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Resumo

O objetivo deste estudo foielaborarcomo a Psicologia da Satde atuou no suporte emocionalde uma acompanhante
de paciente pediatrica com sindrome genética de alta complexidade em internacdo prolongada. A partir disso foi
realizado um relato do Estudo de Caso a partir dos dados coletados por meio do envolvimento direto dos
pesquisadores no caso, anota¢des feitas em prontuarios e discussdes com a equipe multiprofissional. Foram
elaboradoseixostematicos para a discussdo dosimpactos da psicologia nos processos de Comunica¢do em satde,
estresse ¢ enfrentamento e suporte social. Foram encontradas contribuigdes relevantes em cada um desses aspectos
a partir do acompanhamento do caso a partirdo oferecimento de escuta ativa, suporte emocionale matriciamento
da equipe de satde.

Palavras-chave: psicologia da satide; psicologia pedidtrica; suporte emocional; internagdo prolongada.

Abstract

The objective of this study was to elaborate how Health Psychology works in the emotionalsupport of a companion
of'a pediatric patient with highly complex genetic syndrome in prolonged hospitalization. From this, a Case Study
report was made based on the data found through the researchers' direct involvement in the case, notes made in
medical records and discussions with the multidisciplinary team. Thematic axes were developed to discuss the
impacts of psychology on health communication processes, stress and coping and social support. Relevant
contributions were found in each of these aspects through monitoring the case through offering active listening,
emotional support and matrix support from the health team.

Keywords: health psychology; pediatric psychology; emotional support; prolonged hospitalization.
Resumen

El objetivo de este estudio fue explicar como la Psicologia de la Salud actu6 en elapoyo emocional de un
acompafiante de un paciente pedidtrico con un sindrome genético altamente complejo en hospitalizacion

prolongada. A partir de esso, se elaboré un informe del Estudio de Caso basado en los datos recogidos mediante
la participacion directa de los investigadores en el caso, las notas realizadas en los historiales médicos y las
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conversaciones con el equipo multiprofesional. Se elaboraron ejestematicos para la discusion sobre los impactos
de la psicologia en los procesos de comunicacion en salud, estrés, afrontamiento y apoyo social. Se encontraron
contribuciones relevantes en cada uno de estos aspectos desde el seguimiento del caso, hasta la oferta de escucha
activa, apoyo emocional y apoyo matricial del equipo de salud.

Palabras clave: psicologia de la salud; psicologia pediatrica; apoyo emocional; hospitalizacion prolongada .

1 Introducao

Enquanto um campo em crescimento, a atuag¢do do psicélogo no contexto hospitalar foi
regulamentada pelo Conselho Federal de Psicologia (CFP) e reconhecida como uma
especialidade através daresolugdo n° 014/2000 (CFP, 2019). Apesar dos avancos, a atuagdo da
psicologia nos contextos de saude ainda ¢ incipiente e marcada por contradigdes. Visto que o
ultimo documento de Referéncias Técnicas para Atuacdo de Psicologas(os) nos Servicos
Hospitalares do SUS (CFP, 2019) reconhece a necessidade de uma atuagcdo que supere as
concepgoes biologizantes e mecanizadas pautadas por diagndsticos e condutas prescritivas.
Assim, este artigo visa apresentar um caso clinico, buscando representar as formas de
acompanhamento que contribuem para uma atuagdo adequada, comprometida e cuidadosa da
psicologia no acompanhamento de criancas em hospitalizacao prolongada.

No conjunto dos campos de atuacdo da Psicologia no contexto da satde, a
subespecialidade Psicologia Pediatrica atua nos processos de desenvolvimento e satde fisica e
mental de criangas e adolescentes envolvendo os mais diversos fendmenos a partir da
perspectiva de prevencao, promogao ¢ manutengdo de saude, além de tratamento de condigcdes
adversas. Com esse objetivo, alguns processos basicos de satde observados pelos profissionais
dessa area sdo estresse, enfrentamento, adesdo aos cuidados e comunicagdo entre equipe,
familia e a crian¢a (Linhares; Doca; Crepaldi, 2019).

