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RESUMO

A hospitalizagéo infantil constitui uma experiéncia complexa, com repercussoes sobre o bem-
estar fisico, emocional e social da crianca, alem de impactar significativamente a dindmica
familiar e a salde emocional dos cuidadores. Este estudo teve como objetivo analisar a
associacdo entre a qualidade de vida de criancas hospitalizadas e os niveis de resiliéncia de seus
cuidadores, bem como compreender as vivéncias dos cuidadores relacionadas ao processo de
hospitalizacdo infantil. Trata-se de uma pesquisa de abordagem mista, desenvolvida na
enfermaria pediatrica do Hospital Geral de Palmas, entre setembro de 2025 e margo de 2026.
Participaram da etapa quantitativa 79 criancas hospitalizadas, com idades entre 5 a 7 anos, e
seus respectivos cuidadores. Foram aplicados o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL
4.0), a Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA) e questionario sociodemogréafico. A etapa
qualitativa foi composta por 10 entrevistas guiadas por perguntas norteadoras com cuidadores
selecionados conforme os niveis mais altos e mais baixos de resiliéncia. Os dados quantitativos
foram analisados por meio de estatistica descritiva e inferencial, utilizando testes ndo
paramétricos, correlacdo de Spearman e regressao linear hierdrquica, enquanto os dados
qualitativos foram submetidos a andlise de conteldo temética proposta por Bardin. Os
resultados evidenciaram associacao significativa entre qualidade de vida infantil e resiliéncia
dos cuidadores, sendo o escore total do PedsQL 4.0, o principal preditor da resiliéncia parental
(p=1,07; 1C95%=0,659-1,539; p<0,001). Observou-se correlagdo negativa entre tempo de
hospitalizacao e resiliéncia dos cuidadores (p=-0,251; p=0,025), além de associacdo positiva
entre renda familiar e resiliéncia (p=0,302; p=0,009). Criangas internadas por causas externas
apresentaram melhores escores de qualidade de vida em comparacdo as hospitalizadas por
doencas crbnicas e metabolicas (p=0,005). Na andlise qualitativa, emergiram categorias
relacionadas as repercussdes emocionais da hospitalizacdo, estratégias de enfrentamento,
espiritualidade, rede de apoio familiar e relacdo com a equipe de saude. A triangulacdo dos
dados revelou que melhores indicadores de qualidade de vida infantil estiveram associados a
maiores niveis de resiliéncia dos cuidadores e a experiéncias de enfrentamento mais positivas.
Conclui-se que melhores indicadores de qualidade de vida infantil estiveram associados a
maiores niveis de resiliéncia dos cuidadores, evidenciando a interdependéncia entre o bem-estar
da crianca hospitalizada e a satde emocional do cuidador. Os achados reforcam a necessidade
de praticas assistenciais humanizadas, centradas na familia e voltadas ao fortalecimento do
suporte emocional aos cuidadores no contexto da hospitalizagéo infantil.

Palavras-chave: Crianca hospitalizada; Qualidade de Vida; Resiliéncia Psicoldgica; Saude da
Crianca; Cuidadores.



ABSTRACT

Childhood hospitalization is a complex experience, with repercussions on the child's physical,
emotional, and social well-being, as well as significantly impacting family dynamics and the
emotional health of caregivers. This study aimed to analyze the association between the quality
of life of hospitalized children and the resilience levels of their caregivers, as well as to
understand the caregivers' experiences related to the childhood hospitalization process. This is
a mixed-methods study, developed in the pediatric ward of the Palmas General Hospital,
between September 2025 and March 2026. The quantitative phase included 79 hospitalized
children, aged 5 to 7 years, and their respective caregivers. The Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL 4.0), the Adult Resilience Scale (ERA), and a sociodemographic
questionnaire were applied. The qualitative phase consisted of 10 interviews guided by guiding
questions with caregivers selected according to the highest and lowest levels of resilience.
Quantitative data were analyzed using descriptive and inferential statistics, employing non-
parametric tests, Spearman correlation, and hierarchical linear regression, while qualitative data
were subjected to thematic content analysis as proposed by Bardin. The results showed a
significant association between children's quality of life and caregiver resilience, with the total
PedsQL 4.0, score being the main predictor of parental resilience (f=1.07; 95% CI=0.659—
1.539; p<0.001). A negative correlation was observed between length of hospital stay and
caregiver resilience (p=-0.251; p=0.025), as well as a positive association between family
income and resilience (p=0.302; p=0.009). Children hospitalized for external causes presented
better quality of life scores compared to those hospitalized for chronic and metabolic diseases
(p=0.005). In the qualitative analysis, categories emerged related to the emotional repercussions
of hospitalization, coping strategies, spirituality, family support network, and relationship with
the healthcare team. Data triangulation revealed that better indicators of children's quality of
life were associated with higher levels of caregiver resilience and more positive coping
experiences. It is concluded that better indicators of children's quality of life were associated
with higher levels of caregiver resilience, highlighting the interdependence between the well-
being of the hospitalized child and the emotional health of the caregiver. The findings reinforce
the need for humanized care practices, centered on the family and aimed at strengthening
emotional support for caregivers in the context of childhood hospitalization.

Keywords: Hospitalized child; Quality of Life; Psychological Resilience; Child Health;
Caregivers.
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1. INTRODUCAO

De acordo com relatorio do Fundo das Nag¢Ges Unidas para a Infancia referente ao ano
de 2024, estima-se que ocorreram mundialmente 4,9 milhdes de mortes de criangas antes dos
cinco anos de idade, alem de 2,1 milhdes de Obitos entre criancas mais velhas, adolescentes e
jovens (UNICEF, 2024). Embora os avancos nas politicas de saide tenham contribuido para a
reducdo da mortalidade infantil, as doencas que acometem essa populagéo ainda resultam em
elevado nimero de atendimentos e internacdes hospitalares, evidenciando a magnitude desse
problema de saude publica.

No Brasil, estudos epidemioldgicos fundamentados em dados do Sistema de
Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Sadde registraram aproximadamente 5.990.034
internacOes de criancas menores de dez anos entre 2021 e 2024. Considerando a media anual
desse periodo, estima-se que tenham ocorrido entre 1,4 e 1,6 milhdo de internacdes pediatricas
por ano, somente entre criangas menores de dez anos atendidas pelo Sistema Unico de Sadde
(ALVES et al., 2026).

Em estudo epidemioldgico realizado no Brasil entre 2013 e 2024, Purri et al. (2025)
observaram que as afeccBes perinatais e as doencas respiratdrias constituiram as principais
causas de hospitalizacdo infantil. Entre as criangas de cinco a nove anos, as doengas
respiratdrias destacaram-se como a causa mais frequente de internacdo, com coeficiente médio
de 65,4 internagdes por dez mil criangas. Esses dados demonstram que a hospitalizag¢do infantil
permanece como um evento frequente no pais e que seus efeitos ndo se restringem ao tratamento
da condicdo clinica que motivou a internacéo.

A hospitalizacdo infantil corresponde ao periodo em que a crianga permanece internada
em um ambiente hospitalar para receber cuidados, tratamento ou acompanhamento de salde
em decorréncia de doenca, condicdo clinica, cirurgia ou necessidade de observacdo médica.
Apesar de necessaria para o restabelecimento da saude, a internacdo pode representar uma
experiéncia desafiadora e dolorosa, marcada pela insercdo em um ambiente desconhecido, pela
realizacdo de procedimentos, pela ruptura da rotina cotidiana e pelo afastamento temporario de
familiares, amigos e da escola (DIAS et al., 2022).

Durante a hospitalizagdo, a crianga ndo vivencia apenas as repercussdes fisicas do
adoecimento, mas também pode apresentar tristeza, estresse, ansiedade, medo, preocupacéo,
dor e dificuldades relacionadas ao sono, a alimentacdo, a mobilidade, ao brincar e a
continuidade das atividades escolares. A interrupgdo de experiéncias proprias da infancia e a

necessidade de adaptacdo as normas e aos procedimentos hospitalares podem comprometer
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diferentes dimensdes de seu desenvolvimento e bem-estar (RODRIGUES; FERNANDES;
MARQUES, 2020).

As repercussdes da hospitalizacdo também alcancam os familiares e cuidadores,
produzindo mudancas importantes na organizacéo e no funcionamento familiar. A necessidade
de permanecer no hospital, o afastamento temporario dos demais membros da familia, a
reorganizacdo das atividades profissionais e domésticas e as demandas continuas relacionadas
ao cuidado da crianca podem intensificar sentimentos de tensdo, inseguranca, preocupacao e
sobrecarga.

Nesse contexto, a hospitalizacdo infantil configura-se como um processo
potencialmente estressor para o bindmio crianca-familia, exigindo adapta¢@es individuais,
familiares e sociais. Diante dessas adversidades, a resiliéncia apresenta-se como um importante
recurso de enfrentamento, por possibilitar a adaptacéo, a reorganizacao e o desenvolvimento de
respostas positivas frente as dificuldades vivenciadas (PERTENCE; KOHLSDORF, 2020).

O conceito de resiliéncia passou a receber maior destaque no campo da Psicologia a
partir da década de 1970, especialmente por meio de estudos longitudinais realizados com
criancas e individuos expostos a contextos de vulnerabilidade social e adversidade, conduzidos
principalmente por pesquisadores norte-americanos e europeus (WALSH, 2016;
NASCIMENTO; YUNES, 2023).

Embora as pesquisas sobre resiliéncia tenham avancado significativamente ao longo das
ultimas décadas, ainda existem divergéncias relacionadas a sua definicdo e as formas utilizadas
para avalid-la. Entretanto, observa-se consenso quanto a presenca de trés dimensdes centrais: a
existéncia de uma situacdo adversa; a disponibilidade de recursos e estratégias para o
enfrentamento dessa condicdo; e a ocorréncia de adaptacdo positiva diante das dificuldades
vivenciadas (NASCIMENTO; YUNES, 2023).

No contexto familiar, a resiliéncia pode ser compreendida como um processo dindmico
de mobilizagdo de recursos individuais, relacionais e contextuais, que possibilitam a familia
enfrentar situacdes adversas, reorganizar seu funcionamento e responder de forma adaptativa
as demandas impostas por eventos estressores (WALSH, 2016).

A resiliéncia ndo significa auséncia de sofrimento, vulnerabilidades ou dificuldades.
Refere-se a capacidade de atribuir significado as experiéncias, fortalecer vinculos, mobilizar
recursos e desenvolver estratégias que favoregcam o enfrentamento das adversidades. Dessa
maneira, as situacdes de crise podem promover processos de reorganizacao, aprendizagem e
fortalecimento familiar (WALSH, 2016).
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A resiliéncia do cuidador pode, portanto, ser compreendida como um processo dinamico
de adaptagdo positiva diante das adversidades relacionadas ao cuidado de uma pessoa em
situacdo de adoecimento ou hospitalizacdo. Longe de representar uma defesa rigida ou a
auséncia de sofrimento, envolve a mobilizacdo de recursos emocionais, familiares e sociais que
possibilitam enfrentar as demandas fisicas, psicoldgicas e organizacionais do cuidado,
favorecendo a reorganizacdo da vida familiar, o fortalecimento dos vinculos e o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento (WALSH, 2016; PALACIO et al., 2020;
PERTENCE; KOHLSDOREF, 2020).

Além da resiliéncia, a qualidade de vida constitui uma dimensdo relevante para a
compreensdo das repercussoes da hospitalizagdo infantil. Segundo a Organizagdo Mundial da
Saulde, qualidade de vida corresponde a percepcdo do individuo acerca de sua posicdo na vida,
considerando o contexto cultural e os sistemas de valores nos quais esta inserido, bem como
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (OMS, 1995).

Trata-se de um conceito multidimensional que abrange aspectos fisicos, mentais,
emocionais, espirituais e sociais, além de condicGes relacionadas a saude, a educacdo, a
habitacdo, ao saneamento e as demais circunstancias de vida. No campo da salde, sua avaliacéo
permite compreender como o adoecimento e as intervencOes terapéuticas repercutem em
diferentes dimensdes da existéncia humana.

No contexto da hospitalizacdo infantil, a qualidade de vida esta relacionada a percepcao
da crianca e de seus cuidadores sobre as repercussdes fisicas, emocionais, sociais e funcionais
decorrentes do adoecimento e da internacdo. Essas repercussdes podem afetar diretamente o
bem-estar da crianca, sua capacidade de realizar atividades cotidianas e seu processo de
enfrentamento da doenga (VARNI et al., 2021).

Investigar a qualidade de vida de criancas hospitalizadas torna-se, portanto,
fundamental, considerando que a internacdo pode comprometer multiplas dimensdes do bem-
estar infantil. A avaliacdo da qualidade de vida permite ultrapassar uma anéalise exclusivamente
clinica do adoecimento, incorporando aspectos relacionados a dor, a mobilidade, as emocdes,
as interacOes sociais, & escolarizacdo e a participacdo nas atividades proprias da infancia.

As analises sobre qualidade de vida também tém sido utilizadas para compreender 0s
efeitos das intervengdes em saude sobre as dimensdes fisicas, mentais, emocionais, cognitivas
e sociais. Além disso, seus resultados podem subsidiar o planejamento de agdes assistenciais, a
avaliacdo dos servicos de saude e a distribuicdo de recursos destinados ao cuidado das
populagdes atendidas (PERTENCE; KOHLSDORF, 2020).
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A qualidade de vida da crianca e a resiliéncia do cuidador constituem fendémenos
interdependentes no contexto da hospitalizagdo. Cuidadores com maior capacidade de
mobilizar estratégias de enfrentamento tendem a oferecer melhor suporte emocional, favorecer
uma organizacdo familiar mais estavel e estabelecer formas mais eficazes de lidar com as
exigéncias do ambiente hospitalar. Essas condigbes podem repercutir positivamente nas
dimensdes fisica, emocional, social e escolar da qualidade de vida infantil (TOLEDANO-
TOLEDANO et al., 2021; WALSH, 2016).

Da mesma forma, as condi¢fes de salde e o bem-estar da crianca podem influenciar a
adaptacdo emocional e a capacidade de enfrentamento do cuidador. Assim, crianc¢a, cuidador e
familia ndo devem ser compreendidos de maneira isolada, mas como partes de um sistema
marcado por relac6es de interdependéncia e por influéncias reciprocas. Estudos desenvolvidos
por Toledano-Toledano et al. (2021), Walsh (2016) e Silveira, Paula e Enumo (2019) indicam
que cuidadores com maiores niveis de resiliéncia tendem a oferecer suporte emocional mais
adequado as criangas e a lidar de forma mais eficaz com as exigéncias decorrentes da
internacdo. Entretanto, as adversidades, 0s recursos e as estratégias de enfrentamento
mobilizados por esses cuidadores ainda sdo insuficientemente explorados nas pesquisas
nacionais.

A andlise das vivéncias dos cuidadores acrescenta uma dimensao subjetiva essencial a
compreensdo da hospitalizacdo infantil. Por meio dessas experiéncias, torna-se possivel
identificar sentimentos, percepcdes, dificuldades, necessidades e estratégias de enfrentamento
gue nem sempre sdo reconhecidos pela assisténcia hospitalar convencional (SOARES et al.,
2023). A compreensdo dessas vivéncias pode contribuir para o desenvolvimento de praticas de
saide mais humanizadas, acolhedoras e centradas nas necessidades da crianga e de sua familia.
Nesse sentido, a analise integrada da qualidade de vida infantil, da resiliéncia dos cuidadores e
das experiéncias construidas durante a internacdo amplia a compreensdo sobre a complexidade
do processo de hospitalizacao.

No estado do Tocantins, o Hospital Geral de Palmas constitui a principal referéncia
publica de alta complexidade para o atendimento pediétrico, recebendo criancas provenientes
de diferentes municipios do estado e de regides circunvizinhas. Por concentrar atendimentos
especializados, a instituicdo acolhe criancas e familias submetidas a diferentes demandas
clinicas, sociais e emocionais decorrentes do processo de hospitalizacdo. Dados divulgados pela
Secretaria de Estado da Saude do Tocantins evidenciam o crescimento da demanda por
assisténcia pediatrica especializada no Hospital Geral de Palmas. Em marc¢o de 2022, a unidade

registrou 2.747 atendimentos pediatricos, enquanto, no mesmo periodo de 2023, foram
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contabilizados 3.351 atendimentos, correspondendo a um aumento de 21,98% na procura pelos
servicos pediatricos da instituicdo (TOCANTINS, 2023).

