2002, p. 104),

[...] ser acompanhante ¢é estressante, é triste,
¢ cansativo, pois além do desgaste fisico, hd o
desgaste emocional por conviver de perto com
o sofrimento [...], a incerteza, a expectativa
frente ao tratamento e as duvidas quanto ao
agir e o fazer.

Dentre as doencas infantis, as neoplasias se
destacam pela alta incidéncia e repercussoes na
vida e no cotidiano da crianca e de seus familiares,
geralmente necessitando de hospitalizagdes em
que o tempo de internagao varia de acordo com
o tipo de neoplasia, a gravidade e/ou o estdgio da
patologia, o suporte psicossocial e a resposta da
pessoa ao tratamento.

E comum que criangas com neoplasia vivenciem,
juntamente com seus acompanhantes, situagoes de
hospitalizacio, seja no momento do diagndstico,
ou durante um periodo de descompensacio do
quadro clinico, para a realizagio de exames, seja
ainda pela prépria necessidade de tratamento.
Desta forma, criancas ¢ mies podem passar a
vivenciar intensamente o cotidiano no/do hospital.
Observamos que o cotidiano hospitalar pode ser
permeado por medos, ansiedades, anggstias, rupturas
e afastamentos que podem influenciar os fazeres e as
percepgoes de criancas e acompanhantes a respeito
daimersio em uma cotidianidade diferente da qual
era vivida até entao.

Ao encontrar-se “um dia apds o outro” no
hospital, as pessoas passam, mesmo que ainda nao
se conscientizem deste fato, a se inserir em um
cotidiano peculiar. Este fato se torna relevante, pois
o cotidiano “promove sentidos de continuidade de
existéncia” (CERTEAU, 2009), ou seja, possibilita
a experiéncia do desenrolar da vida, dia apéds dia, o
que implica nas percepgdes de cada pessoa sobre si
mesma, sobre seus fazeres e contextos, e sobre sua
existéncia singular no mundo.

Neste ponto, refletimos: E quando o cotidiano de
uma pessoa ¢ atravessado pelo adoecimento de um
ente querido, e pela necessidade de hospitalizagao,
quais serdo os possiveis sentidos e percep¢des que
passam a ser vivenciados por estar dia apds dia
no hospital? Serd que os sentidos atribuidos a sua
existéncia podem se modificar? Como a existéncia
de cada pessoa (mie acompanhante) passa diante do
estar vivenciando o cotidiano no/do hospital? Como
avivéncia deste cotidiano, que continua sendo base
constituinte da vida, interfere na satide e bem-estar
destas pessoas? O que mies que acompanham seus
filhos podem nos revelar sobre esta experiéncia de vida?
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Estas inquieta¢des nos impulsionaram a
adentrar nos territdérios do cotidiano e relacionar os
conhecimentos sobre este fendmeno com a perspectiva
de terapeutas ocupacionais, no peculiar contexto
hospitalar. O presente trabalho pode ser descrito
como um “debrucar-se” sobre o cotidiano vivido no
hospital, compreendido como um fendémeno repleto
de sutilezas, que necessitam de um olhar agucado
e de uma escuta sensivel para serem percebidas,
bem como pela compreensio de que ¢ no cotidiano
que o engajamento ocupacional se dd e de onde as
significagoes emergem.

O interesse para realizagao deste estudo surgiu a
partir de vivéncias académicas que proporcionaram
visitas a hospitais da rede publica, onde observamos que
no ambiente hospitalar, as pessoas necessitavam de uma
assisténcia que nio enfatizasse apenas a recuperacio
fisica, mas sim que oportunizasse a (re)construcio
de novas formas de vida, mais intensas, plenas e
sauddveis, ao considerar que a pessoa que vivencia a
hospitalizacio, seja ela paciente ou acompanhante,
necessita de acesso a oportunidades para alcancar a
satde, o que envolve aspectos fisicos, emocionais,
sociais, ocupacionais, e assim qualidade do viver;
sendo as diversas dimensées da vida consideradas.

Diante do fato de que ao lidarmos com o cotidiano,
as percepgoes e sentidos de quem o vivencia sio o
foco de andlise, esta pesquisa optou em oferecer um
lugar de destaque nesta pesquisa as expressoes das
maes acompanhantes sobre a vivéncia do cotidiano
hospitalar.

2 Método

A gente vé todo o dia uma reagio dele.
A gente vai ficando mais animada.
(Rubi, sobre a gradativa recuperacio do filho).

A pesquisa foi desenvolvida em um hospital
da Rede Publica, referéncia no atendimento de
pessoas com diagndstico de neoplasias. As idas
a0 hospital aconteciam, em média, trés vezes por
semana. A pesquisa foi desenvolvida no periodo de
trés meses, para que a investigagao coincidisse com
o tempo médio de internagio de cada crianca no
referido hospital. Participaram da pesquisa nove
mies acompanhantes de criangas com diagndstico
de neoplasia. Todas as participantes tém vinculo
materno com as criancas, situando-se na faixa etdria
entre 17 e 37 anos, sendo trés maes provenientes da
Capital do Estado ou da Regido Metropolitana, e
seis oriundas de localidades no interior do Estado.
Para identificar as participantes e seus discursos,
utilizamos nomes de pedras preciosas.

Empregamos a abordagem qualitativa, a partir
da concepcio fenomenoldgica, em que se buscou
compreender a percepgio de cada pessoa, que vivencia
o cotidiano do/no hospital, a partir da anilise de
suas falas. Esta perspectiva busca privilegiar a
compreensdo da vivéncia de cada participante da
pesquisa, considerando o contexto, as formas como
cada pessoa adapta-se ou ajusta-se; as maneiras de
se inter-relacionar; a sua propria compreensio, seus
sentimentos; e como se reconhece na referida situagao
(VIANA, 2004). Esta abordagem nos permitiu
investigar e compreender descri¢des individuais a
respeito de um real vivido, logo, algo dinimico e
nao quantificdvel, favorecendo a compreensio das
pessoas, do fenémeno (a vivéncia do cotidiano),
num dado contexto (hospitalar).

Elencamos a concepgio fenomenoldgica, pois esta
busca a esséncia de um determinado fendmeno, por
meio da descri¢io deste. A ado¢io desta concepgio
proporciona o conhecimento do outro e do mundo,
favorecendo o estabelecimento da relagio entre
pessoa-pessoa, ou seja, a intersubjetividade entre as
pesquisadoras e a pessoa que participa da pesquisa
(BARGUIL; LEITE, 1997; MORENO; JORGE;
GARCIA, 2004).