A comunica¢ao em saude ¢ uma parte essencial do processo de cuidado, muitas vezes
sendo necessaria a comunicacao de mas noticias de forma que isso pode impactar diretamente
o processo de adesdo ao tratamento e confianga na equipe de satde. Portanto, para que essa
comunicagdo seja efetiva, ¢ necessario que os profissionais de satide avaliem a capacidade
emocional e cognitiva dos usudrios para receber cada noticia ou instrugdo (Baptista; Maksud;
Freire, 2024). No caso do publico pediatrico, muitas vezes sdo necessarios recursos ludicos que
acompanhem o seu desenvolvimento para esse fim. Nesse sentido, Silva; Cerqueira e Freitas
(2024) apresentam uma intervencao realizada com desenhos, historias e ferramentas ludicas
para avaliar a compreensdo e estado emocional de criangas frente ao diagndstico de cancer de

suas maes.
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Além disso, faz-se necessario entender os processos de estresse e enfrentamento das
pessoas internadas e seus acompanhantes. O processo de internagdo traz diversos eventos
estressores a partir da interacdo do com esse ambiente como a mudancga de rotina, isolamento
social, preocupagdes com o tratamento e tempo de internacdo (Totti; Junior, 2022). Ja as
estratégias de enfrentamento sdo 0s recursos cognitivos e comportamentais utilizados para lidar
com essas situagdes estressoras (Kohlsdorf; Arrais; Coutinho, 2019), que podem englobar por
exemplo o engajamento dos pacientes no tratamento (compromisso orientado para mudanga do
estressor) e as reagdes emocionais deles (expressdao de sentimentos negativos advindos do
estresse) para o desenvolvimento de planos terapéuticos e intervengdes coerentes (Pereira ef al.,
2023). A literatura aponta ainda estratégias de enfrentamento pautadas em buscar ajuda,
informagdes ou conselhos sobre o que fazer, busca por suporte emocional (conseguir simpatia
ou suporte emocional de alguém) e recorrer a religiosidade (Nascimento; Santos; Almeida,
2023).

A atuagdo em Psicologia Pediatrica pode ser realizada nos mais diversos contextos,
demonstrando-se especialmente relevante nos casos de internagdo pedidtrica prolongada, em
que as necessidades do processo de adoecimento levam necessidade da reorganizagdo do
contexto familiar em relag@o a rotinas pessoais, profissionais e académicas (Alzahrani, 2021).
Destacam-se, nesse contexto, sentimentos de medo e inseguranga por parte de maes e pais, bem
como transformagdes na dindmica das relagdes sociais, uma vez que as demandas anteriores a
internagdo permanecem € somam-se as novas, como o estresse da hospitalizacdo e cuidados
com a crianga, o distanciamento dos outros filhos e a sensagdo de desamparo e soliddo do
acompanhante (Silva, 2010). Diante disso, Santos ef al. (2021) relatam que a atuacdo do
psicologo no contexto de internagdo em Enfermaria Pediatrica poderia auxiliar no processo de
adaptacdo ao ambiente hospitalar, além da diminuigdo da ansiedade relacionada ao momento
vivenciado através do apoio psicologico, psicoeducagdo, mediagdo e clarificacdo de
informagdes, além do reforgo de estratégias de enfrentamento.

A literatura recente destaca ainda que mdes e pais que acompanham criangas em
interna¢do hospitalar apresentam escores altos relacionados a ansiedade grave, sintomas de
depressdo maior e conflitos relacionados a decisdes significativas, demonstrando a potencial
vulnerabilidade que esse contexto representa na saude mental desses cuidadores (Stremler et
al., 2017). As pesquisas evidenciam também o impacto da diferenca dos papéis sociais de
género e relativos a maternidade no sofrimento psiquico e na sobrecarga dos cuidadores, por
exemplo, ao evidenciar que o nivel de estresse observado nas maes que acompanhavam os filhos

na internagdo por COVID-19 foi significativamente superior aos outros acompanhantes (Lima,
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2023). A diferenca significativa de tempo que as mulheres dedicam no cuidado e
acompanhamento dos enfermos, aliada a frequéncia de vezes que elas possuem uma
desvantagem em relagdo a sua posicdo profissional e socioecondmica as colocam em uma
posicdo e vulnerabilidade para diversas formas de adoecimento, especialmente quando a crianca
internada ¢ lactente e demanda maior disponibilidade materna (Chiarotti, 2023).