Esse crescimento demonstra a relevancia do Hospital Geral de Palmas para a assisténcia
pediatrica no estado e reforca a necessidade de compreender ndo apenas as condicdes clinicas
atendidas, mas também as repercussdes emocionais, sociais e familiares da hospitalizagéo.
Muitas familias precisam deslocar-se de outros municipios e reorganizar suas atividades
profissionais, domésticas e familiares para acompanhar a crianca durante o periodo de
internacéo.

Apesar da relevancia desse contexto assistencial, ainda sdo escassos os estudos que
investigam conjuntamente a qualidade de vida de criancas hospitalizadas, a resiliéncia de seus
cuidadores e as experiéncias vivenciadas durante a internacdo na Regido Norte do Brasil.
Também persistem lacunas relacionadas a avaliacdo sistematica da qualidade de vida infantil
em diferentes contextos socioculturais e econdmicos (VARNI et al., 2021; KLATCHOIAN et
al., 2007; NADARAJAH et al., 2024).

Embora existam pesquisas sobre qualidade de vida infantil e resiliéncia familiar, séo
limitados os estudos nacionais que integrem, de maneira concomitante, dados quantitativos
sobre a qualidade de vida da crianca e a resiliéncia do cuidador com uma anélise qualitativa das
experiéncias vivenciadas pelos acompanhantes durante a internacdo pediéatrica.

Essa lacuna evidencia a necessidade de investigacOes que ultrapassem a abordagem
exclusivamente clinica do adoecimento e considerem as dimensGes emocionais, sociais,
familiares e ambientais envolvidas na hospitalizacdo infantil. A integracdo dessas dimensdes
pode proporcionar uma compreensdo mais ampla das necessidades das criancas e dos
cuidadores e contribuir para a qualificacdo da assisténcia hospitalar.

Diante desse contexto, emerge a necessidade de compreender ndo apenas 0s impactos
clinicos da hospitalizacdo infantil, mas também suas repercussGes emocionais, sociais e
familiares, considerando a interacdo entre a qualidade de vida da crianga hospitalizada, a
resiliéncia de seus cuidadores e as vivéncias construidas durante o processo de internagéo.

Assim, a presente pesquisa parte da seguinte pergunta norteadora: qual é a associacao
entre a qualidade de vida de criangas hospitalizadas e os niveis de resiliéncia de seus cuidadores
e de que maneira as vivéncias desses acompanhantes durante a hospitalizagdo contribuem para
a compreensao desses indicadores?

Considerando os pressupostos da Teoria dos Sistemas Familiares de Bowen (1993), do
Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner e Morris (2006) e da

Teoria da Resiliéncia Familiar de Walsh (2016), pressupde-se que a crianga, 0 cuidador e a
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familia constituem sistemas interdependentes, influenciados pelas relacdes estabelecidas entre
si e pelos diferentes contextos nos quais estéo inseridos.

Nessa perspectiva, 0s recursos de enfrentamento mobilizados pelos cuidadores podem
influenciar o processo de adaptacdo da familia a hospitalizacéo infantil, ao mesmo tempo em
que as condicbes de salde e a qualidade de vida da crianga podem repercutir na capacidade de
enfrentamento do cuidador. Dessa forma, formulou-se a hipdtese de que existe associagdo
positiva entre a qualidade de vida da crianca hospitalizada e os niveis de resiliéncia de seus
cuidadores, de modo que melhores niveis de qualidade de vida infantil estejam associados a
maiores niveis de resiliéncia do cuidador.

A realizacdo deste estudo justifica-se pela complexidade da hospitalizagéo infantil e por
sua capacidade de afetar simultaneamente o desenvolvimento da crianca, a satde emocional do
cuidador e o funcionamento familiar. Compreender esses impactos é fundamental para
subsidiar politicas publicas, acdes institucionais e estratégias assistenciais voltadas ao cuidado
integral da crianca e de sua familia.

Embora a recuperacao clinica constitua um objetivo central da assisténcia hospitalar,
torna-se igualmente necessario considerar as repercussdes emocionais, sociais, escolares e
familiares decorrentes da internacdo. A identificagcdo de fatores associados a qualidade de vida
infantil e a resiliéncia dos cuidadores pode auxiliar os profissionais de saude no reconhecimento
precoce de situacbes de vulnerabilidade e na elaboracdo de intervencGes mais adequadas as
necessidades das familias.

Os achados desta pesquisa poderdo contribuir para o desenvolvimento de préaticas
assistenciais mais humanizadas e centradas na familia, auxiliando profissionais e servicos de
salde na implementacdo de estratégias de acolhimento, comunicacdo, apoio psicossocial e
fortalecimento das redes de suporte familiar durante a hospitalizacao infantil.

Além disso, ao articular dados quantitativos sobre qualidade de vida e resiliéncia com a
andlise qualitativa das vivéncias dos cuidadores, o estudo amplia a compreensao acerca das
necessidades das criancas hospitalizadas e de suas familias. Espera-se, dessa forma, contribuir
para 0 avango do conhecimento cientifico e para a producgéo de evidéncias que orientem futuras
pesquisas, intervencdes e acBes de cuidado no campo da saude da crianga e da familia,

especialmente no contexto da Regido Norte do Brasil.

2. OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral

Analisar a relacdo entre a qualidade de vida de criancas hospitalizadas e os niveis de
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resiliéncia de seus familiares e/cuidadores, bem como compreender suas vivéncias e

experiéncias frente ao processo de hospitaliza¢éo infantil.

2.2 Objetivos especificos

a) Caracterizar o perfil sociodemogréfico das criancas internadas e de seus
cuidadores;

b) Avaliar a qualidade de vida das criancas hospitalizadas;

C) Analisar a associacdo entre a qualidade de vida das criancas hospitalizadas
(escore total e dominios) e os niveis de resiliéncia de seus cuidadores (escore total e fatores);

d) Identificar os preditores da resiliéncia dos cuidadores;

e) Investigar as experiéncias e vivéncias dos cuidadores em relacdo a
hospitalizacao da crianca;

f) Compreender as percepcdes dos cuidadores sobre os efeitos da hospitaliza¢do na

crianga.

3 FUNDAMENTAGAO TEORICA
3.1 HOSPITALIZAQAO INFANTIL E ASPECTOS EMOCIONAIS DA CRIANCA E
CUIDADORES

A hospitalizacdo, enquanto prética institucional de cuidado, passou por importantes
transformac6es histdricas ao longo dos séculos. Inicialmente, os hospitais possuiam carater
predominantemente assistencial, religioso e caritativo, sendo destinados ao acolhimento de
pobres, peregrinos e enfermos. Somente entre os séculos XVIII e XIX essas instituicdes
passaram a assumir, de forma progressiva, funcdes terapéuticas e cientificas voltadas ao
tratamento médico e a organizacdo da assisténcia em saude (CAMPOS et al., 2020; LIMA et
al., 2020).

No contexto da infancia, o reconhecimento da crianga como sujeito com necessidades
especificas ocorreu gradualmente. A partir do seculo XVI, iniciou-se a compreensdo de que a
infancia constituia uma fase distinta da vida adulta, exigindo cuidados proprios ao
desenvolvimento infantil. No Brasil, especialmente ao longo do século XX, houve ampliagdo
das politicas publicas voltadas a saude materno-infantil, com fortalecimento da assisténcia
pediatrica e implementacéo de acdes de protecdo a infancia (BRASIL, 2005). Posteriormente,
com a criacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), em 1988, e com o avanco das politicas de
humanizacdo, a hospitalizagéo infantil passou a ser compreendida n&o apenas como intervengéo

clinica, mas também como experiéncia emocional, social e familiar (BRASIL, 2004).
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A hospitalizacdo infantil pode ser definida como o processo de internagdo da crianga
em ambiente hospitalar com a finalidade de diagndstico, tratamento, acompanhamento clinico
ou recuperacdo da saude. Nesse cendrio, a hospitalizacdo infantil configura-se como uma
experiéncia complexa e potencialmente traumatica para a crianga, uma vez que provoca
rupturas significativas em sua rotina habitual (SILVEIRA; PAULA; ENUMO, 2019). O
afastamento do convivio familiar, a interrup¢do das atividades escolares e a limitacdo das
experiéncias recreativas e sociais podem repercutir negativamente sobre o desenvolvimento
infantil.

Segundo o estudo realizado por Sahin e Topan (2019), criangas hospitalizadas
apresentaram elevados niveis de medo relacionados tanto a doenga quanto a hospitalizagéo. O
medo pode ser compreendido como uma resposta emocional desencadeada diante de situacfes
percebidas como ameacgadoras ou perigosas, funcionando como mecanismo adaptativo de
protecdo frente a riscos reais ou imaginarios (SILVEIRA; PAULA; ENUMO, 2019; ABAZARI
etal., 2025).

Estudos demonstram que a antecipacdo de procedimentos invasivos pode intensificar
comportamentos de choro, resisténcia, irritabilidade e agitacdo, além de favorecer sentimentos
de inseguranca e vulnerabilidade emocional (LI et al., 2016; WOJCIECHOWSKA-
URBANEK; ROSADA-KURASINSKA; BARTKOWSKA-SNIATKOWSKA, 2026). Muitas
vezes, a crianga ndo compreende integralmente a finalidade terapéutica dessas intervencdes,
passando a associar o ambiente hospitalar a dor e ao sofrimento (RODRIGUES; FERNANDES;
MARQUES, 2020). Nos cuidadores, 0 medo frequentemente esta relacionado a possibilidade
de agravamento do estado de salde da crianca, a realizacdo de procedimentos dolorosos, a
incerteza sobre o tratamento e ao sofrimento vivenciado pelo filho durante a hospitalizagédo
(SOARES; OLIVEIRA; SOUZA-FILHO, 2019).

A ansiedade também se destaca como uma das principais repercussdes emocionais da
hospitalizacdo. Gomes, Fernandes e Nobrega (2016) definem a ansiedade da hospitalizacéo
como uma resposta emocional caracterizada por sentimentos de apreensdo, inseguranca e
tensdo diante das mudancas e ameagas percebidas durante o processo de internacdo. Nas
criangas, pode manifestar-se por meio de inquietacdo, irritabilidade, choro, alteragdes do sono
e preocupacéo diante dos procedimentos e do afastamento da rotina familiar e escolar. Entre 0s
cuidadores, a ansiedade costuma estar associada a imprevisibilidade do tratamento, ao medo de
complicagdes e a responsabilidade pelo cuidado da crianca durante a internagdo (ZDUN-
RYZEWSKA et al., 2021; RODRIGUES; FERNANDES; MARQUES, 2020). Evidéncias

recentes indicam que a hospitalizacdo pode intensificar respostas de estresse psicoldgico tanto
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em criangas quanto em seus familiares, repercutindo negativamente sobre o bem-estar
emocional e a capacidade de enfrentamento diante do processo de adoecimento (DIAS;
SANTOS; SOUZA, 2022; ZDUN-RYZEWSKA, et al., 2021).

A tristeza constitui outra emocéo frequentemente vivenciada durante a hospitalizacdo
infantil, estando relacionada as limitacfes impostas pela doenca, a interrupcéo da convivéncia
social, escolar e familiar, bem como ao sofrimento decorrente do tratamento (DIAS; SANTOS;
SOUZA, 2022). Os cuidadores também podem experimentar tristeza ao presenciarem a dor, o
desconforto e a vulnerabilidade da crianca, além do afastamento de sua rotina habitual e da rede
de apoio (ZDUN-RYZEWSKA et al., 2021). Estudos recentes evidenciam que medo, ansiedade
e tristeza costumam coexistir durante a internacdo pediatrica, configurando um conjunto de
reacGes emocionais que expressam o impacto psicossocial da hospitalizacdo sobre a crianga e
toda a familia (BARBOSA et al., 2023).

A identificacdo dessas manifestacbes emocionais em criancas pode tornar-se ainda mais
dificil, considerando que nem sempre elas conseguem expressar verbalmente aquilo que sentem
durante o processo de hospitalizacdo. Criancas menores tendem a apresentar alteracGes
comportamentais, maior dependéncia dos cuidadores, dificuldades relacionadas ao sono e a
alimentacdo, além de possiveis regressdes comportamentais. Ja criangas maiores podem
manifestar preocupac0es relacionadas ao tratamento, medo de sequelas, afastamento escolar e
interrupcdo das relagbes sociais importantes para seu desenvolvimento (AMARAL;
BIANCARDI, 2023).

O prolongamento das internacdes pode agravar ainda mais o sofrimento emocional
infantil, uma vez que amplia o afastamento da crianga de seu ambiente domiciliar, da
convivéncia social e das atividades escolares (CAMPOS et al., 2020). Estudos apontam que a
interrupcdo das atividades escolares durante a internacdo pode favorecer dificuldades de
reintegracdo escolar, prejuizos no rendimento académico, alteracdes no processo de
aprendizagem e sentimentos de isolamento social (SILVA; MARTINS; DIAS, 2021). Hu e
colaboradores (2022) destacam que o afastamento escolar decorrente da hospitalizacdo pode
aumentar o risco de baixo desempenho académico, dificuldades econémicas futuras e piores
desfechos de salde ao longo da vida.

Segundo Silveira, Paula e Enumo (2019), o estresse infantil assume importante
relevancia, pois constitui uma resposta adaptativa frente a eventos adversos, sua persisténcia,
associada a insuficiéncia de recursos pessoais, familiares ou ambientais para enfrentamento,
pode comprometer o equilibrio fisico, emocional e desenvolvimental da crianca. Os mesmo

autores reforca que a exposicdo prolongada a situagdes estressoras durante os periodos iniciais
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do desenvolvimento infantil, especialmente na auséncia de suporte social e emocional
adequado, pode produzir efeitos prejudiciais ao organismo da crianga. De forma semelhante, o
estresse decorrente da hospitalizacdo ndo se restringe a crianga, repercutindo sobre todo o
sistema familiar. Os cuidadores frequentemente vivenciam elevados niveis de estresse diante
da incerteza do tratamento, do sofrimento da crianca e das mudancgas impostas a dindmica
familiar (SILVEIRA; PAULA; ENUMO, 2019). Conforme Nadarajah et al. (2024), o estresse
vivenciado pelos cuidadores durante a hospitalizacdo infantil envolve dimensdes emocionais,
sociais e financeiras. Os autores destacam que a internacdo da crianca pode ocasionar perdas
econdmicas importantes decorrentes da interrupcdo das atividades laborais, do aumento de
despesas com transporte, alimentacdo e moradia temporaria, além das dificuldades de acesso a
redes de apoio e suporte social.

Nessa perspectiva, o adoecimento infantil pode desencadear respostas emocionais
significativas nos pais e responsaveis, afetando seu bem-estar psicoldgico e sua capacidade de
adaptacdo ao contexto hospitalar (RODRIGUES; FERNANDES; MARQUES, 2020;
JEROFKE-OWEN et al., 2022).

A literatura aponta que o estresse prolongado durante a infancia pode interferir
negativamente na adaptacao hospitalar, no equilibrio emocional e até mesmo na recuperacdo
clinica da crianca (SOARES; OLIVEIRA; SOUZA-FILHO, 2019). Além disso, experiéncias
hospitalares negativas podem permanecer na memdria infantil mesmo apdés a alta hospitalar,
favorecendo medo persistente de profissionais de saude, resisténcia a futuros atendimentos
médicos e desenvolvimento de experiéncias traumaticas relacionadas ao cuidado em saude
(ABAZARI et al., 2025). Dessa forma, quanto mais dolorosa, prolongada e pouco acolhedora
for a internacdo, maiores tendem a ser 0s impactos emocionais associados a hospitalizacdo
infantil.

Dessa forma, a hospitalizacdo infantil deve ser compreendida como uma experiéncia
que ultrapassa o0s aspectos biolégicos da doenca, envolvendo dimensdes emocionais,
psicologicas, sociais e familiares. Assim, a avaliacdo da qualidade de vida da crianga
hospitalizada e da resiliéncia de seus cuidadores torna-se fundamental para compreensdo dos
impactos decorrentes da internacdo, permitindo identificar necessidades de cuidado que véo
além do tratamento clinico e favorecendo uma assisténcia mais humanizada, integral e centrada
nas necessidades da crianga e de sua familia (AMARAL; BIANCARDI, 2023; SOARES;
OLIVEIRA; SOUZA-FILHO, 2019).
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3.2 QUALIDADE DE VIDA COMO CONCEITO MULTIDIMENSIONAL

O conceito de Qualidade de Vida comecou a ganhar destaque mundial principalmente
apos a Segunda Guerra Mundial, entre as décadas de 1950 e 1960, quando pesquisadores
passaram a perceber que desenvolvimento econdmico e aumento da expectativa de vida nao
eram suficientes para explicar o bem-estar das populac@es. Na &rea da salde, a discussdo sobre
qualidade de vida intensificou-se a partir das décadas de 1970 e 1980, acompanhando o
movimento de valorizacéo da percepg¢éo do proprio individuo sobre sua satde e bem-estar, indo
além da simples auséncia de doenca (KLATCHOIAN, 2007; GOMEZ; CABALLERO, 2021).