Neste sentido, Holanda (2003, p. 175) afirma que,
ao elencar esta concepgio, o pesquisador torna-se um
coparticipante, na medida em que suas percepgdes
interagem continuamente com seu “objeto” de
pesquisa. Nesta perspectiva, buscamos investigar
o “fendmeno” tal como se revelou, se apresentou
diante de nds, sem que tomdssemos como ponto de
partida um sistema de verdades com suas premissas
ou hipdteses. Assim, neste estudo, buscamos
aproximar-nos do revelar de cada participante e,
através de suas singularidades, compreender os
significados de suas vivéncias. Deste modo, o foco
foi o fendmeno baseado nas experiéncias vividas
no dia a dia de cada acompanhante, considerando
que cada pessoa tinha um mundo cotidiano a ser
conhecido e a ser descoberto e desvendado.

Inicialmente, foram realizadas visitas com o
objetivo de ambientar-se ao cotidiano hospitalar
e conhecer as acompanhantes e suas histérias, e
convidd-las e seleciond-las para colabora¢io ao
estudo. Em seguida, foram feitas visitas semanais
a0 hospital, com o intuito de observar a vivéncia
do cotidiano hospitalar das participantes, e para
entrevistas semidirigidas com as seguintes perguntas
disparadoras: “Como era e como vocé se sentia
no seu dia a dia antes de ser acompanhante deste
paciente no hospital?” e “Como € o seu dia a dia
atualmente neste hospital e como vocé se sente a
respeito desta vivéncia?”.
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As entrevistas foram gravadas e posteriormente
analisadas, compondo as unidades temdticas
vinculadas ao conceito de cotidiano: 1) Diante
do novo: necessidades de adaptacio ao cotidiano
hospitalar; 2) Perdas, rupturas, afastamentos e
saudades cotidianos e 3) Os fazeres: composigao
do cotidiano hospitalar.

Adotou-se como metodologia a andlise do
contetdo, enfatizando os trechos dos relatos colhidos
nas entrevistas sobre as vivéncias cotidianas como
mie acompanhante de crianca com diagnéstico
de neoplasia. Buscamos ainda revelar alguns dos
gestos, entonacdes, linguagem corporal e emogoes
das acompanhantes durante o registro de suas falas.
Esta metodologia, segundo Turato (2003, p. 313),
“tem o formato mais apropriado para ser utilizado
nas pesquisas qualitativas”. Assim, em um movimento
de aproximacio, fomos buscando captar o fendmeno
em estudo e os significados atribuidos  vivéncia do
cotidiano no hospital, em meio as vivéncias expressadas
nas falas das participantes. Além disso, procuramos
compreender como as falas das entrevistadas iam
repercutindo em nés, enquanto pesquisadoras, visto
que a pesquisa e, consequentemente, 0 estar junto
destas acompanhantes, também passou a fazer parte
de nosso cotidiano.

Concordamos com Viana (2004), quando
afirma que os sentidos relativos s vivéncias de
uma pessoa nunca sio alcancados em totalidade,
sendo assim, a complexidade individual nunca se
encerra dentro de uma compreensao. Entendemos
que estamos compartilhando compreensées, que
buscam aproximar-se dos sentidos e significados
para cada participante sobre o momento vivenciado.

Os procedimentos éticos vigentes foram cumpridos,
conforme a Resolu¢ao 466/12, do Conselho Nacional
de Satide. O estudo foi submetido aos Comités de
Etica em Pesquisa da Fundagio Hospital de Clinicas
Gaspar Vianna (FHCGV) e do Hospital Ophir
Loyola (HOL). Foi aprovado em margo de 2011.
Protocolo n° 2010/298459.

3 Resultados e Discussao

[...] antes a gente andava, brincava, saia. Depois
que comecou tudo isso, a gente parou |...]
(Cristal, sobre o cotidiano anterior & hospitalizagio).

3.1 Diante do novo: necessidades de
adaptagdo ao cotidiano hospitalar

A vivéncia da hospitaliza¢io ¢, geralmente,
experienciada como circunstancia de fragilidade e
incertezas, inclusive para 0 acompanhante. Comumente,

a pessoa ao saber que necessitard acompanhar
um filho em um processo de hospitaliza¢io sente
preocupagées que tendem a girar em torno do
diagnéstico, das expectativas de cura, sentimentos
de morte iminente e pesares relativos ao afastar-se de
casa, cidade, outros filhos, entes queridos, ocupacoes
significativas, dentre outros.

O hospital pode ser percebido como uma realidade
formada por procedimentos e regras. Entretanto,
“[...] asacompanhantes ndo vém para esse local sem
uma histdria de vida [...]” (LIMA; NOBRE, 2008,
p- 30). Elas carregam consigo toda uma experiéncia
de vida anterior 4 hospitalizagao, tendo que se adaptar
a nova situagao.

Nesse sentido, o cotidiano é permeado pelas
experiéncias da pessoa, o que inclui tanto o
enfrentamento da hospitaliza¢io como as relagdes
com outros, as percep¢des sobre o que se vive, bem
como a organizagio do tempo, no espago ¢ modos
de agir. Compreendemos a cotidianidade como
sendo constituida por redes de encontros e trajetorias
entrecruzadas (VARELA, 2010). No hospital,
diante desse novo ambiente, tao diferente do lar,
observamos que ¢ um desafio a mais para as maes
acompanhantes se permitirem habitar aquele espaco,
que concretiza a vivéncia do adoecimento e pode
simbolizar para muitas acompanhantes o deixar de
viver um dia a dia ‘normal’.

Saraceno (1999) e Castro e Mecca (2008) fazem
referéncia a diferenca entre ‘estar’ e ‘habitar’ um
ambiente, afirmando que o ‘estar’ remete 3 pessoa
em relagio a um espago que nada reflete suas
necessidades ou poder de decisio; j4 o ‘habitar’
remete a uma apropriagdo do espago pela pessoa,
o que perpassa por um nivel de pertencimento e
organizagio material e simbdlica dos espagos e dos
objetos, e construgio de relagoes afetivas com as
demais pessoas que ali vivem.

Jade expressou algumas dividas relacionadas a
hospitalizacio e sua eficdcia:

Tem horas que eu choro, imagino, vejo ele alegre,
ele sorrindo, brincando. Ai eu imagino, muita
gente fala que ndo tem cura, nio adianta.
Tudo isso, deixa a gente assim.