Nesse contexto, faz-se necessario se atentar as particularidades das condigdes cronicas
de sindromes genéticas raras e complexas. Segundo a Portaria GM/MS n° 199, de 30 de janeiro
de 2014, doencas raras sdo as patologias que afetam até 65 pessoas em cada 100 mil individuos,
ou 1,3 pessoas a cada 2 mil (Brasil, 2014). Essas condigdes costumam estar associadas a
impactos psicossociais negativos significativos para toda a familia e contexto social envolvidos
nos cuidados com um paciente com doenga rara, apresentando altos niveis de estresse,
ansiedade e sobrecarga emocional, a0 mesmo tempo que relatam sentimentos como compaixao
e otimismo, revelando uma experiéncia emocional complexa que demanda cuidados
psicolégicos (Atkins; Padgett, 2024; Boettcher et al., 2021; Chu; Wen, 2020).

No Brasil, todo o contexto supracitado € regido por meio das politicas publicas de saude
que sdo orientadas pelos principios fundamentais do Sistema Unico de Satde (SUS),
estabelecido pela Lei n® 8.080/1990. Essa lei estabelece que o Estado deve prover as condicdes
indispensaveis de satde, que ¢ um direito fundamental do ser humano, a partir dos principios,
deuniversalidade, integralidade e equidade. A universalidade dispde sobre o direito ao acesso
gratuito aos servicos de saude. A integralidade versa sobre a necessidade de um olhar
abrangente de satde, com ac¢des desde a promog¢do da saude e a prevencdo de doengas até o
tratamento e a reabilitacdo. Por fim, a equidade garante que recursos e servigos sejam
distribuidos de acordo com as necessidades especificas de cada populagdo (Brasil, 1990). Por
tanto, ¢ necessario se atentar para eventuais violagdes desses direitos no ambito da saude
pediatrica ou de seus acompanhantes.

Dessa forma, o intuito dessa pesquisa foi relatar o papel da Psicologia Pediatrica no
suporte emocional de uma acompanhante de paciente pediatrica com sindrome genética de alta
complexidade em internacdo prolongada. Além de descrever os processos basicos envolvidos e
as intersecgdes do caso com as politicas do Sistema Unico de Saude, o impacto do diagnéstico

e da rede de suporte.

2 Metodologia
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Foi realizada uma pesquisa qualitativa de Estudo de Caso, método de pesquisa
essencialmente qualitativo ou multimétodos que envolve o acompanhamento e investigagao
aprofundada sobre um fendmeno que se destaca por sua raridade ou particularidades (Yin,
2018). A proposta metodoldgica para um estudo de caso podeenvolver observagio participante,
intervencdes, entrevistas semiestruturadas, estudo de prontuarios em saude, aplicagdo de testes
psicométricos ou escalas, bem como outras medidas que possam compreender de forma
sistémica e em profundidade o fendmeno que se pretende analisar (Yin, 2018).

Nesse caso especifico, o caso foi escolhido para anélise e estudos aprofundados tendo
em vista a escassez de relatos na literatura nacional acerca de condigdes raras na infancia, que
representam uma sobrecarga adicional ao contexto ja naturalmente desafiador de demandas
parentais diante do diagndstico, tratamento de hospitalizagdo de um filho (Atkins; Padgett,
2024).

Para este estudo, os dados foram coletados por meio de dezesseis atendimentos
psicolégicos e uma intervencdo multiprofissional na enfermaria pediatrica do Hospital
Universitario de Brasilia durante os meses de margo e junho de 2024. Os dados foram obtidos
pelo envolvimento direto dos pesquisadores em cada atendimento, realizado em duplas, com
anotagoes individuais ao longo do atendimento e intervengdes. Outras fontesde dados incluiram
a analise de registros de evolugdes em prontudrio interdisciplinar, discussdes de caso em
reunides de supervisdo profissional e relatos fornecidos diretamente por outros membros da
equipe multiprofissional. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi entregue
e assinado pela mae da crianga, que concordou com a documentacdo do caso e utilizagdo de
suas falas na pesquisa. Considerando a idade da crianga, ndo foi recolhido Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

A andlise de dados foi realizada primariamente a partir da proposta de analise de
conteudo descrita por Bardin (1977), a partir de trés etapas: (1) pré-analise (organiza¢do das
anotacdes realizadas ao longo dos atendimentos, com formulagdo de hipdteses e
reconhecimento de processos de saude delineados nos atendimentos); (2) exploragdo do
material (complemento dasandlises a partir de dados do prontuario interdisciplinar, organizacao
de temas e subtemas para analise e reflexdo); e (3) tratamento dos conteudos, inferéncias e
interpretagdes (com vistas a estruturar um processo de desenvolvimento dostemas ao longo dos
atendimentos, aspectos aprofundados nas reunides de supervisao semanal do caso e discussoes

com outros membros da equipe pediatrica).