Nesse contexto, a World Health Organization define qualidade de vida como “a
percepcdo do individuo de sua posicéo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores
nos quais vive, e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (OMS,
1995, p. 1405).

Nessa perspectiva, Pereira, Teixeira e Santos (2012) ressaltam que a qualidade de vida
deve ser compreendida de forma global, envolvendo tanto experiéncias positivas quanto
negativas, constituindo-se como um constructo amplo relacionado ao bem-estar e a satisfacao
com a vida. Ao longo das Ultimas décadas, o conceito de qualidade de vida passou a ocupar
posicdo de destaque nas areas da salde e das ciéncias humanas. Entretanto, conforme discutido
por Seidl e Zannon (2004), a ampla utilizagdo do termo resultou em diferentes interpretacdes e
aplicacdes, tornando-o0, em alguns contextos, excessivamente abrangente e até banalizado.
Apesar disso, permanece como um importante indicador para compreensdo do impacto das
condicdes de saude sobre a vida dos individuos, especialmente quando associado a percepcao
subjetiva de bem-estar.

A relacdo entre salde e qualidade de vida comecou a ser discutida desde o surgimento
da medicina social, entre os séculos XVI11 e XIX, periodo em gque estudos passaram a investigar
as condic¢Oes de vida e saude da populacédo, contribuindo para o desenvolvimento de politicas
publicas e movimentos sociais voltados a melhoria das condi¢des sanitarias e do bem-estar
coletivo. Na segunda metade do século XX, ocorreu uma transformagdo nas sociedades
industrializadas dos paises desenvolvidos, marcada pela valorizacdo de aspectos relacionados
a percepcao individual sobre satde e qualidade de vida, ultrapassando a visao centrada apenas
no crescimento econdmico e em valores materialistas (KLATCHOIAN, 2007; GOMEZ;
CABALLERO, 2021).

No campo da pediatria, 0s avancos cientificos e tecnoldgicos observados nas ultimas
décadas contribuiram significativamente para a reducdo da mortalidade infantil e para o

aumento da sobrevida de criancas acometidas por diferentes condi¢des clinicas. Esse cenario
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promoveu mudancas importantes na assisténcia pediatrica, ampliando o foco do cuidado para
além da sobrevivéncia e da recuperacdo bioldgica, passando a considerar também os impactos
fisicos, emocionais, sociais e funcionais do adoecimento e da hospitalizacdo sobre a vida da
crianca e de sua familia (SOARES; OLIVEIRA; SOUZA-FILHO, 2019; KLATCHOIAN et al.,
2008; VARNI; SEID; KURTIN, 2001). Dessa forma, a qualidade de vida relacionada a satde
(QVRS) passou a ser reconhecida como um importante desfecho em salde na préatica pediatrica
contemporanea.

A qualidade de vida relacionada a saude refere-se a percepcao do individuo acerca das
repercussdes do estado de salde e do tratamento sobre diferentes dimensdes de sua vida
cotidiana, incluindo aspectos fisicos, emocionais, sociais e escolares (VARNI; SEID; KURTIN,
2001). Diferentemente da avaliacdo estritamente clinica, a QVRS busca compreender como as
condicdes de saude interferem no funcionamento diario, no bem-estar e nas experiéncias
subjetivas do individuo (VARNI; SEID; KURTIN, 2001). Na populacdo pediatrica, sua
avaliacdo passou a ocupar posicao de destaque em ensaios clinicos, pesquisas epidemiolégicas,
estratégias de qualificacdo da assisténcia e avaliacdo de servicos de saude, constituindo-se como
importante indicador de desfecho em satde (KLATCHOIAN et al., 2008).

A infancia é caracterizada por intensas transformagdes no desenvolvimento infantil, nas
quais as capacidades fisicas e mentais da crianca evoluem gradualmente em complexidade e
funcionalidade. Nesse contexto, o desenvolvimento infantil compreende um processo continuo
de mudancas que influenciam diferentes dimensdes do crescimento e da maturacdo da crianca
(KLATCHOIAN et al., 2008).

Destaca-se, ainda, que a percepcdo da crianca acerca da qualidade de vida difere
significativamente daquela observada em adultos, uma vez que as criangas tendem a valorizar
aspectos relacionados as experiéncias cotidianas e ao desenvolvimento infantil, como brincar,
correr, frequentar a escola, interagir com amigos e manter vinculos afetivos e familiares
(VARNI; SEID; KURTIN, 2001). Nesse contexto, situacdes de adoecimento e hospitalizacdo
podem repercutir intensamente sobre essas dimensdes, interferindo na autonomia, na
socializacdo, no bem-estar emocional e na vivéncia da infancia. Assim, compreender a
qualidade de vida sob a perspectiva infantil torna-se fundamental para o desenvolvimento de
praticas assistenciais mais humanizadas e centradas nas necessidades da crianga
(KLATCHOIAN et al., 2008; SILLERO et al., 2024).

A mensuragdo da qualidade de vida constitui um tema amplamente discutido na
literatura contemporanea, apresentando aplicabilidade em diferentes contextos préaticos
(SEIDL; ZANNON, 2004). Além disso, a avaliagdo da QV contribui para a anélise das
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necessidades de tempo e recursos destinados & promogdo da saude, tanto em nivel individual
quanto populacional, sendo também relevante para a realizacdo de ensaios clinicos terapéuticos
e para o fortalecimento da medicina baseada em evidéncias.

A literatura tem demonstrado que a hospitalizacdo e o adoecimento infantil podem
comprometer significativamente a qualidade de vida relacionada a satide. Durante a internag&o,
a crianca frequentemente enfrenta limitacOes fisicas, dor, procedimentos invasivos, alteracdes
do sono, afastamento das atividades escolares e reducdo das interacdes sociais, fatores que
repercutem negativamente em seu bem-estar e desenvolvimento. Estudos utilizando o Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL) evidenciaram que criangas com condicGes agudas e
crénicas apresentam escores significativamente inferiores de qualidade de vida quando
comparadas a criangas saudaveis (VARNI et al., 2001). Em contexto hospitalar, Soares et al.
(2019) identificaram prejuizo da qualidade de vida em grande parte das criangas internadas,
com destaque para as limitagdes relacionadas a autonomia e as atividades cotidianas. De forma
semelhante, na validagéo brasileira do PedsQL, Klatchoian et al. (2008) observaram menores
escores de qualidade de vida entre criancas com condi¢cdes de saude crénicas quando
comparadas a seus pares saudaveis. Em conjunto, esses achados reforcam que a hospitalizacédo
infantil ultrapassa as repercussdes clinicas da doenga, afetando dimensdes fisicas, emocionais,
sociais e escolares, o que justifica a avaliacdo sistemética da qualidade de vida como importante
indicador de salde e adaptacdo durante o periodo de internacao.

3.2.1 O Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) verséao 4.0

Dentre os instrumentos desenvolvidos para avaliacdo da qualidade de vida (QV)
pediatrica, destaca-se o Pediatric Quality of Life Inventor, elaborado com a finalidade de
oferecer uma abordagem modular para mensuracdo da qualidade de vida relacionada a saude
em criancas e adolescentes, integrando aspectos genéricos e especificos das condi¢bes de salde.
Desenvolvido por James W. Varni e colaboradores na decada de 1990, o PedsQL verséo 4.0 foi
traduzido, adaptado culturalmente e validado para a populacéo brasileira por Klatchoian et al.
(2008), apresentando adequadas propriedades psicométricas para criangas e adolescentes de 2
a 18 anos, incluindo a faixa etaria de 5 a 7 anos. Atualmente, representa uma das ferramentas
mais amplamente utilizadas internacionalmente para avaliacdo da qualidade de vida pediatrica
(VARNI; SEID; KURTIN, 2001; KLATCHOIAN et al., 2008).

Trata-se de um instrumento genérico de avaliagdo da qualidade de vida relacionada a
salde, composto por 23 itens distribuidos em quatro dimensdes: capacidade fisica, aspectos

emocionais, relagdes sociais e atividade escolar. O dominio fisico é composto por oito itens,
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enquanto os dominios emocional, social e escolar possuem cinco itens cada. Sua construcao
envolveu diferentes etapas metodoldgicas, incluindo grupos focais, entrevistas cognitivas,
estudos piloto e pesquisas de campo, com o objetivo de desenvolver uma medida valida e
confiavel para avaliacdo da qualidade de vida relacionada a satde em criancas e adolescentes.
O preenchimento do instrumento demanda, em média, cinco minutos (VARNI; LIMBERS;
BURWINKLE, 2007).

O questionario apresenta versdes equivalentes para autorrelato infantil e para resposta
dos pais ou responsaveis. O autorrelato contempla diferentes faixas etarias, abrangendo criancas
de 5 a 7 anos, 8 a 12 anos e adolescentes de 13 a 18 anos. Embora mantenham contetido
semelhante, os formulérios sdo adaptados ao estagio de desenvolvimento da crianca,
especialmente quanto a linguagem utilizada e a forma de apresentacdo das perguntas. As
instrucdes solicitam que o participante indique a frequéncia com que determinada situacéo
representou um problema durante o Gltimo més. Na versdo destinada a criangas de 5 a 7 anos,
0 PedsQL utiliza uma escala simplificada de trés pontos, composta pelas opg¢des "nunca”, "as
vezes" e "quase sempre”, acompanhadas por representac@es faciais ilustrativas que facilitam a
compreensdo e a resposta pelas criancas. Apos a aplicacdo, os escores sdo invertidos e
convertidos para uma escala linear de 0 a 100, em que valores mais elevados representam
melhor percepcdo de qualidade de vida relacionada a saide. Nessa conversdo, respostas com
menor frequéncia de problemas recebem pontuacfes mais elevadas. Os escores de cada dominio
sdo obtidos pela média dos itens respondidos, considerando-se os dados validos disponiveis.
Entretanto, quando mais da metade das respostas de uma determinada dimensao esta ausente,
0 escore correspondente ndo é calculado (VARNI; LIMBERS; BURWINKLE, 2007).

As dimens0es avaliadas pelo PedsQL s&o fundamentais para a compreensédo da crianga
em sua integralidade, permitindo identificar repercussées do adoecimento e da hospitalizacédo
que ultrapassam as manifestacdes clinicas, contemplando também aspectos emocionais, sociais
e funcionais envolvidos no processo de cuidado (LEN et al., 2008; SOARES et al., 2019). Nesse
contexto, compreender a qualidade de vida da crianga hospitalizada também possibilita ampliar
a compreensado das repercussdes emocionais da internacdo sobre os cuidadores, uma vez que 0
sofrimento infantil, as limitagdes impostas pela doenca e as dificuldades vivenciadas durante a
hospitalizacdo podem influenciar diretamente sua capacidade de enfrentamento e adaptacéo
emocional. Assim, a resiliéncia dos cuidadores emerge como um importante fator relacionado
a forma como esses individuos lidam com as adversidades decorrentes do processo de

hospitalizacao infantil.
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3.3 RESILIENCIA DOS FAMILIARES E CUIDADORES DURANTE
HOSPITALIZACAO

Entre o final da década de 1970 e o inicio dos anos 1980, pesquisadores norte-
americanos e ingleses passaram a direcionar seus estudos para pessoas que, mesmo submetidas
a contextos de elevada adversidade, conseguiam preservar condigdes satisfatorias de saude
fisica e emocional. Naquele periodo, esse fendmeno era descrito como invulnerabilidade,
denominacdo que posteriormente foi substituida pelo termo resiliéncia (RUTTER, 1985;
WERNER; SMITH, 1982). O conceito de resiliéncia foi incorporado inicialmente das ciéncias
fisicas, especialmente associado a capacidade de determinados materiais retornarem ao seu
estado original apds sofrerem pressdo ou deformacdo. Na producdo cientifica brasileira,
observa-se relativo consenso quanto a origem desse conceito no campo da fisica, sendo
posteriormente adaptado as ciéncias humanas e da saide (BRANDAO; MAHFOUD;
NASCIMENTO, 2011).

Do ponto de vista etimoldgico, a palavra resiliéncia remete a ideia de retorno ou
recuperacdo diante de situacdes adversas. No Brasil, o termo permaneceu pouco difundido até
o final da década de 1990, quando comecou a ser empregado nos estudos da psicologia e,
posteriormente, passou a alcancar maior visibilidade social por meio de contetdos divulgados
pela midia e por publicagdes de autoajuda (BRANDAO; MAHFOUD; NASCIMENTO, 2011).

Atualmente, a resiliéncia é compreendida como um processo dindmico que envolve
enfrentamento, adaptacdo e fortalecimento diante das dificuldades vivenciadas. Nessa
perspectiva, ela deixa de ser interpretada apenas como uma caracteristica individual fixa e passa
a ser entendida como resultado da interagdo entre fatores de protecdo internos e externos,
incluindo suporte familiar, vinculos sociais, comunicacdo efetiva e recursos disponiveis no
ambiente em que o individuo esta inserido (AGUIAR; MORAIS, 2021).

Embora as adversidades facam parte da experiéncia humana, nem todas as pessoas sdo
impactadas da mesma maneira por essas situacoes. Jayawickreme e Infurna (2021) apontam
que experiéncias dificeis, quando superadas, podem contribuir para o desenvolvimento pessoal,
fortalecimento emocional e ampliacdo da capacidade resiliente. Além disso, individuos
resilientes tendem a apresentar perspectivas mais otimistas sobre a vida, maior sentido
existencial e relagdes interpessoais mais equilibradas e harmoniosas (WALSH, 2016).

Na area hospitalar, a discussdo sobre resiliéncia ganhou maior visibilidade a partir da
ampliacdo do modelo biopsicossocial em satde proposto por George Libman Engel (ENGEL,
1977). A hospitalizacdo passou a ser compreendida ndo apenas como um evento bioldgico

relacionado a doenca, mas também como uma experiéncia emocional, psicoldgica e social que
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afeta pacientes, familiares e profissionais de saide (BIANCHINI; DELL’AGLIO, 2006).

No contexto da hospitalizacdo infantil, Silva et al. (2021) definem o cuidador familiar
como o individuo que acompanha a crianca ou 0 adolescente durante o tratamento e a
internacédo, assumindo responsabilidades relacionadas ao cuidado direto e indireto, a tomada de
decisdes e a reorganizagdo da rotina familiar, das expectativas pessoais e dos projetos de vida.
Os autores destacam ainda que, no caso de criangas e adolescentes, esse papel ndo é
desempenhado exclusivamente pelos pais, podendo também ser assumido por outros membros
da familia, como avos, tios e tias.

Segundo Xu et al. (2024), a resiliéncia familiar e do cuidador corresponde a capacidade
das familias de se reorganizarem e se adaptarem diante de situacdes adversas, favorecendo
processos de enfrentamento, recuperacao e fortalecimento familiar. Além disso, os autores
ressaltam que a resiliéncia contribui para ampliar a capacidade adaptativa dos cuidadores frente
as demandas emocionais, fisicas e sociais relacionadas ao cuidado da crianca hospitalizada. O
conceito de resiliéncia familiar ainda é considerado recente e pouco explorado, tanto na
literatura brasileira quanto internacional.

De maneira complementar, Semensato e Bosa (2017) afirmam que a resiliéncia familiar
esta relacionada a capacidade de os cuidadores exercerem uma parentalidade sensivel, protetora
e cuidadosa, mesmo diante de situacdes criticas e potencialmente estressoras. Em consonancia
com essa perspectiva, Nascimento e Yunes (2023) descrevem a resiliéncia familiar e do
cuidador como um processo dinamico, capaz de favorecer relacGes protetoras, responsivas e
emocionalmente sensiveis as necessidades da crianca, mesmo em contextos marcados por
adversidades e fatores que podem fragilizar as préaticas de cuidado. Em seu estudo, os autores
identificaram predominancia de niveis moderados de resiliéncia entre os cuidadores familiares,
evidenciando que, apesar das dificuldades vivenciadas durante o processo de cuidado, muitas
familias conseguem desenvolver mecanismos adaptativos frente as adversidades.