A neoplasia é uma doenga culturalmente associada
a possibilidade de morte desde 0 momento do
diagnéstico, e percebemos que este sentimento de
medo pode ser ampliado diante da necessidade de
hospitaliza¢do. Na fala sofrida de Jade, entendemos
que este medo ¢é bastante presente em seu dia a dia,
no hospital, e é reafirmado pelo imagindrio de doenga
incurdvel relacionado ao diagnéstico de neoplasia.
Podemos perceber também a angustia diante da
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necessidade da internacao, e os sentimentos de
associagdo do estar neste lugar com a possibilidade
de morte, na fala de Jade:

A familia ficaram tudo agoniado, e eu fiquei
aflita. Sofri muito, chorava muito. Pensei que
ele [seu filho] ia morrer rdpido, era tanta coisa
que passava na minha cabega.

As mudangas que esta vivéncia impulsionou na
vida dessas pessoas também podem ser observadas na
fala de Ciristal, quando esta nos revela a dificuldade
em habitar o ambiente do hospital:

Porque a gente ndo td na nossa casa, a gente td no

hospital, ai tudo fica dificil, tudo muda.

Lidar com o diagnéstico de neoplasia de um
ente querido e as repercussoes deste podem ser
vividos como avassaladores, e a hospitalizagio pode
ser sentida como uma vivéncia que concretiza este
momento de vida, que pode mudar tudo o que havia
sido vivido até entio.

Tais relatos evidenciam que

[...] o diagnéstico de uma doen¢a com
progndstico reservado traz a tona a fragilidade
do ser humano e o contato com sua finitude,
lembrando a possibilidade da morte mais
préxima [...] (TAKATORI; OSHIRO;
OTASHIMA, 2004, p. 261),

afetando diretamente seus acompanhantes.

Muitas acompanhantes nos relataram o quanto
estava sendo dificil adaptarem-se ao dia a dia no
hospital, sendo os primeiros dias considerados um
dos momentos mais delicados, dolorosos e permeados
por angstia e sentimentos de tristeza diante do fato
inegdvel de estar vivenciando a situagio do adoecimento
e hospitalizagdo, conforme observamos no relato
de Ametista, que nos disse com a voz embargada:

A gente [ela ¢ a filha] chorava muito. A primeira
semana aqui foi horrivel. Eu nunca tinha estado
num hospital.

Este fato pode implicar um estranhamento em
relagio ao ambiente do hospital, com uma nio
apropriagao daquele espaco. As dificuldades para
adaptar-se a0 novo ambiente também podem ser
percebidas na fala de Diamante:

Nio, eu ndo me imaginava nem entrar aqui
nesse hospital. Por que pra mim, eu tenho assim,
que ela néo td doente, ainda néo caiu a ficha
[...] eu sei ld, fiquei assim desligada, fora do ar,
entendeu? Por que nunca imaginei que a minha
ﬁ[hﬂ podiﬂ ter assim, uma doen;ﬂ tdo grave.

Esta percepcao e sentimentos repercutiam no
modo de agir desta mie, que permanecia a maior
parte do tempo junto 2 filha. Relatou inclusive que
sentia dificuldade em alimentar-se e participar das
atividades oferecidas no hospital.

O ambiente do hospital também foi sentido como
um lugar estranho para Safira, que nos relatou sobre
sua chegada ao local da seguinte forma:

Por ndo conhecer ninguém, ndio sabia como
entrar no bo_fpitcz/, mas com os dias, me senti
melhor. A acompanhante Cristal também nos
revelou que: A gente estranha um pouco o
ambiente, a maneira das pessoa’ tratar a gente;
gragas a Deus que desde quando a gente chegou
aqui que a gente td tendo o maior apoio.

Para Safira, o fato de ndo “conbecer ninguém”foi
experienciado como um fator que influenciou suas
primeiras percep¢oes a respeito do ambiente do
hospital, citando inclusive que se locomover pelo
espago era algo dificil. E Cristal, neste sentido,
confirma a importancia de sentir-se acolhida e
apoiada pelas pessoas que estavam no hospital, ao
chegar aquele lugar onde passaria a viver, dia apds
dia, durante um periodo prolongado de tempo.

O cotidiano se constitui como uma processualidade
que d4 contorno a nossas experiéncias e, segundo
Castro e Mecca (2008), quando permanece em
constante transformagao, possibilita que a pessoa
modifique suas trajetérias de vida; o que pode
favorecer um viver enquanto um processo, ao invés de
avida parecer estagnada numa sucessio de mesmos
acontecimentos.

Percebemos que o adaptar-se, representado pelo
“ir se sentindo melhor”, em especial através do
acolhimento e construcio de vinculos e afetos entre
as pessoas que habitavam o hospital, incluindo os
profissionais, criangas e demais acompanhantes,
auxiliavam na vivéncia de um cotidiano que nio
se estagna diante das primeiras impressoes de
estranhamento, e favorece um cotidiano aberto
para superagio, transformacdo de percepcoes e
sentimentos frente & hospitalizagao, podendo ainda
apoiar a acompanhante no enfrentamento desta
situacio de vida. E se compreendemos o cotidiano
no hospital enquanto morada, entendemos que ¢
importante que as pessoas que af habitam tenham
um sentimento de continuidade de existéncia, tanto
em relacio aos espagos quanto referentes as relagoes
humanas que possam ser estabelecidas, o que reforca
que o cotidiano envolve um aspecto individual, mas
também ¢ atravessado pelas condicoes e relagoes
determinadas social e historicamente, fornecendo a
historicidade que determina a situagao das pessoas
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na vida cotidiana. Dessa capacidade de estar no
mundo, ocorre a configuracio de uma cotidianidade.

O hospital como institui¢io pode ser considerado
um espago concreto no qual as pessoas passam
a viver, “comem, dormem, caminham, falam”
(SARACENO, 1999; CASTRO; MECCA, 2008).
Para Galheigo (2003), ao lidarmos com o cotidiano,
também lidamos com a concretude do homem; e
observamos que diante do fato de estar/habitar o
hospital, as acompanhantes passam a vivenciar um
cotidiano que é permeado por questdes concretas de
existéncia, que também podem facilitar ou dificultar
o processo adaptativo diante deste novo ambiente.

Sobre a alimenta¢io no hospital, Ametista e
Jade nos trouxeram relatos que representam um
contetido frequente no discurso das acompanhantes.
Ametista nos disse:

A alimentagio aqui é boa, pra mim, pra ela
(filha), zudo bom. Nunca falton nada|...]. E Jade
nos revelou: Olha, no comego, a alimentagio
eu estranhei um bocado |...] agora ndo, jd td
adaptado um pouquinho.