3 Resultados
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A paciente Y. foi admitida com 1 més e 5 dias de vida na enfermaria pediatrica do
Hospital Universitario de Brasilia (HUB) em mar¢o de 2024, encaminhada por outra instituicao
devido a insuficiéncia respiratoria e uma parada cardiaca. Ela permaneceu em internagdo por
cerca de quatro meses, mas ndo foi possivel fechar um diagnostico; o quadro clinico de Y. foi
classificado como “sindrome genética a especificar”. No entanto, a falta de um diagndstico ndo
foi considerada uma questao relevante para a mae de Y.

Durante todo o periodo de internagdo, a paciente esteve acompanhada apenas por sua
mae, N., residente de zona de baixa condi¢do socioecondmica do DF. Junto com ela, residem
também seu esposo, sogra ¢ outra filha mais velha, tendo disponivel como rede de suporte
proxima sua irma. A paciente e a genitora permaneceram em internagdo desde o nascimento da
paciente, caracterizando o periodo como paralelo ao periodo de puerpério. A partir da segunda
semana hospitalizadas, a equipe de Psicologia autorizou uma flexibilizacdo nas regras de
visitas, que agora poderiam ser feitas a qualquer momento por pessoas autorizadas.

Aotodo,N.eY.passaram quatro meses em internagao hospitalar. Destes, houve 12 dias
em que estiveram internadas na UTI pediatrica recém-inaugurada do servigo, onde ainda nao
havia atendimento psicoldgico. A conquista de um leito em UTI foi muito importante, pois Y.
precisava de cuidados especificos que ndo podiam ser providos pelo servico de enfermaria.
Entretanto, apesar de ter entrado com uma agao judicial para a garantia davaga e ter obtido uma

decisdo favoravel, o leito nunca foi efetivamente disponibilizado.

3.1 Comunicac¢ao em saude

Cabe destacar, nesse contexto, a importancia de uma boa comunicagdo equipe-usudrio.
Até o segundo més no hospital, N. ndo havia compreendido totalmente o quadro clinico de sua
filha, relatando expectativa de melhora total breve e o retorno a “normalidade” uma vez que
recebessem alta. A reunido multidisciplinar com a familia foi especialmente importante para o
esclarecimento dessas questdes, alinhando expectativas de progndstico e informando da
condi¢do cronica de Y., que exigiria cuidados especificos durante toda sua vida.

Outro contexto em que fez-se necessario voltar a aten¢do a comunicagdo foino terceiro
més de internagdo, em que foi possivel realizar a traqueostomia (TQT) e gastrostomia (GTT)
para promover melhora na qualidade de vida de Y. Entretanto, a perspectiva da realiza¢ao
dessas cirurgias foi informada de modo repentino para N., o que, consequentemente, trouxe
impactos emocionais significativos ¢ um aumento da resisténcia aos procedimentos. Com o

passar do tempo, discussoes interdisciplinares mais acolhedoras sobre a importancia das
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cirurgias puderam tranquilizar e informar a genitora de modo mais consciente, havendo, entao,

a permissdo para a realizacdo dos procedimentos.

3.2 Estresse € enfrentamento

O quadro clinico de Y. teve repercussdes diretas no bem-estar de N., visto que houve
diversas intercorréncias, totalizando seis paradas cardiorrespiratorias, além de episodios de
cianose recorrentes, infecgdes bacterianas e outras complicagdes. Inicialmente, quando o estado
de saude da filha ainda era mais instavel, N. tinha dificuldades de realizar atividades basicas do
cotidiano, como ir ao banheiro, tomar banho e dormir, relatando que tinha muito medo de estar
ausente caso acontecesse alguma intercorréncia com a filha. A partir dos atendimentos da
Psicologia e da melhora do quadro clinico de Y., a satde fisica e mental de N. apresentou
melhora notdvel. Ela passou a conseguir realizar atividades do dia a dia de higiene e
autocuidado, relatou diminuicdo significativa de estresse e demonstrou maior resiliéncia para
lidar com as adversidades.