Ao discutir a resiliéncia no ambito familiar, Walsh (1998) destaca que familias
resilientes desenvolvem mecanismos capazes de favorecer a adaptacdo positiva frente as
situacOes adversas. A autora enfatiza os sistemas de crengas, relacionados aos significados
atribuidos as experiéncias dificeis; os padrbes de organizacdo familiar, caracterizados por
flexibilidade, coesdo e apoio mutuo; e 0s processos de comunicagdo, marcados pela clareza nas
interacOes, expressédo emocional e resolucéo colaborativa de problemas.

Esses processos tornam-se especialmente relevantes no contexto do adoecimento e da
hospitalizacdo infantil, pois auxiliam na compreensdo das caracteristicas e dos recursos

familiares que favorecem a adaptacgéo diante de crises, mudancas no ciclo vital e transformacdes
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na dindmica familiar. Além disso, contribuem para identificar estratégias utilizadas pelas
familias no enfrentamento das demandas relacionadas ao processo salde-doenca, sobretudo
frente aos impactos emocionais, sociais e organizacionais decorrentes da hospitalizacdo de
criancas e adolescentes (WALSH, 2016; PERTENCE; KOHLSDOREF, 2020).

A literatura distingue resiliéncia e enfrentamento como conceitos relacionados, porém
distintos. A resiliéncia refere-se a capacidade adaptativa desenvolvida diante de situacGes
adversas, envolvendo recursos individuais, familiares e sociais (WALSH, 2016; FRIBORG et
al., 2003). J& o enfrentamento corresponde as estratégias cognitivas e comportamentais
mobilizadas pelos individuos para lidar com eventos considerados estressantes (LAZARUS;
FOLKMAN, 1984). Nesse contexto, diferentes estratégias de enfrentamento podem ser
mobilizadas pelos cuidadores durante a hospitalizacéo infantil, contribuindo para a adaptacéo
emocional frente as demandas impostas pelo adoecimento e pela internacdo da crianga. O
enfrentamento da hospitalizagéo infantil envolve diferentes recursos emocionais, cognitivos e
comportamentais mobilizados pelos cuidadores diante das exigéncias impostas pela internagéo.

A esperanca em relacdo ao tratamento emerge como uma importante estratégia de
enfrentamento entre os cuidadores, especialmente diante de procedimentos cirurgicos,
tratamentos prolongados e situacfes de incerteza clinica. A expectativa positiva quanto a
evolucdo do quadro de salde da crianca contribui para a sustentagdo emocional da familia,
favorecendo a continuidade do cuidado e a adaptacdo ao ambiente hospitalar mesmo em
contextos de sofrimento e inseguranca. Evidéncias recentes indicam que sentimentos de
esperanca estdo associados a maior capacidade de enfrentamento emocional e a reducdo do
sofrimento psiquico entre cuidadores de criangas hospitalizadas. A esperanca atua como um
importante recurso psicoldgico, mediando a relacéo entre resiliéncia e sintomas de depresséo,
ansiedade e estresse, favorecendo processos adaptativos diante das adversidades impostas pelo
tratamento (RAMBOD et al., 2024).

Na vivéncia cotidiana da hospitalizacdo, essa esperanga costuma ser alimentada por
sinais concretos de melhora clinica e pela valorizacdo de pequenas conquistas alcancadas ao
longo do tratamento. Nesse sentido, Pertence e Kohlsdorf (2020) destacam que a capacidade de
reconhecer avangos graduais favorece a adaptacdo familiar frente as adversidades. De forma
semelhante, Layshock et al. (2024), ao investigarem cuidadores de criancas com condicdes
complexas de saude, identificaram que celebrar pequenas melhoras e atribuir significado
positivo as experiéncias do tratamento constituiam estratégias importantes para sustentar o
cuidado e enfrentar os desafios impostos pela doenca.

Gwaza e Msiska (2022) e Oliveira et al. (2022) mencionarm que a fé e a espiritualidade
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sdo frequentemente relatadas como formas de suporte emocional utilizadas pelos cuidadores
durante a internacdo da crianca. A religiosidade pode contribuir para o alivio da ansiedade, do
medo e da angustia vivenciados durante o processo de hospitalizacdo, além de favorecer
sentimentos de conforto, confianca e fortalecimento emocional. Pesquisa com familiares de
criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos mostrou que o coping religioso-
espiritual é amplamente utilizado como estratégia para enfrentar as demandas do cuidado,
favorecendo adaptacdo emocional e fortalecimento diante das adversidades (LIMA et al.,
2025).

A paciéncia emerge como uma importante estratégia de enfrentamento no contexto da
hospitalizagdo infantil, estando associada a capacidade dos cuidadores de lidar com a incerteza,
suportar o tempo necessario para a evolucéo clinica e manter o equilibrio emocional diante das
adversidades (SILVA et al., 2021). Mesmo diante do medo, da inseguranca e das oscila¢bes do
estado de salde da crianga, muitos familiares procuram adotar uma postura de espera ativa,
compreendendo que 0 processo terapéutico demanda tempo, adaptacdo e confianca na
assisténcia prestada, o que contribui para uma resposta mais resiliente frente a hospitalizacéo.

Corroborando essa perspectiva, Rodrigues, Fernandes e Marques (2020), ao
investigarem as experiéncias de familiares durante a hospitalizagéo infantil, identificaram que
a necessidade de aguardar os resultados do tratamento favorece o desenvolvimento da paciéncia
e do autocontrole como recursos para enfrentar as incertezas relacionadas a evoluc¢do clinica da
crianga. Nesse processo, a espera é frequentemente sustentada por sentimentos de esperanca e
pela confianca estabelecida com a equipe de saude, elementos que fortalecem a capacidade
adaptativa dos cuidadores e auxiliam na manutencdo do cuidado durante todo o periodo de
internacéo.

A compreensdo dos fatores que fortalecem a resiliéncia dos cuidadores evidencia a
importancia de estratégias assistenciais que reconhecam a familia como elemento essencial no
processo de cuidado da crianga hospitalizada. Nesse contexto, destaca-se o modelo do Cuidado
Centrado na Familia, que propOe a participacdo ativa dos familiares no planejamento, na
tomada de decisdes e na execucao dos cuidados, valorizando suas necessidades, experiéncias e
potencialidades. Ao promover uma relacdo de parceria entre profissionais de saude e familiares,
0 FCC contribui para o fortalecimento dos recursos de enfrentamento, favorecendo a adaptacao
a hospitalizacao e a promogéo do bem-estar da criancga e de seus cuidadores.

O cuidado centrado na familia constitui uma filosofia de assisténcia amplamente
reconhecida na pediatria, fundamentada no principio de que a crianca e sua familia devem ser

consideradas uma unidade de cuidado. Nesse modelo, os familiares deixam de assumir um
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papel exclusivamente passivo e passam a ser parceiros ativos dos profissionais de satde no
planejamento, na implementagéo e na avaliacdo das intervengdes terapéuticas. Essa abordagem
reconhece que 0s pais ou cuidadores possuem conhecimentos, experiéncias e valores essenciais
para a tomada de decisfes compartilhadas, contribuindo para um cuidado mais individualizado,
humanizado e seguro (KUO et al., 2012).

Os principios que sustentam o cuidado centrado na familia incluem o respeito e a
dignidade, o compartilhamento de informac6es, a participacdo e a colaboracao entre equipe de
saude e familiares. O respeito e a dignidade pressupdem que as crencas, valores culturais e
preferéncias da familia sejam reconhecidos e incorporados ao cuidado. O compartilhamento de
informacdes envolve a oferta de orientagdes claras, completas e compreensiveis, permitindo
que os familiares participem das decisGes de forma consciente. A participacdo refere-se ao
envolvimento dos cuidadores no nivel que desejarem e para o qual se sintam preparados,
enquanto a colaboracdo estabelece uma relacdo de parceria continua entre profissionais e
familias, tanto na assisténcia direta quanto no desenvolvimento de politicas, programas e
estratégias de melhoria da qualidade do cuidado (INSTITUTE FOR PATIENT AND FAMILY -
CENTERED CARE, 2023; KUO et al., 2012).

Na hospitalizacdo pediatrica, a adocdo dos principios do cuidado centrado na familia
tem sido associada a beneficios importantes para criancas e cuidadores, incluindo maior
satisfacdo com a assisténcia, fortalecimento do vinculo com a equipe multiprofissional, reducéo
da ansiedade e do estresse relacionados a internacdo e melhora dos desfechos clinicos e
psicossociais. Além disso, essa abordagem favorece a adaptacdo da crianca ao ambiente
hospitalar, promove maior confianga dos familiares no tratamento e fortalece a capacidade da
familia de enfrentar situacdes adversas, configurando-se como uma estratégia fundamental para
a promocao da qualidade de vida e da integralidade do cuidado em salde pediatrica (KUO et
al., 2012; SHIELDS et al., 2012).

3.3.1 Fundamentos Teoricos da Resiliéncia: a Teoria Sisttmica de Bowen, o Modelo
Bioecoldgico de Bronfenbrenner e a Resiliéncia Familiar de Walsh
3.3.1.1 Teoria Sistémica Familiar de Bowen

A Teoria dos Sistemas Familiares, desenvolvida por Bowen (1993), compreende a
familia como uma unidade emocional interdependente, na qual os comportamentos, emocoes e
experiéncias de um membro influenciam diretamente os demais. Segundo o autor, o
funcionamento humano é moldado por padrdes relacionais construidos ao longo das geracoes

e pelas formas como os individuos respondem as demandas emocionais presentes no sistema
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familiar.

Nessa perspectiva, eventos estressores, como a hospitalizacéo infantil, repercutem em
toda a familia, exigindo reorganizacdo de papéis, adaptacdo da rotina e mobilizacéo de recursos
emocionais para lidar com as demandas do cuidado. Assim, o sofrimento, a ansiedade e as
limitagdes vivenciadas pela crianga tendem a impactar diretamente o bem-estar emocional dos
cuidadores, a0 mesmo tempo em que as respostas emocionais destes influenciam a experiéncia
da crianca durante o processo de adoecimento (KERR; BOWEN, 1988).

Um dos conceitos centrais da teoria € a interdependéncia emocional, que descreve a
conexao existente entre os membros da familia e a forma como tensdes e preocupacdes sao
compartilhadas dentro do sistema familiar. Dessa forma, quando uma crianga apresenta
comprometimento em sua salde ou qualidade de vida, toda a dindmica familiar é afetada,
exigindo adaptacgdes para a manutencéo do equilibrio do grupo (KERR; BOWEN, 1988).

Outro conceito relevante € o da diferenciacdo do self, definida como a capacidade do
individuo de manter autonomia emocional e racionalidade diante de situacdes de pressdo
emocional. Segundo Bowen (1993), individuos com maior diferenciacdo tendem a responder
de forma mais adaptativa aos eventos estressores, enquanto baixos niveis de diferenciacao
podem favorecer maior vulnerabilidade emocional e dificuldades no enfrentamento das
adversidades.

Dessa forma, a teoria de Bowen contribui para compreender que a qualidade de vida da
crianca hospitalizada e a resiliéncia dos cuidadores constituem fendmenos interdependentes,
uma vez que alteracbes no estado de salde infantil repercutem diretamente sobre o
funcionamento emocional da familia (BOWEN, 1993; KERR; BOWEN, 1988).

No presente estudo, a Teoria dos Sistemas Familiares de Bowen foi adotada como
referencial tedrico para compreender a hospitalizacdo infantil como um evento capaz de
repercutir sobre todo o sistema familiar, considerando a interdependéncia emocional existente
entre seus membros. A luz dessa compreensdo, a utilizagdo desse referencial nio teve como
finalidade testar empiricamente construtos especificos propostos pelo autor, como
diferenciacdo do self, triangulacdo ou transmissdo multigeracional, uma vez que tais variaveis
ndo constituiram objeto de mensuracdo da pesquisa. Seu emprego concentrou-se na
compreensdo da familia como unidade emocional integrada, permitindo interpretar as
adaptacOes, reorganizacOes de papeis e repercussdes emocionais desencadeadas pela

hospitaliza¢do da crianga sobre os cuidadores e demais membros familiares.
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3.3.1.2 Modelo bioecoldgico do Desenvolvimento Humano

O Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano, proposto por Bronfenbrenner e
Morris (2006), compreende o desenvolvimento humano como resultado das interacdes
continuas entre a pessoa e os diferentes contextos nos quais esta inserida. Os autores propdem
0 modelo PPCT (Processo—Pessoa—Contexto—Tempo) em que o Processo refere-se as
interacdes regulares estabelecidas entre o individuo e seu ambiente, consideradas os principais
motores do desenvolvimento. A pessoa compreende as caracteristicas individuais, como idade,
salde, habilidades e temperamento, que influenciam a forma como cada individuo vivencia
suas experiéncias.

Os contextos ambientais sdo organizados em sistemas interdependentes. O
microssistema engloba ambientes de participacdo direta, como familia, escola e servicos de
salde; o mesossistema refere-se as interagdes entre esses ambientes; 0 exossistema compreende
contextos que influenciam o individuo indiretamente, como condi¢des de trabalho dos
cuidadores e disponibilidade de servicos de apoio; o macrossistema envolve fatores culturais,
econbmicos e sociais; e 0 cronossistema incorpora as mudancas que ocorrem ao longo do tempo
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006).

O Tempo refere-se as mudancas e transi¢des que ocorrem ao longo da vida, bem como
a duracdo das experiéncias vivenciadas. Esse componente reconhece que eventos como a
hospitalizacdo infantil podem produzir diferentes impactos conforme o momento em que
ocorrem e 0 tempo em que permanecem presentes na vida da crianca e de sua familia
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006).

A teoria bioecoldgica destaca que a qualidade das relacdes estabelecidas nos diferentes
sistemas influencia diretamente o desenvolvimento, a adaptacdo e o bem-estar das criancas.
Nesse sentido, a familia constitui um dos principais contextos promotores do desenvolvimento
infantil, fornecendo suporte emocional, protecdo e oportunidades de interacdo que favorecem
o crescimento saudavel (BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006).

No contexto da hospitalizag&o infantil, o modelo bioecoldgico permite compreender que
0 adoecimento e a internacdo repercutem simultaneamente em diferentes sistemas ecologicos.
A hospitalizagcdo modifica a rotina da crianga, interfere em suas relagdes familiares e escolares
e exige adaptacdes continuas por parte dos cuidadores. Dessa forma, a experiéncia da internagédo
ultrapassa a dimensdo clinica e afeta diferentes aspectos da qualidade de vida infantil e do
funcionamento familiar (BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006; PONTES et al., 2022).
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Sob essa perspectiva, a resiliéncia pode ser compreendida como um fenémeno ecoldgico
construido a partir da interacdo entre caracteristicas individuais e recursos disponiveis nos
diferentes contextos de vida. Para Ungar (2013), a resiliéncia ndo deve ser entendida apenas
como atributo individual, mas como resultado da capacidade de acessar recursos familiares,
sociais, culturais e institucionais capazes de sustentar processos positivos de adaptacdo diante
das adversidades. Assim, fatores como renda familiar, escolaridade, ocupacéo, rede de apoio e
acesso aos servicos de saude podem exercer influéncia significativa sobre a capacidade de

enfrentamento das familias durante a hospitalizacéo infantil (WALSH, 2016).

3.3.1.3 Teoria da Resiliéncia Familiar

A Teoria da Resiliéncia Familiar, desenvolvida por Walsh (2016), compreende a
resiliéncia como um processo dindmico de adaptacdo positiva diante das adversidades. Para a
autora, a resiliéncia ndo constitui uma caracteristica fixa ou inata das familias, mas um conjunto
de processos relacionais que favorecem a superacao de crises e a reorganizacdo familiar frente
aos desafios da vida (WALSH, 2016).

SituacOes de doenca, sofrimento e hospitalizacdo infantil representam eventos
potencialmente desorganizadores, capazes de gerar estresse, inseguranca e vulnerabilidade para
toda a familia. Entretanto, mesmo diante dessas circunstancias, as familias podem mobilizar
recursos internos e externos que favorecem a adaptacédo, fortalecem os vinculos familiares e
promovem processos de crescimento e transformacao (WALSH, 2016).

A autora organiza a resiliéncia familiar em trés grandes dominios inter-relacionados:
sistemas de crencas familiares, padrdes organizacionais e processos de comunicacdo e
resolucdo de problemas (WALSH, 2016). Nos sistemas de crencas familiares, destacam-se a
espiritualidade, a esperanga e a construgédo de significados diante das adversidades. Segundo
Walsh (2016), esses recursos auxiliam as familias a interpretar o sofrimento de maneira mais
adaptativa e a manter expectativas positivas durante periodos de crise.