Outra questao que foi revelada refere-se ao cansago
e desgaste fisico, decorrentes do estar vivenciando
o cotidiano no/do hospital. Esta foi uma queixa
bastante comum nos relatos das maes. O cansaco
foi atribuido a fatores como tempo prolongado no
hospital; complicagées no quadro clinico da crianga,
e consequente aumento da vigilincia e cuidados
com ela, inclusive no periodo noturno. Turquesa
nos disse a respeito do desgaste fisico sentido apds
este periodo no hospital: “[...] agora que o cansago td
chegando desses “dia’ todinho”. Percebemos que em
determinado momento da hospitalizagio é comum
que a acompanhante perceba algum incémodo
fisico relacionado aos dias vividos no ambiente do
hospital; o que pode ser um fator que desfavorega
o bem-estar.

Turquesa nos revelou que, apesar de saber de
sua importancia ao lado do filho, algumas vezes
sente-se cansada durante o processo de adoecimento
e internacdo do ente querido:

Ele tava num jeito que a gente passava a noite
todinha sem poder descansar nada. Era dor, febre,
vmito, ele nio conseguia descansar e nem a gente.

Observamos nesta fala que o quadro clinico
da crianca influenciava no estado de alerta e falta
de descanso de Turquesa. Nesta fala, nio ficou
evidente, mas muitas mies citavam o fato de que
quando havia alguma crianga na enfermaria com
muita dor, sofrendo, chorando, ou sendo submetida a
procedimentos invasivos, em geral as acompanhantes

demonstravam nio apenas inquietude, mas também
se mostravam soliddrias e dispostas a enfrentar
a situagao juntamente com a crianga e com sua
acompanhante. Num espago fisico pequeno como o
das enfermarias, nao seria incomum se o fato relatado
por Turquesa também tivesse influenciado no descanso
das demais acompanhantes que presenciaram sua
aflicao e de seu filho.

Outro aspecto que pode influenciar na adaptagio
das maes acompanhantes diante do cotidiano no/do
hospital ¢ o vivenciar, mesmo que como espectadora,
de procedimentos clinicos e terapéuticos que
podem ser algumas vezes invasivos e dolorosos.
Muitas agdes no ambiente hospitalar consistem
em procedimentos que podem ser rotineiros ou de
emergéncia, incluindo-se ainda mortes ocasionais
ou iminentes.

As enfermarias, segundo Lima e Nobre (2008),
frequentemente sao percebidas como um local onde
o clima ¢ de tensdo, em fungao das préprias agoes
desenvolvidas neste ambiente, em especial vinculadas
ao tratamento da crianga, em que existem regras
que devem ser cumpridas. E os procedimentos,
como realiza¢io de exames e administragio de
medicamentos, podem também ser incluidos neste
conceito de regras, que sio preestabelecidas, devendo
ser aceitas muitas vezes de forma passiva, visto que
muitas acompanhantes desconhecem informagées
bdsicas a respeito dos procedimentos efetivados.
Percebemos este fato no relato de Rubi:

Cada coisa que fazem com ele [seu filho] eu me
sinto mais aliviada, td tomando a medicacio
certa, jd passou por cirurgia. Eu jd fico mais
animada, cada procedimento que fazem com ele
me dd mais esperanga |...] ai a gente vai ficando
mais alegre a cada dia que passa, a gente vai
ficando mais animado.

Percebemos que, para esta acompanhante,
presenciar os procedimentos sendo efetivados tem
um significado especial: representam a busca, a
conquista e a aproximagio didria da possibilidade
de cura de seu filho, o que lhe proporciona 4nimo,
alegria e esperanca que se renovam a cada dia e a cada
intervengio relacionada ao tratamento da crianga.

Todavia, também podem ser fonte de sofrimento,
conforme os relatos de Jade e Diamante, respectivamente:

E ruim ver toda hora eles furando ele, toda hora
eles furam pra tomar soro, pra tomar quimioterapia,
eita’ meu Deus, é muita coisa;

O mais dolorido [...] é ver a crianga sofrendo,
sentindo doves, porque a mm’z’m;do dbi demais, a
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crianga é toda furada, por que as vezes eles nio
conseguem acertar a veia. E dificil, é muito duro.

Segundo Viana (2004), é frequente que ocorram
momentos de terapéuticas invasivas, complicacoes,
efeitos colaterais, procedimentos dolorosos que
podem ocasionar na mae acompanhante vivéncias
desagraddveis. Diante de experiéncias tao sofridas,
compreendemos que é delicado pensarmos em plena
adaptagio, mas é importante perceber que as maes
acompanhantes também necessitam de atengao,
acolhimento e intervencées multiprofissionais
voltadas para essas peculiaridades, em especial nos
primeiros dias de vivéncia do cotidiano no hospital;
e nos momentos em que a crianca é manipulada,
durante procedimentos mais dolorosos e invasivos;
visto que para algumas mies acompanhantes este
momento pode ser sentido como um momento

delicado e dificil.

Diante desta situagao, observa-se que, além da
alteracio do cotidiano destes, acrescenta-se o fato da
visualizagdo e do partilhar de situagoes angustiantes
referentes 4 condicio de saide do seu filho, pois
olhar para a crianga com equipamentos, sondas e
aparelhos agrega ao sofrimento dos pais elementos

concretos, intensificando-os (TAKATORI; OSHIRO;
OTASHIMA, 2004).

A transicdo do cotidiano vivido antes da
hospitalizacio para uma vivéncia cotidiana no
hospital ¢ um processo complexo, dinimico, alinear,
pois as mae chegam ao hospital e ali permanecem
imersas em suas histdrias, compreensoes de vida,
sentimentos diante desta situa¢do cujo centro é a
doenca e a perspectiva de cura da crianga; neste
contexto, também estdo envolvidos os demais
membros da familia, e assim a complexidade desta
situagdo vai tomando dimensoes e repercussoes
incomensurdveis, indiziveis, pois nio hd como definir
em uma palavra, com exatiddo, o que sentem estas
maes acompanhantes. Estas fazem todo um esforco,
abdicando do convivio com pessoas e lugares que
fazem parte de sua vida, para estar ao lado de um
dos membros da familia que momentaneamente estd
mais fragilizado. E, nos dias que vdo seguindo, lentos,
no hospital, vio tentando adaptar-se e enfrentar o
desafio de habitarem o/no hospital.

3.2 Perdas, rupturas, afastamentos e
saudades cotidianos

A maioria das maes expressou que vivenciou
rupturas em sua vida devido ao adoecimento da
crianga, e posterior vivéncia do cotidiano hospitalar.
O afastamento do cotidiano em familia ¢ algo

bastante recorrente nas falas das acompanhantes,
que manifestam saudades e desejo de retornar as
vivéncias que costumavam experenciar antes do
diagnéstico de neoplasia e da internagio.