Ao longo do periodo em que esteve internada, N. enfrentou situagdes extremamente
estressantes, mas apresentou estratégias de enfrentamento funcionais, como o coping religioso,
ou de busca por apoio social. E interessante notar que esse apoio social pdde ser encontrado
tanto na familia, quanto na equipe multidisciplinar. Inicialmente, N. relatou que a Psicologia
era muito importante para o bem-estar dos acompanhantes, ja que eles seriam os Unicos que
tinham, de fato, um olhar para ela. No entanto, devido ao longo periodo de permanéncia no
hospital, N. felizmente pode criar vinculo também com outros profissionais, ressaltando como
se sentia bem conversando com eles. Apesar disso, ainda frisou, no dia em que recebeu alta,

que o olhar da Psicologia ¢ diferenciado, que a deixava mais confortével.

3.3 Suporte Social

Durante a hospitalizacdo, observou-se suporte social insuficiente, sem apoio nos
cuidados praticos com a filha e com uma dinamica rigida que impossibilitava a mudanca de
comportamento. A equipe depsicologia propds a realizagdo de duas reunides multidisciplinares
com a familia para o esclarecimento de questdes relativas a compreensdo acerca dos cuidados
e prognostico de Y. No entanto, apenas a primeira delas, em que estavam presentes o pai € avo
deY ., foirealizada, ja que N.declarou que o restante da familia ndo teria interesse em participar

novamente. Entretanto, ¢ necessario ressaltar que a reunido que ocorreu foi bem avaliada por
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parte de todos os presentes, com relatos de gratidao da familia pela clareza e direcionamentos

recebidos.

3.4 Representacdes sobre a atuacdo da equipe de Psicologia

Também ¢ interessante notar a percepgao social do papel da Psicologia. N. disse que
ouviu de sua familia que atendimento psicoldgico seria “coisa de doido” ou “falta de Deus”,
frases comumente repercutidas pelo discurso do senso comum. Frente a isso, N. frisou que,
além do apoio religioso, aprendeu que o acompanhamento profissional também ¢ importante,
procurando desmistificar a imagem de um psicologo para a familia.

Em seu ultimo dia no hospital, N. relatou sentimentos contraditérios de felicidade de
voltar para casa e apreensao, pois seria um ambiente novo para si € para a filha. Entretanto,
disse estar bastante esperancosa. Neste dia, a equipe de Psicologia teve a iniciativa de realizar
uma festa de despedida para elas, reunindo toda a equipe da enfermaria que esteve responsavel
pelos cuidados com N. e Y. durante os quatro meses de interna¢do. N. agradeceu toda a equipe
em lagrimas e depois agradeceu especificamente a equipe de psicologia, relatando que o apoio
emocional foi essencial durante sua permanéncia no hospital, elencando o acolhimento, a escuta
ativa, a instilacdo de esperanca, a promog¢do de resiliéncia e a companhia como principais

elementos positivos.

4 Discussao

O periodo de hospitalizagdo costuma estar associado a alteragdes psicologicas
significativas na vida das criancas e seus familiares, gerando frequentemente sentimentos de
medo e inseguranca conforme evidenciados neste estudo de caso e destacados pela literatura
(Santos et al, 2021). Neste estudo, somam-se a isso as especificidades do contexto de
hospitalizagdo prolongada, que implica a separagdo da crianga e seu cuidador do ambiente
familiar por um periodo extenso e traz desafios proprios.

Nesse contexto, ressalta-se a importancia da atuagao da equipe de Psicologia na atencio aos
processos basicos de saude e promog¢ao do bem-estar. Alzahrani (2021) indica uma correlacao
positivaentre aduracdo do periodo de internag@o e declinio no bem-estar psicoldgico dos pacientes,
destacando a hospitalizagao prolongada como um periodo critico para a atengao psicologica.