Nos padrBes organizacionais, a autora enfatiza a importancia da flexibilidade familiar,
da reorganizacgéo de papéis e da utilizacdo da rede de apoio. Durante a hospitalizacao infantil,
frequentemente ocorre redistribuicdo de responsabilidades, alteracdes na rotina doméstica e
necessidade de apoio de familiares, amigos e instituicGes, exigindo capacidade de
reorganizacdo para manutengdo do funcionamento familiar (WALSH, 2016).

J& os processos de comunicagdo favorecem a expressdo de sentimentos, a resolugédo de
conflitos e o compartilhamento de decisfes relacionadas ao cuidado. Esses elementos

contribuem para reduzir a sobrecarga emocional e fortalecer a adaptacdo familiar diante das
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exigéncias impostas pela hospitalizacdo da crianga (WALSH, 2016). Logo a teoria da
resiliéncia familiar oferece importante sustentacdo tedrica para compreender a influéncia da
espiritualidade, da esperanca, da rede de apoio social e da reorganizacao familiar sobre a
capacidade de enfrentamento dos cuidadores durante a hospitalizacdo infantil (WALSH, 2016).

Embora a Teoria da Resiliéncia Familiar de Walsh (2016) tenha fundamentado a
compreensdo dos processos adaptativos mobilizados pelas familias diante da hospitalizacao
infantil, o presente estudo ndo teve como objetivo mensurar diretamente a resiliéncia familiar
enguanto atributo do sistema familiar.

Considerando os objetivos da investigacdo e a unidade analitica adotada, a resiliéncia
foi operacionalizada por meio da avaliagdo dos recursos individuais do cuidador, utilizando-se
a Resilience Scale for Adults (RSA), instrumento amplamente empregado para mensuracao de
fatores protetivos e capacidades adaptativas em adultos. Nessa perspectiva, 0S pressupostos
tedricos de Walsh foram utilizados como lente interpretativa para compreender como crengas
compartilhadas, recursos relacionais, apoio social e estratégias de enfrentamento familiares se
manifestam na experiéncia dos cuidadores, sem a pretensdo de avaliar empiricamente a

resiliéncia da familia como um todo.

3.3.1.4 Modelo Tedrico Integrador do Estudo

O presente estudo fundamenta-se na articulagdo complementar entre a Teoria dos
Sistemas Familiares de Bowen (1993), o0 Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano
de Bronfenbrenner e Morris (2006) e a Teoria da Resiliéncia Familiar de Walsh (2016). Embora
desenvolvidos em perspectivas distintas, esses referenciais convergem ao reconhecer que o
enfrentamento de situacfes adversas resulta da interacdo entre fatores individuais, familiares e
contextuais. Dessa forma, a hospitalizacdo infantil pode ser compreendida como um fenémeno
complexo que afeta simultaneamente a crianga, seus cuidadores e os diferentes ambientes nos
quais a familia esta inserida.

Na perspectiva sistémica proposta por Bowen (1993), a familia constitui uma unidade
emocional interdependente, na qual as experiéncias vivenciadas por um de seus membros
repercutem sobre os demais. Assim, o adoecimento e a hospitalizagdo da crianca tendem a
produzir impactos emocionais e organizacionais em todo o sistema familiar, exigindo
adaptacBes nos papéis, nas relagdes e nas estratégias de enfrentamento. Nessa perspectiva,
alteracOes na condicéo clinica e na qualidade de vida da crian¢a podem influenciar diretamente
0 equilibrio emocional e a capacidade adaptativa dos cuidadores (KERR; BOWEN, 1988).

O Modelo Bioecologico de Bronfenbrenner e Morris (2006) amplia essa compreensao
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ao considerar que o desenvolvimento humano e os processos de adaptacdo sao influenciados
pelas interacdes estabelecidas entre a pessoa e os diferentes sistemas ambientais. Caracteristicas
como escolaridade, renda familiar, ocupacdo, rede de apoio social e acesso aos servigos de
salde constituem elementos contextuais capazes de favorecer ou dificultar o enfrentamento da
hospitalizacdo infantil. Dessa forma, a resiliéncia dos cuidadores ndo depende exclusivamente
de recursos individuais, mas também das condi¢cBes presentes nos multiplos contextos
ecologicos que permeiam a vida da crianca e de sua familia (UNGAR, 2013).

Complementarmente, Walsh (2016) compreende a resiliéncia familiar como um
processo dindmico de adaptacdo positiva diante das adversidades. Segundo a autora, familias
resilientes mobilizam sistemas de crengas, recursos organizacionais e processos de
comunicacdo capazes de favorecer o enfrentamento de situacdes estressoras, como a doenca e
a hospitalizacdo infantil. Recursos como espiritualidade, esperanca, apoio social, flexibilidade
familiar e compartilhamento de responsabilidades contribuem para a manutencdo do
funcionamento familiar e para a adaptacdo frente as exigéncias impostas pelo cuidado da
crianca hospitalizada.

A integracdo desses referenciais constitui uma proposicao tedrica deste estudo para
compreender a relagdo entre qualidade de vida da crianca hospitalizada e resiliéncia dos
cuidadores. Sob essa perspectiva, pressupde-se que a qualidade de vida da crianca influencia o
funcionamento emocional e relacional da familia (BOWEN, 1993); que essa relagdo é
condicionada pelos recursos e limitacGes presentes nos diferentes sistemas ecoldgicos
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006); e que os efeitos da hospitalizacdo podem ser
atenuados ou potencializados pelos processos de adaptacdo e enfrentamento descritos por
Walsh (2016). Assim, a resiliéncia dos cuidadores emerge como resultlado da interacdo entre
a experiéncia vivenciada pela crianca, a dinamica familiar e 0s recursos contextuais disponiveis
durante o processo de hospitalizacao.

Em conjunto, esses referenciais contribuem para uma compreensdo ampliada da
hospitalizacao infantil como um fenémeno que repercute sobre todo o sistema familiar, no qual
a qualidade de vida da crianca, os recursos de resiliéncia dos cuidadores e as condi¢Ges sociais
e institucionais encontram-se profundamente interligados. A escolha desses referenciais
ocorreu porque os principais fendmenos investigados neste estudo qualidade de vida da crianca,
resiliéncia do cuidador e contexto da hospitalizacdo envolvem simultaneamente dimensdes

individuais, familiares e contextuais, ndo sendo plenamente explicados por uma Unica teoria.
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3.3.1.5 Escala de Resiliéncia para Adultos

A avaliacdo da resiliéncia tem recebido crescente atengdo na &rea da salde,
especialmente por possibilitar a identificacdo de recursos pessoais, familiares e sociais que
favorecem o enfrentamento de situacdes adversas e subsidiam o planejamento de intervencGes
voltadas ao fortalecimento do cuidado (WALSH, 2016). Nesse contexto, diferentes
instrumentos foram desenvolvidos para avaliar a capacidade resiliente, entre eles a Resilience
Scale for Adults (ERA), considerada uma das escalas mais abrangentes para mensuracdo dos
fatores protetivos associados a resiliéncia.

A Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA) foi desenvolvida por Friborg et al. (2003)
para avaliar fatores protetores da resiliéncia em diferentes dimensdes pessoais, familiares e
sociais, adotando uma perspectiva multidimensional do construto. Estudos posteriores
demonstraram adequada validade de construto, consisténcia interna e estabilidade da estrutura
fatorial da escala em diferentes populacdes (FRIBORG et al., 2005; HHEMDAL et al., 2011).
No contexto brasileiro, Hjemdal et al. (2015) investigaram a validade transcultural da ERA por
meio da comparacdo entre amostras do Brasil e da Noruega, encontrando evidéncias de
invariancia fatorial e validade de construto que sustentam sua utilizacdo na populacao brasileira,
embora alguns fatores tenham apresentado menor robustez psicométrica e devam ser
interpretados com cautela.

A versdo utilizada neste estudo corresponde a Escala de Resiliéncia para Adultos
composta por 33 itens, distribuidos em seis fatores: percep¢do de si mesmo, planejamento do
futuro, competéncia social, coesdo familiar, recursos sociais e estilo estruturado. Esses
dominios abrangem tanto caracteristicas individuais quanto recursos relacionais e ambientais
que auxiliam os individuos a enfrentar situacfes de estresse e adversidade (HIEMDAL et al.,
2006).

O fator percepcédo de si mesmo refere-se a confianca pessoal, autoestima e crenca na
propria capacidade para lidar com dificuldades. O fator planejamento do futuro avalia a
capacidade de estabelecer objetivos, manter expectativas positivas e visualizar possibilidades
futuras. A competéncia social envolve habilidades interpessoais, comunicacao e capacidade de
buscar apoio quando necesséario. A dimensdo coesdo familiar avalia a qualidade das relagdes
familiares, incluindo apoio emocional, unido e sentimento de pertencimento. Os recursos
sociais correspondem a disponibilidade de apoio proveniente de amigos, familiares e outras
redes de suporte. Por fim, o estilo estruturado refere-se a capacidade de organizacéo,
planejamento e manutencao de rotinas que favoregcam o enfrentamento das demandas cotidianas
(HJEMDAL et al., 2006).
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A ERA utiliza uma escala diferencial semantica de sete pontos, na qual os participantes
posicionam suas respostas entre afirmagdes opostas. Os escores mais elevados indicam maior
presenca de recursos protetivos associados a resiliéncia. A estrutura multidimensional da escala
permite identificar ndo apenas o nivel global de resiliéncia, mas também os recursos especificos
que contribuem para a adaptacao positiva dos individuos diante de situacfes adversas.

No contexto da hospitalizacdo infantil, a utilizacdo da ERA mostra-se particularmente
relevante, pois permite compreender 0s recursos pessoais, familiares e sociais mobilizados
pelos cuidadores para enfrentar as demandas emocionais, financeiras e organizacionais
decorrentes da internacdo da crianga. Considerando que a hospitalizagdo frequentemente impde
mudangas na rotina familiar, incertezas relacionadas ao tratamento e necessidade de adaptacédo
continua, a avaliacdo da resiliéncia por meio da ERA possibilita identificar fatores protetivos
que favorecem o enfrentamento dessa experiéncia e contribuem para a promog¢do da saude

familiar.

4. METODOLOGIA

4.1 Local e periodo do estudo

O estudo foi conduzido com criangas internadas na enfermaria pediatrica do Hospital
Geral de Palmas (HGP), bem como com seus respectivos cuidadores, entre 0s meses de
setembro de 2025 a mar¢o de 2026. A unidade hospitalar esta localizada no municipio de
Palmas, capital do estado do Tocantins. O hospital atende pacientes provenientes de diversas
regibes do estado e dispde de 42 leitos destinados a internacdo pediatrica. O fluxo de
atendimento tem inicio na triagem no pronto-socorro e, nos casos em que ha indicacdo clinica

de internacgdo, a crian¢a € encaminhada a referida enfermaria.

4.2 Populacdo e amostra
4.2.1 Criangas

Criancas de 5 a 7 anos, internadas pelo menos 24 horas consecutivas na enfermaria
pediatrica do Hospital Geral de Palmas. A definicdo do periodo minimo de internacdo
fundamentou-se na literatura, que considera esse intervalo suficiente para que a crianga pudesse
vivenciar o ambiente hospitalar, estabelecer interagdes com a equipe de saude e ser exposta a
situacbes potencialmente estressoras, capazes de desencadear alteragfes emocionais e
comportamentais relacionadas ao processo de hospitalizagcdo. Estudos indicam que pais e
familiares passam a mobilizar precocemente recursos de enfrentamento e adaptacédo diante das

incertezas relacionadas ao diagnostico, tratamento e prognostico da crianga; mesmo em
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periodos relativamente curtos de hospitalizacdo, ja € possivel observar respostas adaptativas e
recursos protetivos mobilizados pelos cuidadores frente as demandas do cuidado infantil.

A delimitacdo da faixa etaria entre 5 a 7 anos foi estabelecida por razées metodologicas,
desenvolvimentais e relacionada ao instrumento utilizados no estudo. A utilizacdo de uma faixa
etaria mais homogénea reduz a heterogeneidade decorrente das diferentes etapas do
desenvolvimento infantil, uma vez que criangas menores de cinco anos apresentam
caracteristicas cognitivas e emocionais distintas, enquanto criancas mais velhas e adolescentes
possuem maior autonomia, compreensdo do adoecimento e formas diferenciadas de
enfrentamento. Do ponto de vista do desenvolvimento infantil, criangas nessa faixa etaria
apresentam habilidades cognitivas e comunicacionais que permitem compreensdo das
experiéncias relacionadas a hospitalizacdo, favorecendo a interacdo durante a coleta de dados e
a interpretacdo dos indicadores de qualidade de vida. As criancas também deveriam apresentar
estabilidade hemodindmica e contar com a presenca de pais ou cuidadores durante o
acompanhamento hospitalar. A autorizagdo para participacdo da crianca foi concedida apenas

pelo responsavel legal, conforme definicdo da Resolugcdo CNS n° 466/2012.

4.2.2 Cuidadores

O segundo grupo de participantes foram constituido por um cuidador de cada crianca
internada; o responsavel legal poderia indicar um cuidador adulto com vinculo afetivo e
convivéncia regular com a crianca (como avés, tios, ou irmaos maiores de idade), que
estivessem acompanhando-a no periodo de internacdo e que mantivessem vinculo afetivo,

convivéncia regular e familiaridade prévia com a crianca.

4.2.3 Amostragem quantitativa

A populacdo-alvo do estudo foi constituida por criancas de 5 a 7 anos internadas na
enfermaria pediatrica do Hospital Geral de Palmas (HGP), setor composto por 42 leitos e
caracterizado por fluxo continuo de internagdes.

Em razdo da inexisténcia de dados institucionais estratificados por faixa etaria, ndo foi
possivel determinar previamente o nimero de criangas de 5 a 7 anos internadas na enfermaria
pediatrica, publico-alvo desta investigacdo. Diante dessa limitacdo, adotou-se a amostragem
consecutiva, incluindo-se todas as criancgas que atenderam aos critérios de elegibilidade durante
0 periodo de coleta de dados e cujos responsaveis legais consentiram em participar do estudo.
Essa estratégia € amplamente empregada em estudos observacionais realizados em servigos de

saude por possibilitar a inclusdo sistematica de todos os participantes elegiveis disponiveis no
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cenario investigado, reduzindo a selecdo discricionaria dos participantes e favorecendo a
representatividade da populacéo acessivel no periodo do estudo.

A coleta de dados foi realizada ao longo de cinco meses. Nesse periodo, 101 criancas
hospitalizadas e seus respectivos cuidadores foram avaliados quanto a elegibilidade para
participagdo no estudo. Destas, doze ndo atenderam aos critérios de inclusdo, oito recusaram
participar da pesquisa e duas receberam alta hospitalar antes da concluséo da coleta de dados.
Assim, a amostra final foi constituida por 79 pares crianca-cuidador, correspondendo a
totalidade dos participantes elegiveis que aceitaram participar da pesquisa mediante assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, niUmero que possibilitou a realizacdo das
andlises estatisticas previstas e o alcance dos objetivos propostos para a etapa quantitativa do

estudo.

4.2.4 Amostragem qualitativa

Quanto a etapa qualitativa, foi adotada a técnica de amostragem intencional por critério,
selecionando-se cuidadores com base em pontuacBes altas e baixas obtidas na Escala de
Resiliéncia para Adultos (Anexo B), com o objetivo de compor dois grupos contrastantes. Para
a etapa qualitativa, adotou-se amostragem intencional por extremos, sendo convidados
cuidadores classificados com alta resiliéncia (escore > 183) e baixa resiliéncia (escore < 138),
buscando explorar diferentes experiéncias de enfrentamento.

O critério de saturacdo teorica dos dados foi utilizado para definir o nimero final de
participantes. A saturacdo ocorreu quando os dados coletados deixaram de apresentar
informacdes novas, ou seja, quando os discursos passaram a revelar padrdes recorrentes e ndo
emergiram novos elementos relevantes para 0s objetivos da pesquisa (FONTANELLA,
RICAS; TURATO, 2008; MINAYO, 2014). A inclusdo de participantes ocorreu até a saturacao
tedrica dos dados, momento em que novas entrevistas deixaram de acrescentar informacdes
relevantes as categorias analiticas ja identificadas.