Para Castro e Mecca (2008), o cotidiano, apesar
das mudangas, permanece como pano de fundo que
oferece contorno e direcio a vida. Assim, entende-se
que o cotidiano no hospital, mesmo com tantas
rupturas vivenciadas, ¢ o que, ao repetir-se todo
dia, sem contudo compactuar com a estagnacio
da vida e das possibilidades, permite a sensagao de
continuidade da existéncia.

E comum ainda que as mées expressem sentimentos
de saudade e angustia por estarem longe de suas casas
e entes queridos. Ser mae acompanhante caracteriza-se
como uma experiéncia dificil e dolorosa decorrente
da separacio do convivio familiar; bem como refere
Valle (1997) e Viana (2004), quando dizem que a
permanéncia no hospital pode ser o0 momento em
que a pessoa, ao entrar em contato com a doenga,
percebe que perdeu seu mundo anterior, sente sua
existéncia ameagada. Podemos perceber tal aflicao
nos seguintes relatos:

Ametista expressou:

Sou muito ligada com as minhas filbas, me dedico’
muito pra elas, e por esse motivo td no hospital
agora td sendo muito dificil, porque eu tenho
outras duas filbas, ¢ a gente acaba tendo que
ndo dar muita atengio pra elas.

No caso de Ametista, a aflicio era dolorosa,
pois a familia nunca havia experienciado nenhuma
situagdo que os obrigasse a ficar longe uns dos outros.
Viana (2004) refere que fatores como a distincia,
a separacio da familia e a quebra da rotina do dia
a dia revelam-se, frequentemente, em queixas de
saudade e justificativas de preocupagio com os que
ficaram em casa.

Observamos o quanto é importante que as maes
acompanhantes possam ter contatos com seus
familiares, para que continuem, de certa forma,
participando da dinimica do lar e que possam
receber informagées a respeito dos entes queridos
que estejam distantes, conforme expresso na fala de
Safira, sobre o que sente ao ter contato com seus
familiares: “mais aliviada porque eles diziam que
a minha outra filha estava bem”.

Compreendemos que o cotidiano é mais que
rotina, repeticao e fatos encadeados em continuidade;
acreditamos que no cotidiano do hospital é possivel,
necessdrio e sauddvel implementar mudancas e
possibilitar novos modos de ser e estar. Acreditamos
que no cotidiano do hospital os telefonemas,
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visitas e contatos com os familiares auxiliam a mae
acompanhante a nio se sentir tao longe e alheia ao
que estd ocorrendo em sua casa, com seus projetos e
com seus outros filhos. Assim, por exemplo, ao invés
de ser mie ausente, ela poderia ter possibilidades de
ser uma mie que, apesar de distante do lar, continua
com dominio, conhecimento e participa¢io nas
decisdes, escolhas e preferéncias sobre o que ocorre
em sua casa e com seus familiares.

No relato de Pérola, podemos perceber o quanto
¢ angustiante estar distante de sua casa e de seus
entes queridos:

A maneira de tratar a gente aqui eu nio tenho
o0 que falar, mas é uma soliddo, uma saudade
que é muito forte, porque eu tenho minhas filhas
ld, meu marido, toda minha familia mora I4.
At vem aquela soliddo.

O sentimento se relaciona ao de angustia, que muitas
pessoas podem experimentar quando se conscientizam
de estarem ‘s6s’, ainda que momentaneamente. O
mal-estar pode emergir quando a pessoa descobre
a possibilidade da morte em sua vida, tanto a
morte propriamente dita, quanto a “morte” das
possibilidades da existéncia, dos desejos, vontades
e projetos. Como apoiar, entdo, uma acompanhante
que diariamente vivencia sentimentos tio intensos
e potencialmente avassaladores quanto o medo da
morte, a saudade ¢ a solidao? Talvez, ao ouvi-las,
permite-se a abertura de espagos para que durante
o dia a dia as acompanhantes possam expressar a
respeito dos seus sentimentos, percepgdes e desejos.

Consideramos, assim, fundamental que as
mies tenham no hospital espagos nio apenas para
(re)elaborar sentimentos sobre as saudades do lar,
mas também que possam construir, criar e efetivar
agbes que minimizem os sentimentos de solidio e
alheamento sobre o que estd ocorrendo com seus
entes queridos durante sua auséncia do lar.

Boff (2000) nos diz que nio importa somente o
que nos acontece, mas, sobretudo, as nossas reacoes
frente as circunstincias. E quando o que ocorre
refere-se a situacoes delicadas e dolorosas, como o
adoecimento de alguém querido ou a vivéncia do
cotidiano hospitalar? Diante desta circunstincia de
vida, as pessoas podem apresentar diversas reacoes
frente aos desafios e experiéncias cotidianas que vao
ocorrendo ao longo do processo de adoecimento
e hospitalizagio do filho, que ¢ permeada por
acontecimentos que fogem ao controle das maes
que ali estio. Uma das reacoes que observamos
relacionou-se A percep¢io das acompanhantes sobre
o futuro, mesmo o mais imediato (como o dia de
amanha), como algo nio apenas incerto, mas também

ameacador e favorecedor de sentimentos de angustia,
conforme observamos na fala de Cristal:

A gente fica pensando: o que vai acontecer?
Até quando a gente vai aguentar isso?

Percebemos que o cotidiano das maes acompanhantes
pode ser permeado pelas expectativas quanto ao
futuro, e que 0 modo como cada pessoa vai, dia
ap6s dia, reagindo diante de um porvir incerto, e
as vezes assustador, pode influenciar no cotidiano
do/no hospital. Em geral, as criangas que estao no
hospital apresentam frequentes (e as vezes didrias)
mudangas abruptas no quadro clinico; e/ou estio
sendo submetidas a medidas terapéuticas, que podem
gerar sintomas que debilitam temporariamente; e/ou
esperando realizagio de procedimento cirtirgico. Estas
vivéncias cotidianas de inconstincia, expectativas
referentes & melhora do quadro clinico da crianca,
esperas, incertezas, podem ser algo extremamente
sofrido para essas maes, com repercussoes significativas
no desenvolvimento de seus papéis ocupacionais ¢ na
construgio dos projetos de vida, conforme apontam

Shiotsu e Takahashi (2002, p. 105),

[...] a doenca traz transtornos para toda a
familia, principalmente para aquele que
estd como acompanhante, ocasionando
mudangas no ritmo de trabalho, nas atividades
domésticas, no sono e no repouso.

Diante das incertezas do tratamento e seu processo,
condi¢des que podem nao acolher as expectativas das
acompanhantes de modo satisfatério, o cotidiano
pode ser vivido como algo penoso, repleto de angtistia,
em que, apesar do forte desejo de voltar para junto
de seus familiares, contextos e fazeres significativos,
pode haver dificuldade em elaborar planos para o
futuro, conforme percebemos nas seguintes falas.
Pérola nos relatou que:

De agora pra frente, eu ndo sei como ¢ que vai
ser, depois que ele fazer’ a cirurgia.