Um fator relevante dessa atuagdo da Psicologia estd no matriciamento da equipe de
satude no que diz respeito a comunicacao de noticias dificeis em doencas cronicas. Essa ¢ uma

habilidade essencial para os profissionais de saide que apresentam dificuldades devido a uma
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falta de preparo técnico e pessoal, consequentemente nao trazendo as informagdes necessarias
para a familia de forma ativa e clara, o que poderia fortalecer o vinculo de confianca e adesao
ao tratamento (Monteiro; Siqueira; Trentin, 2021; Soeiro; Vasconcelos; Silva, 2022). Esse
matriciamento se demonstrou relevante para a sensibilizagdo da equipe em relacdo a forma da
comunicagdo com N., o que gerou maior compreensao da gravidade do quadro clinico e
procedimentos a serem realizados, reforcando o protagonismo de N. nos cuidados de Y.

Essa comunicagdo ¢ especialmente relevante na preparacao para a alta hospitalar de
casos de cronicidade. Esse processo de alta ¢ complexo por necessitar de uma abordagem
interdisciplinar integrada para a aprendizagem dos cuidados especificos necessarios durante o
cotidiano da crianga. Esse processo deve envolver os cuidadores principais € a crianca na
medida que a faixa etaria permita o maior entendimento e capacidades de autocuidado e a
auséncia dele pode ocasionar diversos impactos negativos no quadro clinico (Delmiro et al.,
2020; Brito; Andrade; Alves, 2021). As caracteristicas pessoais de N., aliadas com o forte
vinculo estabelecido com a equipe de saude, permitiram que ela aprendesse procedimentos
como a aspiragdo de fluidos e a verificacdo dos sinais vitais de Y. a partir de perguntas
realizadas para cada profissional de saude.

Um fendmeno observado entre os cuidadores de criancas com deficiéncias e necessidade
decuidadosintensivos ¢ o luto dacrianga idealizada durante a gestagdo. Esse fenomeno envolve
uma quebra da expectativa criada pelos pais em relagdo a forma de vinculo e criagdo que eles
pretendiam ofertar e necessidade de adaptacdes devido ao quadro de saude cronico. Isso muitas
vezes estd associado a casos de depressdo, isolamento social e problemas no relacionamento
dos cuidadores. Esse processo também ¢ acessado a partir da comunicagdo efetiva com a equipe
de saude e um caminho gradativo de abertura dos genitores para a nova realidade que se
apresenta (Martins; Silva, 2020; Grif, 2021; Cavalcante, 2023). Os diversos atendimentos da
psicologia com N. e a reunido multidisciplinar realizadas com o pai ¢ o avd foram
procedimentos que auxiliaram na elaboragdo desse luto. Porém, ¢ importante ressaltar que as
diferencas no processo individual e a diferenga do tempo de cuidados oferecidos entre os
envolvidos impactaram no vinculo formado com a crianga até o final do periodo de
acompanhamento deste artigo.

Outro processo importante a ser analisado € o estresse. A hospitalizacdo de um filho
costuma estar associada a efeitos negativos na satide mental e qualidade de vida dos cuidadores,
principalmente quando se trata de uma crianga com uma doenga cronica que exige cuidados
intensivos e internagdes recorrentes. Sao comuns sentimentos de ansiedade, depressao e

sobrecarga emocional (Alves et al., 2024; Cohn et al., 2020; Mitchell; Morawska; Mihelic, 2019).
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Também ¢ comum que os cuidadores de um filho com uma condi¢do cronica
negligenciam praticas de autocuidado, o que acaba fragilizando ainda mais seu estado de satde
psicologica e fisica (Choi; Seo, 2019). Observou-se algo bastante semelhante no caso de Y., em
que sua mae, N., deixou de realizar atividades basicas de autocuidado e do cotidiano como ir
ao banheiro, tomar banho e dormir, apenas voltando a fazé-las apds a melhora do estado clinico
de sua filha, em paralelo aos atendimentos da Psicologia, que enfatizaram a necessidade de
autocuidado e atengdo ao estresse no periodo de hospitalizagao.

A revisdo de literatura realizada por Kolemen et al.(2021) destacaalguns fatores derisco
para o estresse de cuidadores de criancas com doengas genéticas raras, como a gravidade da
doenca, baixa renda familiar, ser mae, trabalhar e longo periodo sem diagnodstico. Percebe-se
que o caso de N. ¢ perpassado por todos esses fatores de risco mencionados. No entanto, ¢
interessante notar que os autores destacam como, em muitas situagdes, ndo ¢ possivel fechar
um diagndstico no caso de muitas doencas raras. Apesar disso, enfatizam como, embora alivie
sintomas de ansiedade a curto prazo, o fechamento ou ndo de um diagnostico nao desempenha
um papel significativo como mediador no nivel de ansiedade a longo prazo. O mesmo pdde ser
observado no presente estudo, em que N. ndo trouxe, em nenhum momento durante os
atendimentos psicologicos, a falta de diagnostico como um fator que gerasse sofrimento
psiquico.