Para a etapa qualitativa, ndo foi realizado calculo amostral probabilistico, uma vez que
a definicho do numero de participantes em pesquisas qualitativas ndo se baseia em
representatividade estatistica, mas na profundidade e suficiéncia dos dados produzidos. De
maneira estimada, previu-se a incluséo de 8 a 20 cuidadores, selecionados entre aqueles com
escores elevados e baixos na Escala de Resiliéncia para Adultos. Esse quantitativo poderia ser
ajustado conforme a densidade, a recorréncia e a complexidade dos significados emergentes
nas entrevistas, até o alcance da saturagdo tedrica. Conforme Minayo (2017), a suficiéncia

amostral em pesquisas qualitativas relaciona-se a riqueza, profundidade e repeticéo dos sentidos
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atribuidos pelos participantes, e ndo ao nimero absoluto de entrevistados. Quanto a etapa
qualitativa, entre os 27 participantes classificados com alta resiliéncia, nove aceitaram
participar da etapa qualitativa. Em relacdo aos 12 participantes identificados com baixa
resiliéncia, apenas dois aceitaram participar; entretanto, um deles posteriormente desautorizou
a utilizacdo da entrevista j& realizada. Dessa forma, a etapa qualitativa foi composta por dez
entrevistas validas.

Embora a estratégia amostral previsse a inclusao de participantes pertencentes a grupos
contrastantes de resiliéncia, a composicao final da amostra foi condicionada a disponibilidade
e a aceitacdo dos participantes elegiveis. Observou-se baixa adesdo dos cuidadores classificados
com baixa resiliéncia, resultando em menor representatividade desse estrato na etapa
qualitativa. Ainda assim, a coleta foi mantida até o alcance da saturacdo teorica, evidenciada
pela recorréncia dos conteddos, estabilidade das categorias analiticas e auséncia de novos
elementos relevantes para a compreensdo do fendmeno investigado.

A etapa qualitativa deste estudo foi conduzida e relatada em conformidade com os
critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ), instrumento
composto por 32 itens organizados em trés dominios: equipe de pesquisa e reflexividade,
desenho do estudo e andlise e apresentacao dos resultados. A utilizagdo desse guia contribuiu
para a descricao sistematica dos procedimentos metodoldgicos, incluindo a caracteriza¢do dos
participantes, o contexto da pesquisa, as estratégias de coleta de dados e o processo de analise
qualitativa, favorecendo a transparéncia e o rigor cientifico da investigacao.

Adicionalmente, foram observadas as recomendacdes do Standards for Reporting
Qualitative Research (SRQR), conjunto de diretrizes voltado a qualificacdo do relato de
pesquisas qualitativas. O SRQR orienta a apresentacdo clara dos objetivos, do contexto do
estudo, da estratégia amostral, dos procedimentos de coleta e analise dos dados, bem como da
interpretacdo dos resultados e de sua articulacdo com a literatura cientifica. A adocdo dessas
recomendacdes contribuiu para fortalecer a confiabilidade, a transparéncia e a qualidade do
relato da etapa qualitativa deste estudo.

4.2.5 Critérios de incluséo

No tocante ao grupo das criangas, os critérios de inclusdo foram: criangas com idade
entre 5a 7 anos, internadas na enfermaria pediatrica do Hospital Geral de Palmas (HGP) durante
0 periodo de coleta de dados ha pelo menos 24h, que se encontravam estaveis

hemodinamicamente e cujas condi¢des clinicas permitiam a participac¢do no estudo. Além disso,
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foi necessario que estivessem acompanhadas por um cuidador que atendesse aos critérios de
elegibilidade previamente estabelecidos para esse grupo.

Em relacdo aos critérios de inclusdo do grupo dos cuidadores, foram considerados
cuidadores adultos que fossem o0s responsaveis legais ou que estivessem indicados pelos
responsaveis legais, sejam eles pais, maes ou familiar proximo da crianca internada, tais como
avos, tios ou irmdos adultos, desde que possuissem vinculo afetivo e convivéncia regular com
a crianca. Além disso, foi necessario que o cuidador estivesse acompanhando a crian¢a durante
0 periodo de internacdo hospitalar no momento da coleta de dados, tivesse idade igual ou
superior a 18 anos e apresentasse condi¢cbes emocionais e cognitivas que possibilitassem
compreender e responder adequadamente aos instrumentos de pesquisa.

4.2.6 Critérios de exclusdo

Em relacdo aos critérios de exclusdo, foram excluidas criancas que apresentavam
alteracOes clinicas temporarias que impossibilitavam a comunicacdo verbal adequada, tais
como uso de sonda orotraqueal, sedacdo prolongada ou estado pds-crise epiléptica. lgualmente,
foram excluidas aquelas em cuidados paliativos, em isolamento rigido por condi¢édo infecciosa
ou internadas em unidades de terapia intensiva (UTI) no momento da coleta de dados.

No grupo dos cuidadores os critérios de exclusdo foram os seguintes: cuidadores que,
no momento da coleta, apresentaram condi¢des emocionais, fisicas ou cognitivas que
comprometessem sua capacidade de compreender as informac6es, de responder adequadamente
aos instrumentos ou de participar das entrevistas, conforme avaliacdo do pesquisador
responsavel ou de informacGes prévia fornecida pela equipe multiprofissional. Outros que
foram excluindo os cuidadores que atuavam exclusivamente como acompanhantes contratados,
cuidadores institucionais (profissionais vinculados ao hospital) ou pessoas sem vinculo afetivo
e convivéncia regular prévia com a crianca, conforme os parametros definidos para

caracterizacdo dos cuidadores no presente estudo.

4.3 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada na enfermaria pediatrica do hospital, ambiente em que
cada quarto possuia dois leitos. Foram adotadas medidas para reduzir os riscos relacionados a
confidencialidade, tais como posicionamento estratégico no leito para minimizar a exposicéo,
comunica¢do em tom de voz reduzido e, sempre que possivel, negociagdo de momentos de
maior privacidade com os demais presentes. A pesquisa foi desenvolvida em duas etapas

complementares, utilizando uma abordagem metodologica mista, com integracdo de métodos
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quantitativos e qualitativos. A selecdo dos participantes foi realizada por meio do
monitoramento diario da enfermaria pediatrica para identificacdo das criangas internadas
elegiveis, considerando os critérios de incluséo e exclusdo, identificacdo do cuidador principal
e abordagem dos responsaveis para apresentacao dos objetivos do estudo.

Para a identificacdo inicial dos potenciais cuidadores, o primeiro contato ocorreu na
enfermaria pediatrica, onde as criangas elegiveis encontravam-se internadas. Foi solicitada a
equipe de enfermagem a colaboragédo quanto a sinalizacdo dos acompanhantes no momento da
coleta. Na sequéncia, os pesquisadores apresentaram-se e explicaram, de forma breve, os
objetivos do estudo, verificando se a pessoa presente se reconhecia como cuidador principal da
crianga hospitalizada. Quando o cuidador se reconhecia como participante potencial, os
pesquisadores aplicavam a ficha de triagem (Apéndice A), a fim de obter informacdes
relacionadas ao grau de parentesco, convivéncia com a crian¢a, frequéncia de contato e
atividades de cuidado exercidas. Quando as respostas indicavam tratar-se de cuidador
ocasional, acompanhante contratado ou pessoa sem vinculo afetivo ou convivéncia regular, o
participante era considerado nao elegivel.

A ficha de triagem retne informacdes essenciais sobre a relacdo do cuidador com a
criancga, incluindo: tipo de vinculo (pai, mae, responsavel legal, avd, avo, tio, irmédo adulto ou
outro familiar préximo, se o cuidador reside no mesmo domicilio da crianca (se ndo, a
frequéncia de contato presencial, entendida como a quantidade de interagdes presenciais na
rotina da crianca antes da hospitalizacdo - diario, semanal, quinzenal), atividades de cuidado
desempenhadas, tempo que desempenha o papel de cuidador na vida da crianca

Sendo elegivel, os pesquisadores apresentavam o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) ao responsavel legal e/cuidador da crianca, explicando detalhadamente
todos os aspectos da pesquisa, seus objetivos, procedimentos, possiveis riscos e beneficios,
além de esclarecer eventuais duvidas. Quando o responsavel/cuidador concordava, assinava o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice D). Na sequéncia, era apresentado a
crianca o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (Apéndice E), elaborado em
linguagem acessivel e adequada a faixa etaria de 5 a 7 anos. O documento era lido e explicado
de forma cuidadosa, garantindo que a crianga compreendesse 0s procedimentos aos quais seria
submetida. Quando a crianga concordava, manifestava sua anuéncia por meio da assinatura ou
do carimbo do polegar no TALE. Somente ap0os o aceite de ambos, responsavel/cuidador e
crianga, a participacdo era efetivada. O TALE, adaptado para o formato de histérias em
quadrinhos, utilizou narrativas visuais, personagens e situagdes do cotidiano. Essa abordagem

ludica favoreceu o engajamento e a comunicacdo, permitindo uma avaliagdo mais acessivel,
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dinmica e respeitosa a faixa etaria.

O processo de assentimento das criancas participantes foi conduzido de modo a garantir
sua compreensao, especialmente nos casos em gque nao sabiam ler ou apresentavam dificuldades
de entendimento. Nesses casos, 0 assentimento era obtido por meio da leitura assistida do termo,
realizada pelos pesquisadores em linguagem acessivel e adequada a faixa etaria. Essa
abordagem assegurou que a crianga compreendesse plenamente o que estava sendo proposto
antes de manifestar sua concordancia em participar da pesquisa, respeitando, assim, 0s

principios éticos e o direito a decisdo livre e esclarecida.

4.4 INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS
4.4.1 Etapa quantitativa
4.4.1.1 Ficha de triagem

A Ficha de triagem (Apéndice A) teve por objetivo verificar se o potencial participante
atendia aos critérios de elegibilidade estabelecidos para o grupo de cuidadores. Os dados da
ficha de triagem foram utilizados para verificar se os participantes atendiam aos critérios de
elegibilidade estabelecidos para o grupo de cuidadores. As informagdes coletadas incluiram o
tipo de vinculo do cuidador (pai, mée, responsavel legal, avd, avd, tio, irmdo adulto ou outro
familiar proximo), coabitacdo com a crianca (sim/néo), frequéncia de contato presencial (diario
ou semanal) e atividades de cuidado desempenhadas. Esses dados foram analisados de forma
descritiva, por meio de frequéncias absolutas e relativas, com o objetivo de caracterizar o perfil
do vinculo dos cuidadores com as criancas, além de fornecer uma descricao sociodemografica

e do contexto relacional dos cuidadores, utilizada na caracterizacdo da amostra

4.4.1.2 Questionario Sociodemogréafico

O Questionario Sociodemografico (Apéndice B) composto por duas partes sendo a
primeira referente ao cuidador (idade, sexo, etnia, escolaridade, relacionamento, ocupacao,
renda familiar) e a segunda referente a crianca (idade, sexo, tempo de internagdo, motivo da

hospitalizacao e diagndstico). Ambas partes fordo respondidas pelo cuidador.

4.4.1.3 Pediatric Quality of Life InventoryTM versdo 4.0 Short Form (PEDSQL 4.0)
O questionario avalia a percep¢do da crianca sobre suas dificuldades em diferentes
dominios da vida cotidiana, utilizando uma abordagem psicométrica padronizada. Constitui

uma forma modular de avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a salde, para criangas
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e adolescentes de idades compreendidas entre os 2 e 0s 18 anos de idade. Trata-se de um
instrumento amplamente utilizado em contextos clinicos e de pesquisa.

O uso do PedsQL 4neste estudo foi devidamente autorizado pelos detentores dos direitos
do instrumento. A autorizacdo para aplicacdo da versdo brasileira validada foi concedida
mediante solicitacdo formal por uma das pesquisadoras da equipe, respeitando os critérios de
uso estabelecidos pelos autores e responsaveis pela adaptagdo transcultural (Anexo C).

O PedsQL 4.0 é composto por itens organizados em multiplas dimensdes que avaliam
diferentes aspectos de qualidade de vida, incluindo dores e machucados, ndusea, ansiedade
frente a procedimentos médicos, ansiedade frente ao tratamento, preocupacdes, dificuldades
cognitivas, percepc¢do da aparéncia fisica e comunicacao. O instrumento foi traduzido, adaptado
culturalmente e validado para a populacgéo brasileira (KLATCHOIAN et al., 2008).

A informagdo padronizada para aplicagdo do questionario é: “ vou ler as perguntas uma
por uma. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé vai apontar a resposta para dizer se isso
¢ dificil para vocé. Vamos treinar primeiro”. Para identificagdo da resposta a crianga utilizou
uma escala de intensidade visual com expressdes faciais para facilitar a compreensdo. Cada
dominio teve sua pontuacdo convertida, permitindo uma analise quantitativa da qualidade de
vida. Para criancas de 5 a 7 anos de idade, a escala foi simplificada para trés pontos : 1= nunca
é um problema); 2 = &s vezes é um problema; 3 = muitas vezes é um problema. A avaliagdo da
confiabilidade foi dada por valores de alpha de Cronbach retirados do questionario. As respostas
foram posteriormente transformadas linearmente para uma escala de 0 a 100, conforme
recomendacdo dos autores do instrumento, em que 1 corresponde a 100 pontos, 2 a 50 pontos
e 3 a 0 ponto. Os escores mais elevados indicam melhor qualidade de vida relacionada a sadde.
Os escores dos dominios e o escore total foram obtidos por meio da média dos itens
respondidos, sendo necessaria a presenca de pelo menos 50% dos itens validos em cada
dimensao para o calculo do respectivo escore.

Para fins descritivos e interpretativos, os escores foram classificados em baixa
qualidade de vida (<60 pontos), qualidade de vida intermediaria (60—80 pontos) e alta qualidade
de vida (>80 pontos). Esses pontos de corte foram definidos de forma pragmatica, uma vez que
ndo existem valores de referéncia universalmente padronizados para essa classificacdo na
populacdo estudada, sendo utilizados exclusivamente para descricdo dos resultados, sem

interferir nas anélises inferenciais, que utilizaram os escores continuos.

4.4.1.4 Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA)
A Resilience Scale for Adults (ERA) , desenvolvida por Friborg et al. (2003), € um
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instrumento amplamente utilizado para avaliar a resiliéncia em adultos, fundamentado em um
modelo multidimensional que contempla recursos protetores de natureza individual, familiar e
social. A escala foi elaborada com o objetivo de identificar fatores associados a adaptacéo
positiva frente as adversidades, considerando a resiliéncia como um processo dinamico
resultante da interacdo entre caracteristicas pessoais e contextuais.Para utilizacdo no contexto
brasileiro, a ERA foi submetida a um processo rigoroso de adaptacao transcultural e validacéo
psicométrica (HIMDAL et al., 2015). A Escala ¢ de uso livre para fins de pesquisa académica,
conforme disponibilizacdo dos autores originais (HIEMDAL et al., 2001; HIEMDAL et al.,
2015), ndo havendo necessidade de autorizagdo especifica.

Composta por 33 itens, distribuidos em seis fatores que representam diferentes dominios
da resiliéncia (percepcdo de si mesmo, planejamento futuro, competéncia social, estrutura
familiar, coesdo social, percepcdo de apoio social) esse instrumento é destinado a avaliar
aspectos individuais e interpessoais da resiliéncia. Os participantes respondem segundo uma
escala de sete pontos, em formato de diferencial seméantico, em que cada item é organizado
como um continuum, cujos opostos apresentam alternativas de resposta com contetdo positivo
e negativo. A pontuacdo é calculada pela soma das respostas, sendo que valores mais elevados
refletem uma maior percepgao de resiliéncia.

Para fins descritivos, os escores foram classificados em trés niveis, considerando a
porcentagem da pontuacdo maxima do instrumento (231 pontos): baixa resiliéncia (<60% da
pontuagdo maxima; <138 pontos), resiliéncia moderada (61-79% da pontua¢do maxima; 139—
182 pontos) e alta resiliéncia (>80% da pontuagdo maxima; >183 pontos). Esses pontos de corte
foram adotados exclusivamente para facilitar a interpretacdo dos resultados, ndo existindo

valores de referéncia universalmente padronizados para essa classificacao.