E Diamante nos revela:

Até entio devido a essa doenca eu ndo tenho
projeto nenhum, por que hoje ela pode td aqui,
amanha sair, depois pode voltar de novo, entdo
ndo tem como fazger projeto nenbhum, sé vendo
mesmo no dia a dia.

Diamante também nos revela nio conseguir
realizar projetos para o futuro, e atribui este fato ao
adoecimento da filha e ao receio de que, mesmo que
a filha apresente uma melhora clinica, possa ter a
necessidade de retornar ao hospital em algum outro
momento de vida. E neste esperar, neste nio saber,
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o cotidiano no hospital parece ir se arrastando...
Pode ir ganhando contornos de um momento de
vida dificil, que pode repercutir inclusive no pds-alta,
visto que o medo das possiveis recidivas, recaidas,
agravamento da doenca e /ou reinternagdes pode
se fazer presente em seu cotidiano, mesmo apds a
saida do hospital e retorno para o lar.

Algumas acompanhantes, segundo Viana (2004,
p- 27), a0 adentrarem no universo de adoecimento
e hospitalizacio do filho, “desesperam-se, ficando
sem condicoes de enfrentar este contexto”. Também
percebemos nesta pesquisa que lidar com um cotidiano
extremamente inconstante, em que em alguns
momentos a mie acompanhante observa melhoras
no quadro da crianca, e alegra-se, aumentando
suas forcas e esperanca, mas que em outros dias a
crianga pode apresentar-se debilitada, sem vontade de
alimentar-se, com dor, pode repercutir no estado da
acompanhante, favorecendo vivéncias cotidianas que
podem ser sentidas e percebidas como desesperadoras,
conforme notamos na fala de Esmeralda:

E 56 desespero, no momento é sé desespero. A cada
dia, 0 quadro dele [do filho] vai abaixando |...]
10 momento eu ndo penso no futuro, a minha
vida td entorno dele, a nossa vida; mexeu com
toda a familia.

Esta mie sofria muito com a perda de controle
sobre sua vida e incertezas relacionadas a cura do
filho, que apresentava uma recaida de leucemia.
Esmeralda relatou que apés a primeira internagao,
imaginava que seu filho jd estava curado, ¢ em um
intervalo de quatro anos, periodo entre internagoes,
viveu uma vida “normal”. Na atual internacao,
acreditava que seu filho poderia nio suportar o
retorno da doenca. Em meio a este contexto, como
nao se sentir desesperada?

A vida cotidiana é compreendida, segundo Castro,
Lima e Brunello (2001, p. 48), como “pano de fundo,
alinha de referéncia pela qual podemos nos orientar”.
Para estas mes, por estarem vivenciando momentos
delicados e dolorosos, e lidarem cotidianamente com
incertezas e inconstincias, o cotidiano imediato
pode ser vivido permeado por medos, angustias,
afligoes, desespero, alternados com alguns momentos
de alegrias, esperangas, expectativas relacionadas
a cura do filho; o que pode favorecer dificuldades
em pensar e planejar o futuro, em como serd o dia
de amanha. Muitas perspectivas e projetos futuros
parecem suspensos, ji que o foco passa a ser a
crianga adoecida e a busca (ou espera) incessante
pela superagao deste momento de vida.

Acreditamos que deva ser bastante angustiante
viver um dia a dia permeado por estes sentimentos,

portanto, ¢é fundamental que os profissionais que
atuam em hospitais possam favorecer as maes que
acompanham seus filhos uma escuta, acolhida
e suporte que auxiliem no conhecimento acerca
da neoplasia, de forma individualizada, sobre as
possibilidades reais de recidiva, de como ¢ possivel
ter uma vida sauddvel apds a hospitalizagio, e de que
a adaptacio sauddvel ao cotidiano do/no hospital
também perpassa pela capacidade de essas maes
continuarem planejando seus futuros.

3.3 Os fazeres: composigiao do
cotidiano hospitalar

Ao analisarmos a cotidianidade das maes,
percebemos que era importante observarmos as
percepgdes pessoais, as condigoes de vida, o lugar
que ocupam no hospital, as relagoes af estabelecidas;
e também as ocupagdes nas quais (nao) se envolvem
cotidianamente, bem como o que significa (nao) se
envolver nesses fazeres.

Para Castro e Mecca (2008), as atividades
apresentam um cardter de ancoragem e sustentagao.
As atividades que sao realizadas ao longo da vida vao
permeando a cotidianidade das pessoas, oferecendo
contornos que possibilitam a sensa¢do de continuidade
da existéncia, j4 que muitas vezes o que fazemos se
confunde com o que somos. Dai considerarmos a
importincia da realizagio de atividades significativas
para as mies acompanhantes, para que a passagem
pelo hospital seja mais sauddvel e enriquecedora.

Ao nos referirmos aos fazeres cotidianos,
sinalizamos que elas perpassam pela concretude
e (inter)subjetividades/afetividades presentes no
ambiente do hospital. Na cotidianidade, enquanto
permeada de ocupagées que possibilitam contornos
dexisténcia e poténcia de vida, as pessoas iam (nio)
se identificando com as possibilidades ocupacionais
que o ambiente do hospital oferecia e/ou permitia, ao
mesmo tempo em que eram influenciadas por suas
histdrias e repertdrio ocupacionais e pela interacio
com o outro.

Compreendemos que a vivéncia do cotidiano no
hospital favorece o afastamento de ocupagdes antes
realizadas, mas também observamos que pode, por
vezes, (des)motivar o envolvimento em ocupagoes de
interesse e/ou significativas, j4 que o envolvimento
em ocupagdes tem estreita relagdo com as condicoes
de vida e, neste caso especifico, observamos que se
relaciona com a vivéncia do papel de cuidadora, que
estd no hospital para acompanhar, cuidar da crianca
com as flutuacdes clinicas; e com as limitagoes e
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afastamentos favorecidos por estarem dia apds dia
no hospital.

Ao cuidar do outro, a pessoa ocupa-se, co-ocupa-se,
preocupa-se, envolve-se afetivamente. E diante de
uma situacio dolorosa, o cuidado pode tornar as
relacoes e os espagos mais acolhedores e habitdveis.
O cuidar é, ainda que veladamente para a consciéncia,
“seletivo”, pois individual e/ou coletivamente, as
pessoas “escolhem” o que ou quem vai estar sob
seus cuidados, aproximando-os e afastando-o de
sua cotidianidade, de seu mundo vivido, de sua
atencao e interesse.