Frente a isso, percebe-se que N. desenvolveu uma série de estratégias de enfrentamento
para lidar com tantos fatores estressores. Em primeiro lugar, destaca-se o papel da religido no
apoio emocional. Choi e Seo (2019) ressaltam como a religido pode servir como fator de
protecao importante durante o periodo de hospitalizacdo para acompanhantes de criangas em
cuidados paliativos e chamam a aten¢o para que haja o cuidado dos profissionais de saude em
considerarem essas questoes. No caso de N., a religido desempenhou papel fundamental para a
manutengdo de sua saude mental, orando e ouvindo pregacdes diariamente. Nesse contexto, a
equipe de Psicologia se mostrou solicita para apoia-la, oferecendo uma Biblia e outros livros
de apoio espiritual que estavam disponiveis no hospital, por exemplo.

Outra estratégia de enfrentamento funcional ¢ a busca por apoio social. Choi e Seo
(2019) também destacam como mudancas nas atividades sociais e na rede de apoio disponivel
sdo as principais fontes de sofrimento entre os cuidadores de criangas em cuidados paliativos.
Sendo assim, ¢ fundamental que os profissionais de saude envolvidos no caso estejam atentos
a essa questdo. Alves et al.(2024) também destacam como, no contexto de hospitalizagdo, a
unido entre os membros da familia desempenha um papel protetor significativo. No entanto,

observou-se neste caso suporte social insuficiente, sem a possibilidade de N. receber algum tipo
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deauxilio dafamilia ou de amigos nos cuidados com a filha, levando a sua sobrecarga e estresse
da cuidadora. E interessante observar que, frente a isso, os proprios profissionais da equipe
multidisciplinar se tornaram referéncias importantes no suporte social de N., destacando a
importancia de um olhar humanizado pelos profissionais de saude.

E importante destacar o papel que questdes de género desempenham neste contexto.
Diversos estudos identificam que ha uma desigualdade nos cuidados da satide dos filhos, com
as maes sendo, de forma geral, as com maior quantidade de responsabilidades, sobrecarga nos
cuidados e piores indicativos de saide mental e qualidade de vida (Chiarotti, 2023; Cohn ef al.,
2020; Lima, 2023; Kolemen et al., 2021). E necessario considerar, ainda, que as demandas
externas ao adoecimento do filho permanecem, como o trabalho e os outros filhos que ficaram
em casa (Silva, 2010). No caso de N., todas essas questdes foram demandas marcantes, que
trouxeram repercussoes negativas no seu estadoemocional. A equipe de Psicologia tentou atuar
nessa desigualdade a partir da conscientizagdo da figura paterna, porém houve pouca
disponibilidade e abertura para dialogo, frutos de um afastamento do genitor em relagdo aos

cuidados e demandas de trabalho especificas.

5 Conclusoes

Neste artigo, foram discutidas diversas contribui¢des da Psicologia da Saude no suporte
emocional de uma acompanhante de paciente pediatrica com sindrome genética de alta
complexidade em internacdo prolongada e em cuidados paliativos. Entre essas contribui¢des
destacam-se as intervengdes relativas aos processos de comunicacdo em saude, estresse,
enfrentamento, refor¢co da rede de suporte e oferta de escuta ativa em relacdo as demandas
emocionais e contextos especificos da genitora. Esse acompanhamento do caso ocorreu a partir
do oferecimento de escuta ativa, suporte emocional € matriciamento da equipe de saude.

O caso também demonstrou fragilidades do SUS na garantia dos direitos estabelecidos
de acesso a condicdes de satide necessarias para o caso devido a dificuldade de acesso ao leito
de UTI. Essa demanda s6 foi sanada com a criagao do servico no Hospital em que a paciente
estava acolhida de maneira coincidente ao periodo de internagdo. E necessario o reforgo e a
efetividade das Politicas Publicas vigentes. Além disso, refor¢a-se a necessidade do avango
cientifico e criagdo de protocolos para o melhor acolhimento de acompanhantes de criangas em

internagdes prolongadas.
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