4.4.2 Etapa qualitativa
4.4.2.1 Questdes norteadoras

As questdes norteadoras (Apéndice D), elaboradas pelos pesquisadores, foram
utilizadas durante as entrevistas realizadas individualmente com os pais ou cuidadores, no leito,
durante a internacdo da crianca. As questdes foram organizadas em cinco blocos tematicos,
abrangendo os seguintes eixos: (1) percepcOes sobre a qualidade de vida e o bem-estar da
crianga durante a hospitalizacdo; (2) vivéncias emocionais e estratégias de enfrentamento do
cuidador diante do processo de internagdo; (3) impactos e desafios da hospitalizagdo para a
crianca, o cuidador e a familia; (4) percepgdes sobre o cuidado recebido e a atuacdo da equipe
de saude durante a internacéo; e (5) sugestdes para o aprimoramento da assisténcia hospitalar
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oferecida as criancas hospitalizadas e aos seus cuidadores.

As entrevistas foram gravadas em &udio por meio do aplicativo FoCase Rec (modelo
CR1), gravador digital inteligente equipado com recursos de inteligéncia artificial para
transcricdo em tempo real. Ao término de cada entrevista, a transcricdo preliminar foi
disponibilizada ao participante para leitura e validagdo do conteudo, permitindo
esclarecimentos, complementacGes ou corregdes que julgasse pertinentes. Posteriormente,
todos os audios foram integralmente revisados pelo pesquisador mediante nova escuta, com o
objetivo de verificar a correspondéncia entre o registro sonoro e a transcricdo gerada
automaticamente. Nessa etapa, foram realizados apenas ajustes técnicos relacionados a
possiveis falhas de reconhecimento de voz, omissfes de palavras, pontuacdo e adequacdo
textual, preservando-se integralmente o conteldo e o significado das falas previamente
validados pelos participantes. Esse procedimento contribuiu para aumentar a precisdo das
transcrigdes, a confiabilidade dos dados e o rigor metodoldgico da pesquisa.

Durante a etapa qualitativa, utilizou-se o diario de campo como instrumento
complementar para registro sistematico das observacoes realizadas no contexto da enfermaria
pediatrica durante a coleta de dados. Segundo Minayo (2014), o diario de campo constitui um
instrumento fundamental da pesquisa qualitativa, permitindo o registro de observagoes,
percepcOes e acontecimentos vivenciados durante o trabalho de campo, contribuindo para a
compreensdo ampliada do fenémeno investigado.

Nesse instrumento, foram anotadas percepc¢des relacionadas ao ambiente hospitalar, as
interacBes entre criancas, acompanhantes e equipe de salde, bem como manifestacdes
emocionais, comportamentais e situacfes observadas ao longo das entrevistas e da permanéncia
dos participantes no setor. Os registros contemplaram aspectos ndo verbais que poderiam
contribuir para a compreensdo ampliada das vivéncias dos cuidadores frente ao processo de
hospitalizacdo infantil, incluindo expressdes de medo, ansiedade, esperanca, cansaco
emocional, espiritualidade e estratégias de enfrentamento observadas durante a internacdo.
Também foram descritos elementos referentes a dinamica da enfermaria pediatrica, as reacoes
das criancas diante dos procedimentos e as formas de adaptacdo da familia ao ambiente
hospitalar.

Em conformidade com a Portaria CNPqg n° 2.664, de 6 de marco de 2026, informa-se
que foi utilizada ferramenta de inteligéncia artificial como apoio ao processo de transcricdo das
entrevistas qualitativas, exclusivamente para reconhecimento automatico de fala e geracéo da

transcrigdo inicial dos audios.
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4.5 ANALISE DOS DADOS
4.5.1 Andlise dos dados Quantitativos

Utilizou-se de procedimentos estatisticos descritivos e inferenciais, garantindo rigor
metodoldgico e coeréncia com os objetivos da pesquisa. Os dados foram tabulados em planilha

eletrbnica e analisados no software R versao 4.x.

4.5.1.1 Perfil Sociodemogréfico

Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva, com o objetivo de
caracterizar tanto os cuidadores quanto as criangas participantes do estudo. As varidveis
categodricas, como sexo, etnia, escolaridade, ocupacdo, renda familiar, tipo de relacionamento
(no caso dos cuidadores), motivo da hospitalizacdo e diagnostico (no caso da crianga), foram
analisadas por meio de frequéncias absolutas e relativas (n e %). As variaveis numeéricas, idade
do cuidador, idade da crianga e tempo de internagédo, foram analisadas por meio de medidas de
tendéncia central (média e mediana) e medidas de dispersdo (desvio-padrdo), quando
apropriado, para avaliar a distribuicdo dos dados. Essa analise teve como finalidade descrever
o perfil sociodemogréfico dos participantes, proporcionando uma visao geral das caracteristicas
da amostra e permitindo contextualizar os resultados do estudo.

4.5.1.2 Pediatric Quality of Life InventoryTM verséo 4.0 Short Form (PEDSQL 4.0)

A andlise do PedsQL seguiu as diretrizes do manual do instrumento. Considerando que,
para criancas de 5 a 7 anos, a versao aplicada utiliza uma escala simplificada de trés pontos (1
= nunca é um problema; 2 = as vezes € um problema; 3 = muitas vezes € um problema), as
respostas foram recodificadas e transformadas linearmente para uma escala de 0 a 100, sendo
atribuidos 100 pontos para a resposta "nunca", 50 pontos para "as vezes" e 0 ponto para "muitas
vezes". Nessa escala, escores mais elevados indicam melhor qualidade de vida relacionada a
salde. Os escores dos dominios foram obtidos por meio da média dos itens correspondentes a
cada dimensdo (capacidade fisica, aspecto emocional, aspecto social e atividade escolar),
enquanto o escore total foi calculado a partir da média de todos os itens respondidos. Foram
calculadas medidas descritivas, incluindo média, desvio-padrdo, valores minimo e maximo,
além de intervalos de confianca de 95%.

A literatura de validacdo do PedsQL ndo estabeleceu pontos de corte normativos
padronizados para classificacdo dos niveis de qualidade de vida (baixo/médio/alto). Diante

dessa lacuna, adotou-se uma classificacdo clinica dos escores para facilitar a interpretacéo e a
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apresentacdo dos dados, conforme recomendacdo metodoldgica de Peacock et al. (2021), que
destacam a importancia de categorizar varidveis continuas em populagdes vulnerdveis para
tornar os resultados clinicamente mais inteligiveis. Dessa forma, estabeleceu-se a seguinte
classificacdo baseada no percentual do escore maximo possivel do instrumento (100 pontos):
baixa qualidade de vida (< 60), média qualidade de vida (60 a 80) e alta qualidade de vida (>
80).

As analises comparativas e correlacionais entre os escores de qualidade de vida e as
variaveis sociodemogréficas e clinicas foram realizadas por meio dos testes ndo paramétricos
de Mann-Whitney, Kruskal-Wallis e correlagéo de Spearman, em razéo da ndo normalidade dos
dados.

4.5.1.3 Escala de Resiliéncia Adultos (ERA)

Os dados da ERA foram processados por meio de andlise estatistica descritiva,
considerando o calculo das médias, medianas, desvios-padrao, valores minimos e maximos para
cada fator da escala e para o escore total. As pontuacdes foram analisadas separadamente por
dominio e somadas para obtencdo do escore global de resiliéncia, conforme diretrizes do
instrumento validado para o contexto brasileiro.

A literatura de validacdo da ERA ndo estabeleceu pontos de corte normativos
padronizados para classificacdo dos niveis de resiliéncia (baixo/médio/alto). Tendo em vista
essa lacuna, adotou-se uma classificacdo clinica dos escores para facilitar a interpretacdo e a
apresentacdo dos dados, tendo-se como referéncia o principio metodoldgico discutido por
Peacock et al. (2021), no qual se reconhece que a definicdo de pontos de corte clinicos é
fundamental para a interpretacdo de resultados em populacdes vulneraveis, especialmente
quando ndo ha parametros pré-estabelecidos na literatura. Dessa forma, a classificacdo clinica
da resiliéncia foi estabelecida com base no percentual do escore méximo possivel da escala
(231 pontos), adotando-se os seguintes pontos de corte: baixa resiliéncia (< 60% do maximo,
ou seja, < 138 pontos), média resiliéncia (61% a 79% do maximo, ou seja, 139 a 182 pontos) e
alta resiliéncia (> 80% do maximo, ou seja, > 183 pontos).

Os dados provenientes da ERA foram integrados aos dados do PedsQL e do perfil
sociodemografico, possibilitando uma compreensdo ampla dos fatores que contribuem para a
resiliéncia dos cuidadores no contexto da hospitaliza¢éo infantil. Essa analise visou ndo apenas
descrever os niveis de resiliéncia, mas também compreender como os cuidadores mobilizam
recursos internos e externos para enfrentar os desafios relacionados a internagéo da crianca.

Para analisar a associacao entre a qualidade de vida das criancas hospitalizadas e 0s
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niveis de resiliéncia de seus cuidadores, foi utilizado o coeficiente de correlacdo de Spearman
(p), considerando o escore total e os dominios do PedsQL, bem como o escore total e os fatores
da ERA.

A regressao linear maltipla hierarquica foi escolhida por permitir a insercdo sequencial
de blocos de varidveis e a avaliagdo da contribuicdo incremental de cada conjunto de preditores
para a explicacdo da variabilidade da resiliéncia dos cuidadores. Diferentemente da regresséo
multipla realizada em uma Unica etapa, essa estratégia possibilita verificar o aumento da
variancia explicada pelo modelo a medida que novos blocos séo incorporados, permitindo
identificar a contribuicdo especifica de cada conjunto de fatores apds o controle das varidveis
previamente incluidas.

A organizacdo dos blocos foi definida de acordo com os objetivos do estudo e com uma
estratégia analitica baseada na relacdo temporal e conceitual entre as varidveis investigadas. No
primeiro bloco foram incluidas as caracteristicas sociodemograficas do cuidador, consideradas
fatores individuais relativamente estaveis; no segundo bloco foram inseridas as caracteristicas
da crianca e do processo de hospitalizacéo, representando o contexto clinico vivenciado durante
a internacdo; e, por fim, no terceiro bloco foi incluido o escore total de qualidade de vida da
crianga (PedsQL), variavel de interesse principal da pesquisa. Essa abordagem permitiu avaliar
a contribuicdo adicional da qualidade de vida infantil para a explicacdo da resiliéncia dos
cuidadores ap6s o controle das caracteristicas sociodemograficas e clinicas previamente
incorporadas ao modelo.

Antes da interpretacdo dos resultados, foram avaliadas as premissas necessarias para a
aplicacdo da regressdo. Em raz&o da ndo normalidade das variaveis analisadas, foram utilizados
erros-padrdo robustos obtidos pelo procedimento bootstrap com 2.000 replicagdes, estratégia
gue aumenta a confiabilidade das estimativas e das inferéncias estatisticas. Também foi
verificada a auséncia de multicolinearidade entre as variaveis independentes, sendo observados
valores de Variance Inflation Factor (VIF) inferiores a 5, indicando que os preditores néo
apresentavam correlacdo excessiva entre si. A independéncia dos residuos foi avaliada pelo
teste de Durbin-Watson, cujo valor aproximou-se de 2, enquanto a inspecdo grafica dos Q-Q
plots evidenciou distribuicdo satisfatoria dos residuos. Para todas as analises, adotou-se nivel

de significancia de 5% (p < 0,05).

4.5.1.4 Selecdo dos participantes da etapa qualitativa
A classificagdo dos participantes quanto aos niveis de resiliéncia foi realizada

imediatamente apos a aplicacdo da Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA), uma vez que 0
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instrumento foi disponibilizado em formato de questionario on-line, permitindo a geracdo
automatica dos escores. Esse procedimento possibilitou a identificacdo, ainda durante a coleta
de dados, dos cuidadores que apresentavam niveis mais elevados e mais baixos de resiliéncia,
critérios utilizados para a selecéo intencional dos participantes da etapa qualitativa.

As entrevistas foram conduzidas com base em roteiro de questdes norteadoras
previamente elaborado e fundamentado nos objetivos do estudo, contemplando aspectos
relacionados as experiéncias dos cuidadores durante a hospitalizacdo infantil, aos desafios
enfrentados, as estratégias de enfrentamento mobilizadas e as repercussdes da internacdo para

a crianca e sua familia.

45.2  Andlise dos dados Qualitativos

Entre os 27 participantes classificados com alta resiliéncia, nove aceitaram participar da
etapa qualitativa. Em relagéo aos 12 participantes identificados com baixa resiliéncia, apenas
dois aceitaram participar; entretanto, um deles posteriormente desautorizou a utilizagdo da
entrevista ja realizada. Dessa forma, a etapa qualitativa foi composta por 10 entrevistas validas.

Embora a etapa quantitativa tenha identificado participantes com diferentes niveis de
resiliéncia, observou-se menor adesdo dos cuidadores classificados com baixa resiliéncia a
etapa qualitativa. Entre os 12 participantes identificados nesse grupo, apenas dois aceitaram
participar das entrevistas, sendo que um deles posteriormente desautorizou a utilizacdo do
material coletado. Dessa forma, a etapa qualitativa foi composta predominantemente por
cuidadores com niveis moderados e elevados de resiliéncia.

Os dados provenientes das entrevistas foram analisados por meio da analise de conteido
tematica, conforme proposta por Bardin (2016). Esse método analitico busca identificar,
organizar e interpretar os nudcleos de sentido presentes nos relatos dos participantes,
possibilitando a construcdo de categorias tematicas representativas das percepc¢des, vivéncias e
significados atribuidos pelos cuidadores ao processo de hospitalizacdo infantil. A organizacdo
e analise dos dados foram realizadas manualmente, sem auxilio de software especifico.

O processo analitico seguiu as etapas classicas da analise de conteido, compreendendo:
a pré-anélise, caracterizada pela leitura flutuante, organizacdo e aproximagéo inicial com o
material; a exploracdo do material, realizada por meio da codificacao e categorizacao dos dados;
e, por fim, o tratamento, interpretacéo e inferéncia dos resultados, etapa destinada a articulagédo

dos achados empiricos com o referencial tedrico e os objetivos propostos pela pesquisa.

Figura 1 - Diagrama das Etapas da analise de conteudo tematica
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Pré-analise

|

Leitura flutuante

|

Exploracdo do material

l

Unidade de registro

|

Unidade de contexto

l

Codificagdo

J

Categorizacio

|

Categoria geral interpretativa:

“Processo de cuidado: vivéncias e experiéncias

de cuidadores frente a hospitalizacdo nfantil”

l

Tratamento dos resultados e interpretacio

Fonte: Adaptado de Bardin (2011).

A analise dos dados foi realizada por meio de um processo sistematico de organizagédo
e interpretacdo do material. Inicialmente, desenvolveu-se a etapa de pré-anélise, caracterizada
por leituras exploratdrias e flutuantes do corpus, com sucessivas aproximacgdes ao contetdo.
Nesse momento, iniciou-se a identificagcdo preliminar das unidades de registro, orientada pelos
objetivos do estudo.

Na fase de exploracdo do material, procedeu-se a delimitagdo das unidades de registro
e das unidades de contexto. As unidades de registro foram compreendidas como 0s menores
elementos significativos do conteldo, enquanto as unidades de contexto foram utilizadas para

ampliar a compreensdo desses recortes, considerando a recorréncia e a proximidade de sentidos
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no texto. A partir desse processo, realizou-se a codificacdo dos dados, por meio da atribuicdo
de significados aos trechos identificados, possibilitando a organizagdo das informacdes de
forma sistematica.

No que se refere a analise qualitativa, os dados foram examinados conforme o0s
pressupostos da anélise de contetdo proposta por Bardin (2016) seguindo as etapas de pré-
analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados. A partir da identificacdo das
unidades de registro e do processo de codificacdo, os codigos obtidos foram agrupados
conforme suas semelhancas, originando o processo de categorizacdo, entendido como uma
operacdo de classificacdo que relne elementos com caracteristicas comuns em categorias
analiticas. Dois pesquisadores participaram da analise e validacdo das categorias. Esse
procedimento permitiu estruturar os dados de maneira coerente, favorecendo a identificacdo de
padrdes e regularidades presentes nos relatos. A definicdo das unidades de contexto ocorreu
com base no critério de pertinéncia tematica, sendo os temas organizados conforme sua
recorréncia e relevancia nas entrevistas.

Posteriormente, essas categorias foram integradas em uma categoria geral, que
possibilitou a sintese interpretativa dos achados. Essa categoria geral contemplou os seguintes
eixos tematicos: aspectos emocionais da crianca e de seus cuidadores; estratégias de
enfrentamento; rede de apoio e relacfes familiares; e relagdo com a equipe de salde e estrutura
hospitalar.