Para Othero (2010), o adoecimento de um familiar
funciona com uma situagio de impacto. Quando a
crianga adoece, a mie pode ficar como se estivesse
adoecida, visto que ela também vivencia momentos
traumdticos e angustiantes, pois como apontam
Shiotsu e Takahashi (2002), 0 acompanhante, assim
como o enfermo, também manifesta sentimentos
e emogdes como expectativas, ansiedades, medos,
preocupacoes e receios. Como acompanhante, ela
pode sentir-se responsdvel, mas também vulnerdvel,
visto o seu reconhecimento como cuidadora, conforme
podemos perceber no relato de Esmeralda:

No comego a gente [ela e 0 marido] tava revesando,
mas agora ele [o filho] ndo aceita outra pessoa
a ndo ser eu mesma. Eu jd entendo ele, a gente
Jd conviveu vinte e quatro horas, a gente ndo
desgruda um do outro.

Neste sentido, Diamante nos disse:

Meu dia a dia é vinte e quatro horas pra ela
[a filha], por que néo é que eu nio possa sair, eu
posso sair, mas s6 que nédo tenho confianca de
deixar outra pessoa com ela, entendeu?

Nestas falas, percebemos que em decorréncia da
hospitalizagao, afastados de pessoas e ocupagoes
significativas, ambos no enfrentamento de uma
patologia em geral grave, imersos em um tratamento
por vezes invasivo, doloroso fisica e emocionalmente,
os vinculos entre mae e filho podem ser de tal
forma fortalecidos, que a presenga e cuidados da
acompanhante pode ser significada por ela e/ou pela
crianga como extremamente necessaria, encorajadora,
sustentadora, essencial para lidar com os desafios
cotidianos que se apresentam, inclusive o medo da
morte de seu filho. A mae se percebe e/ou é percebida
pela crianga como a melhor pessoa que poderia estar
desempenhando o papel de acompanhante.

E se esta atividade de cuidar jd era evidente na
vida anterior dessas maes acompanhantes, torna-se
ainda mais intensa no cotidiano hospitalar, como
percebemos na fala de Safira:

Muita saudade de cuidar dele, que é a coisa
que eu mais gosto de fazer, cuidar dele, mesmo
aqui no hospital.

Observamos ainda que mesmo quando as
maes possufam tempo para disponibilizar para
si mesmas, como para os autocuidados, surgiam
conversas nos corredores com profissionais e com
outras acompanhantes, busca de informagées sobre
a doenca dos filhos, atividades oferecidas no hospital
que pudessem compor o cotidiano no hospital, ainda
assim muitas preferiam a observa¢do, o estar ao
lado de seus filhos, como vemos no relato de Pérola:

As criangas precisam de atengdo, as vezes assim
quancdo eles [as criancas| dormem, a gente nio
tem nada pra fazer, af se tivesse alguma coisa
era bom, pra gente fazer, aprender, né? Mas, ele
[o filho] tem que ter muita atengdo, por que eles
sdo bebezginhos, [...] ds vezes a gente ndio tem
tempo pra fazer as atividades por causa disso,
por causa da atengio deles.

Para Pérola, as possibilidades de se envolver em
outros fazeres que nio fossem o cuidar do filho,
eram possiveis, desejdveis, desde que se adaptassem
a0s momentos em que a crianga estivesse dormindo.
Ao contrdrio do que normalmente concebemos
quando pensamos no cotidiano hospitalar de uma
acompanhante, Pérola percebia que algumas vezes
nio tinha tempo para realizar outras atividades.
Assim, neste relato foi evidenciado que o cuidar eraa
ocupagio prioritdria, e que no dia a dia outras formas
ocupacionais eram preteridas diante da necessidade
e satisfagdo de cuidar da crianga a quem acompanha.

Compreendemos que as mies acompanhantes
reconheciam a importincia de estarem ao lado
dos filhos, experienciando este momento dificil
em suas vidas, o que culminava em um cotidiano
permeado por fazeres vinculados aos cuidados
voltados as criangas.

Neste sentido, era comum observarmos alguma
crianga que estava restrita ao leito, e quando olhdvamos
para o seu lado, viamos uma mie que, apesar de
poder ausentar-se de perto da crianca por alguns
instantes, preferia ficar ali, parada, como que numa
suspensio de horas, quando o importante era nio
o fazer com a crianca, e assim compartilhar, estar
junto, parecendo, a principio, ndo estar fazendo
nada. Quando na realidade estava tomando parasi
parte das limitacoes e da sofrer da crianga.

No hospital, observamos que para algumas mies era
algo dificil se afastar, mesmo que momentaneamente,
dos fazeres relacionados ao cuidar da crianga, e as
vivéncias ocupacionais nio relacionadas a este cuidar
eram experienciadas gravitando no entorno deste
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fazer principal (jd descrito anteriormente), ou seja,
ocorria o envolvimento em outros fazeres quando,
no cotidiano, eram percebidos alguns momentos
em que a acompanhante podia “afastar-se” de sua
ocupagio de cuidadora, para viver outras formas
ocupacionais. Podemos perceber este fato nos
seguintes relatos:

Cristal nos disse:

86 ver televisio, ¢ a vinica distracio [...] é s,
aqui no hospital, e de vezes em quando sair pra
lavar, pra cuidar das coisinhas dela; mas é um
pouquinho complicado [...] Eu pego a biblia pra
ler de vez em quando, a gente fica passeando
pelo corredor [risos], sé isso, e ver televisio.

Rubi nos revelou: Quando ele [o filho] 4’

bem, de manhi a gente levanta, toma banho,
ai ele faz curativo, ai eu lavo minha roupa que
eu visto, ndo tem quem lave; ai a gente [ela e o
filho] almoca e vai sé dormir|...]. E Diamante
relatou: [...] tem sé alguns livros, revistas que a
gente pega ali na copinha sé isso, tirando isso,
a televisdo que distrai um pouco.

Além deste fato, algumas maes acompanhantes
relataram que nio sentem vontade de se envolver
em ocupagdes, como Diamante:

Nao sinto vontade pra nada aqui. O tempo
que eu tiver aqui vou ficar o tempo todo perto
dela [...] mas o meu dia a dia aqui é bem, sé
com aquele tédio de ficar presa aqui, sem saber

de nada ld fora.

No hospital, observamos que as vivéncias
ocupacionais podem marcar a passagem do tempo,
dao contornos A experiéncia existencial das maes
acompanhantes, e podem atuar como redes de
sustentacio e suporte, que passam a Compor uma
parte das histérias de vida, situacoes que vio sendo
construidas pela passagem pelo hospital. Todavia,
também observamos que, para algumas maes, as
ocupagées experienciadas no hospital podem ser
percebidas como fazeres que acabam por reafirmar
aimersio no mundo da doenca, um lugar de espera,
de passividade, de conformismo, de sobrevivéncia, e
nao de producio de poténcia de vida do cotidiano
no hospital.

Estas compreensdes tornam-se especialmente
importantes para o terapeuta ocupacional, que, para

Quarentei (2007, p. 10-11), tem o papel de

[...] caprichar a vida, buscando possibilitar
a vivéncia de atividades que aumentem a
poténcia de vida, que favoregam a ‘apreciagao
dos fazeres’, e dos gestos, cheiros, sabores,
valores envolvidos nestas agoes.

Neste sentido, é um profissional que pode
favorecer o “re-criar da vida”, numa perspectiva de
olhar e buscar intervir no campo da simplicidade,
acolhendo o “continuum de re-fazer-se e traduzir-se
em atividades”. Compreendemos que buscar
compreender o cotidiano das miaes acompanhantes
no hospital, 20 mesmo tempo simples e complexo,
como o palco onde as suas vivéncias ocupacionais
se desenrolam, pode facilitar que o terapeuta seja
um articulador entre os desejos, interesses das maes
acompanhantes, e as possibilidades e limitagoes
vinculadas ao contexto hospitalar, permitindo assim
que este momento de vida seja repleto de construgoes
de espagos, lugares e vivéncias de satde, descobertas,
aprendizagens, (re)significagoes... nas/através/a partir
das ocupagées cotidianas. Segundo Castro, Lima
e Brunello (2001, p. 48), a vida se mostra como:

Leque de agoes rotineiras, o que faz com que
associemos o conceito de bem-estar a um
vasto campo de atividades humanas no qual
as necessidades relacionam-se a uma rede
multifacetada de extrema complexidade e
dependente de uma série de vivéncias sociais
e culturais.

Neste sentido, as vivéncias cotidianas no hospital
podem nio proporcionar experimentagdes em
fazeres significativos, o que pode repercutir na
percepeio de satisfacio, bem-estar e satide das maes
acompanhantes. Este fato acaba por culminar em
falas repletas de lamentacio e tristeza, como a de
Jade, que demonstrando uma fei¢do sofrida nos
disse: “e a vida é quase que dentro do hospital’.

Assim, a vida cotidiana que se desenrola no hospital
deve ser cuidada, observada e compreendida, pois
as repercussoes desta vivéncia podem influenciar
ndo apenas no bem-estar pontual, ou seja, durante
a hospitalizacio, mas também pode ter ressonincias
na volta para o lar e expectativas quanto a possiveis
reinternagoes.

4 Conclusao

Analisar o cotidiano hospitalar vivenciado pelas
mies acompanhantes e as percepgdes e significados
que permeiam essa experiéncia compuseram o eixo
norteador de nossa pesquisa. Compreendemos que
¢ necessario favorecer a conscientizagao e reflexio
sobre as estratégias (que podem ser) usadas por
mies acompanhantes para lidar com seus conflitos
cotidianos. Entendemos, assim, que propiciar as
mies acompanhantes a (re)significacao de seu
cotidiano hospitalar, de seus fazeres, sentimentos e
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percepgdes é um desafio cotidiano para os terapeutas
ocupacionais que atuam neste campo.

Entendemos que ao vivenciar o contexto
hospitalar, tanto as criangas internadas quanto suas
mies acompanhantes nio somente experimentam
rupturas no cotidiano que vivenciavam antes da
situagdo de hospitaliza¢do, mas também passam
a viver intensamente o cotidiano no/do hospital.
Observamos a importincia de que ao acompanhante
seja oferecido um espago para possibilitar a expressao
de seus sentimentos e percepgdes acerca da vivéncia
do cotidiano hospitalar, favorecendo a reelaboracio de
tal experiéncia, refletindo sobre os seus significados e
como esta vivéncia se insere em sua histéria de vida.
Deste modo, possibilitam-se espagos que favorecem
tanto (re)significagio do cotidiano vivenciado no
hospital e também uma transcendéncia deste.

Consideramos essencial ampliar as prdticas
hospitalares, em especial no que se refere as intervengoes
terapéuticas ocupacionais, para que os atendimentos
e atividades terapéuticas nio sejam voltados apenas
para os pacientes, mas que, cada vez mais, amplie
este olhar para os seus acompanhantes, reforcando
a necessidade de se conhecer, compreender e ajudar
estas pessoas a refletirem sobre a vivéncia no cotidiano
hospitalar, sobre as ocupagées que se desenrolam
nesta cotidianidade, e como esta situagio se insere
na histéria de vida dessas pessoas.

Neste sentido, compreendemos que o terapeuta
ocupacional é um profissional que se volta para a
promogio da satide e da qualidade do viver ocupacional.
Logo, pode valer-se de seu olhar e conhecimentos
para auxiliar na possivel (e muitas vezes necessdria)
(re)significacdo das percepgoes relativas A situacdo
de vivéncia do cotidiano hospitalar, de modo que
os acompanhantes também possam expressar seus
sentimentos e enfrentar melhor o dia a dia no hospital.

Acreditamos que as interven¢des com foco
nos fazeres, percepgoes e sentidos envolvidos no
cotidiano estio de acordo com formas humanizadas
de atuar no contexto hospitalar, considerando os
acompanhantes como pessoas ativas, atores e autores
de suas impressoes, a¢oes (e quem sabe criagoes?)
cotidianas.

Notamos ainda, que a hospitalizacio, caso nao
seja assim compreendida, pode ser uma experiéncia
potencialmente critica, que se nao (re)significada,
pode repercutir inclusive nas vivéncias ap6s a alta
hospitalar, em especial quando se trata da hospitalizacio
infantil, e em relacdo a situacées de adoecimento
que favorecem constantes reinternages.

Neste sentido, o terapeuta ocupacional, ao intervir
com o foco no cotidiano, necessita considerar seu

potencial transformador como ato de satde que
favorece o criar e o preencher, cotidiano, da vida das
pessoas. E é importante que este profissional, junto
com equipe de satde, favorega cotidianamente espagos
para a vivéncia de fazeres criativos, afetivos, e para
a construcdo/expressio de significados, percepcoes
e reflexdes a respeito do que se vive e do que (nio)
se faz no hospital.

E, como facilitador deste processo de enriquecimento
das vivéncias cotidianas das maes acompanhantes,
o terapeuta ocupacional pode, em seu préprio
cotidiano profissional, ir, como nas palavras de
Oliveira (2007, p. 1), aprendendo “nos/dos/com os
cotidianos a ver/ler/ouvir/sentir o mundo”.
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