Todo o processo de organizacdo, andlise e interpretacdo dos dados foi realizado
manualmente pelos pesquisadores, sem a utilizacdo de softwares especificos para analise

qualitativa.

4.5.2.1 Critério de Saturacdo Tematica

A definicdo do nimero de participantes da etapa qualitativa foi orientada pelo critério
de saturacdo tematica, entendido como o momento em que a coleta de dados deixa de
acrescentar informagdes relevantes para a compreensdo do fenémeno investigado. Segundo
Minayo (2014), a suficiéncia amostral em pesquisas qualitativas ndo estd relacionada a
representatividade numérica, mas a capacidade dos dados produzidos responderem aos
objetivos do estudo e permitirem a compreensédo aprofundada da realidade investigada.

Durante o processo de coleta e analise dos dados, as entrevistas foram acompanhadas
de forma continua, permitindo identificar a recorréncia dos contetdos emergentes. Observou-
se que, nas entrevistas finais, 0s participantes passaram a reiterar temas previamente

identificados, relacionados aos impactos emocionais da hospitalizacdo infantil, as estratégias
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de enfrentamento adotadas pelos cuidadores, a rede de apoio familiar e a percepg¢éo do cuidado
recebido durante a internacdo. Nessa etapa, ndo foram identificados novos cddigos, categorias
ou nucleos de sentido capazes de ampliar substancialmente a compreensdo do fenémeno
estudado.

Ao final da andlise, foram identificadas 112 unidades de contexto e 48 codigos
temaéticos, posteriormente agrupados em categorias analiticas. A repeticdo dos conteldos e a
auséncia de novos elementos tematicos relevantes nas entrevistas finais indicaram que o
material empirico produzido era suficiente para atender aos objetivos da pesquisa. Assim,
considerou-se alcancada a saturacdo tematica, entendida como o ponto em que a continuidade
da coleta ndo acrescentaria informac@es significativamente distintas as ja obtidas (MINAYO,
2014).

4.6  Aspectos éticos

A pesquisa foi conduzida em conformidade com os principios éticos estabelecidos pelas
Resolucdes do Conselho Nacional de Saude (CNS) n° 466/2012 e n° 510/2016, que
regulamentam as pesquisas envolvendo seres humanos. O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Tocantins (CEP/UFT), sob o Parecer n°
7.934.199 e Certificado de Apresentagdo para Apreciacio Etica (CAAE) n°
93047725.6.0000.5519, bem como pela instituicdo coparticipante. Por ter sido realizado em
unidade vinculada a Secretaria de Estado da Satde do Tocantins, o estudo também atendeu as
exigéncias da Portaria SES n° 391, de 7 de junho de 2017, que regulamenta a realizacdo de
pesquisas cientificas nas unidades estaduais de saude. A participacdo dos responsaveis e das
criangas ocorreu mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), respectivamente,
assegurando o anonimato, a confidencialidade das informacGes, a participacdo voluntaria, o
direito de desisténcia a qualquer momento e o respeito aos principios éticos da pesquisa.

Os riscos da pesquisa estiveram relacionados a desconforto, constrangimento,
exposicéo, inibicdo, medo, vergonha, receio de revelar informacgdes, sentimento de invasdo de
privacidade, lembrangas negativas e estigmatiza¢do. Para minimizar esses riscos, a coleta de
dados foi realizada na enfermaria pediatrica, adotando-se medidas de protecdo a
confidencialidade, como posicionamento estratégico no leito, comunicacdo em tom de voz
reduzido, realizacdo da coleta em horarios sem visitas e, sempre que possivel, negociacdo de
momentos de maior privacidade.

Foi assegurado aos participantes o direito de interromper a participacdo a qualquer
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momento, sem prejuizo ou necessidade de justificativa. Caso a crianga ou o cuidador
apresentasse algum dano comprovadamente decorrente da pesquisa, 0s responsaveis poderiam
entrar em contato com as pesquisadoras e, se necessario, receberiam atendimento psicologico
gratuito oferecido por uma das pesquisadoras responsaveis pelo estudo.

Os dados coletados foram armazenados de forma segura e sigilosa, em meio fisico e
digital, com acesso restrito a equipe de pesquisa. Os formulérios fisicos foram guardados em
arquivo fechado, sob responsabilidade da pesquisadora, e serdo mantidos pelo periodo de cinco
anos. Os dados digitais foram armazenados em ambiente protegido, com recursos de seguranca,
como autenticacdo e acesso restrito. A identificacdo dos participantes foi preservada por meio
do uso de pseuddnimos e numeragao.

A pesquisa proporcionou um espaco de escuta e reflexdo para criangas e cuidadores,
permitindo a expressao de sentimentos, percepcoes e vivéncias relacionadas a hospitalizacao.
Para os cuidadores, a participacdo favoreceu a reflexdo sobre as estratégias de enfrentamento
adotadas durante a internacéo, contribuindo para a compreensao da propria experiéncia e para
o0 reconhecimento dos desafios vivenciados.

Os dados obtidos poderédo subsidiar melhorias nas praticas assistenciais e nas politicas
de acolhimento de criangas e familiares em situagdo de hospitalizagdo, com énfase na
humanizacao do cuidado, na comunicacao eficaz e no suporte psicossocial. Os resultados seréo
divulgados de forma anénima e agrupada em eventos cientificos e publicacbes da area, sem
exposicao dos participantes, além de serem compartilhados com a instituicdo hospitalar como

forma de devolutiva institucional.

5 RESULTADOS
5.1 Resultados quantitativos

Participaram do estudo 79 cuidadores/responsaveis por criangas internadas.
Predominaram participantes do sexo feminino (87,3%), com idade entre 23 e 29 anos (31,6%),
autodeclarados pardos (53,2%), com ensino médio completo (51,9%) e em situacdo conjugal
acompanhada (70,9%). Quanto a ocupacao, prevaleceram cuidadores empregados (46,2%).

Em relacdo as condicBes socioecondmicas quase metade dos participantes recebiam
Bolsa Familia (48,1%), predominando o valor 700 e 800 reais (40,0%). A renda familiar
concentrou-se principalmente entre 1 e 2 salarios-minimos (42,4%), com dois contribuintes na
maior parte dos domicilios (48,1%).

A maioria dos participantes residiam em outros municipios (64,6%), em area urbana

(86,1%), e em domicilios proprios (65,8%). Observou-se maior frequéncia de residéncias com
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quatro moradores (30,4%). Quanto aos vinculos familiares, predominou a convivéncia com
conjuge (62,0%), pais e filhos(as) (53,2%). (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuicdo dos cuidadores/responsaveis pelas criancas internadas segundo

variaveis sociodemograficas e econdmicas, (n=79).

Variavel Categoria n (%)
Idade (anos) 23a29 25 (31,6)
30a36 24 (30,4)
37a43 22 (27,9)
44 a 59 8 (10,1)
Sexo do cuidador Feminino 69 (87,3)
Masculino 10 (12,7)
Etnia do cuidador Parda 42 (53,2)
Preta 27 (34,2)
Branca 6 (7,6)
Indigena 3(3.8)
Amarela 1(1,3)
Escolaridade Fundamental 24 (30,4)
Médio 41 (51,9)
Superior 11 (13,9)
Né&o respondeu 3(3.8)
Situacdo conjugal Sozinho 23(29,1)
Acompanhado 56 (70,9)
Ocupacao Desempregado 19 (24,4)
Empregado 36 (46,2)
Autbénomo 23 (29,4)
Beneficio financeiro N&o recebe 35 (44,3)
Bolsa Familia 38 (48,1)
Outros 6 (7,6)
Valor do beneficio* <600 reais 12 (30,0)
700 a 800 reais 16 (40,0)
850 a 900 reais 7(17,5)
> 980 reais 5(12,5)
Renda familiar (sem beneficio) Sem renda 9 (10,6)
<1 salario minimo 20 (23,5)

1-2 salarios minimos 36 (42,4)
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>3 salarios minimos 14 (16,4)

N° contribuintes da renda 1 pessoa 34 (43,0)
2 pessoas 38 (48,1)
>3 pessoas 7(8,9)
Cidade de residéncia Palmas 28 (35,4)
Outras 51 (64,6)
Area de moradia Urbana 68 (86,1)
Rural 11 (13,9)
Tipo de moradia Propria 52 (65,8)
Alugada 27 (34,2)
N° de pessoas na residéncia 2—3 pessoas 19 (24,1)
4 pessoas 24 (30,4)
5 pessoas 19 (24,1)
>6 pessoas 17 (21,4)
Vinculos familiares** Conjuge 49 (62,0)
Pais (méae/pai) 42 (53,2)
Filhos(as) 42 (53,2)

Familia ampliada*** 15 (19,0)

Fonte: Da autora.

Legenda: *Somente cuidadores/responséveis que declararam valor do Beneficio financeiro (n=40).

** Variavel de multipla resposta, visto que os cuidadores podem estabelecer diferentes vinculos com as pessoas
com guem residem.

*** Familiares ampliados (avo, avd, tia, netos, sogra, nora, genro).

Em relacdo as caracteristicas de vinculo com a crianca, predominou a participacédo
materna, sendo que a maioria dos cuidadores residia com a crianga. Entre aqueles que néo
residiam no mesmo domicilio, prevaleceu a frequéncia de contato semanal de trés vezes.

Todos os participantes relataram participacdo nas atividades de cuidado. Em relacdo a
intensidade do cuidado, a maior parte dos cuidadores referiu envolvimento em sete ou mais
atividades.

As atividades mais frequentemente relatadas foram higiene pessoal, alimentacdo e

acompanhamento em satde conforme mostra a Tabela 2.

Tabela 2 - Distribuicdo dos cuidadores/responsaveis pelas criangas internadas segundo

caracteristicas de vinculo e participacéo no cuidado, (n=79)

Variavel Categoria n (%)
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Vinculo com a crianca Mae 64 (81,0)
Pai 9(11,4)
Outros 6 (7,6)
Reside com a crianca Sim 75 (94,9)
Néao 4 (5,1)
Frequéncia de contato semanal* 3 vezes 3 (75,0)
4 ou mais vezes 1 (25,0)
Participa dos cuidados Sim 79 (100,0)
Numero de atividades de cuidado >7 atividades 73(92,4)
<7 atividades 6 (7,6)
Atividades de cuidado**
Higiene pessoal 77 (97,5)
Alimentacéo 76 (96,2)
Apoio escolar 75 (94,9)
Acompanhamento em salde 76 (96,2)
Lazer e brincadeiras 76 (96,2)

Cuidados gerais/supervisdo 73 (92,4)
Transporte e deslocamento 74 (93,7)

Fonte: Da autora.
Legenda: *Somente cuidadores/responsaveis que ndo residem com a crianca.

** Varidvel com mdaltipla resposta.

No que se refere as caracteristicas das criancas internadas, observou-se maior frequéncia
de criancas com 5 anos, do sexo feminino e autodeclaradas pardas. Todas as criangas foram
atendidas pelo Sistema Unico de Satde.

Os dados sociodemogréaficos evidenciaram que todos os participantes relataram utilizar
exclusivamente o Sistema Unico de Satde (SUS) como forma de acesso a assisténcia em satde,
sem vinculo com planos privados ou outras modalidades de cobertura assistencial.

Quanto ao tempo de internacdo, predominou permanéncia entre um e dois dias. Os
principais motivos de internacdo foram as doencas infecciosas/inflamatdrias e causas externas.
Em relacdo aos diagnosticos, observou-se maior frequéncia de casos sem diagnostico definido,

seguido pelas doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas (Tabela 3).

Tabela 3 - Distribuicdo das criangas internadas segundo variaveis sociodemograficas e

clinicas (n=79)



Variavel Categoria n (%)
Idade (anos) 5 anos 30 (38,0)
6 anos 25 (31,6)
7 anos 24 (30,4)
Sexo Feminino 43 (54,4)
Masculino 36 (45,6)
Etnia Parda 56 (70,9)
Branca 8 (10,1)
Preta 7 (8,9
Amarela 5 (6,3)
Indigena 3(3,8)
Regime de
atendimento  SUS 79 (100,0)
hospitalar
Tempo de
internagéo 1-2 dias 31 (39,2)
(dias)
3-4 dias 21 (26,6)
5-6 dias 12 (15,2)
>7 dias 15 (19,0)
) Outros/inespecificos
Motivo da o )
) 3 (dor no peito, linfonodomegalia, casos 5 (6,3)
internacgéo ) o
indefinidos)
Doengas neuroldgicas
. S . 8 (10,1)
(convulsdes, epilepsia, tontura, paralisia)
Doengas gastrointestinais
) - . 10 (12,7)
(dor abdominal, apendicite, constipacao)
Doengas respiratorias
. . 12 (15,2)
(gripe, pneumonia, asma, tosse)
Doengas cronicas/metabdlicas
) ) ] ] 14 (17,7)
(diabetes, hipertensdo, anemia falciforme)
Doencgas infecciosas/inflamatérias
) 15 (19,0)
(infecces, febre, abscessos, pele)
Causas externas
_ . 15 (19,0)
(quedas, acidentes, fraturas, queimaduras)
Diagndstico Sem diagndstico 18 (22,8)

62
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por Capitulo  Cap. | — Doengas infecciosas e parasitarias 9(11,49)
(CID) Cap. Il — Neoplasias 1(1,3)
Cap. 1l — Doengas do sangue, 6rgaos
p ¢ g g 2(25)

hematopoéticos e transtornos imunitarios

Cap. IV — Doencas enddcrinas, nutricionais e

. 12 (15,2)
metabolicas
Cap. V — Transtornos mentais e
. 3(3,9)
comportamentais
Cap. VI — Doengas do sistema nervoso 1(1,3)
Cap. X — Doengas do aparelho respiratério 10 (12,7)
Cap. XI — Doencas do aparelho digestivo 9(11,49)
Cap. XII — Doengas da pele e do tecido
2 (2,5)

subcutaneo
Cap. XIV — Doencas do aparelho geniturinario 3 (3,8)

Cap. XVIII - Sintomas, sinais e achados
. 3(3.8)
anormais de exames

Cap. XIX — Les0es, envenenamento e outras 6.(7.6)
consequéncias de causas externas '

Fonte: Da autora.

Nota: A categoria "diagnéstico em investigacdo" refere-se as criangas que, no momento da coleta de dados, ndo
apresentavam diagnostico clinico definitivo, permanecendo em investigagdo diagnostica.

A qualidade de vida relacionada a saude foi avaliada por meio da PedsQL, considerando
seus quatro dominios: capacidade fisica, aspecto emocional, aspecto social e atividade escolar.

No dominio fisico, predominou a auséncia de dificuldades, especialmente para andar (e
correr, embora atividades que exigem maior esforco apresentassem maior frequéncia de
limitacBes. A presenca de dor e cansaco foi relatada com menor frequéncia.

No dominio emocional, predominaram dificuldades como medo, tristeza e preocupacéo
com o futuro. Problemas relacionados ao sono foram menos frequentes.

No dominio social, a maioria das criancas ndo apresentou dificuldades para conviver
com outras, apesar de relatos ocasionais de implicAncia e comparagdo com pares tenham sido
relatadas.

No dominio escolar apresentou maior comprometimento, especialmente em relagéo as
faltas escolares por questbes de saude ou necessidade de atendimento médico, além de

dificuldades de atencdo e memoria e acompanhamento das atividades escolares (Tabela 4).



Tabela 4 - Distribuicdo das criangas internadas em relagdo

referentes a qualidade de vida, (n=79)
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as respostas das afirmativas

. . Escore Escore
Dominio Variavel Escala f (%) ponder
ado
Fisico Vocé acha dificil andar? nunca 68 (86,1%) 100 86,08
asvezes 10 (12,7%) 50 6,33
sempre 1(1,3%) 0 0
Vocé acha dificil correr? nunca 56 (70,9%) 100 70,89
asvezes 18 (22,8%) 50 11,39
sempre 5 (6,3%) 0 0
Vocé acha dificil fazer exercicios fisicos ou
esportes? nunca 43 (54,4%) 100 54,43
asvezes 29 (36,7%) 50 18,35
sempre 7 (8,9%) 0 0
Vocé acha dificil levantar coisas pesadas? nunca 20 (25,3%) 100 25,32
asvezes 40 (50,6%) 50 25,32
sempre 19 (24,1%) 0 0
Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou
de chuveiro? nunca — 49(62%) 159 62,03
asvezes 28 (35,4%) 50 17,72
sempre 2 (2,5%) 0 0
Vocé acha dificil ajudar nas tarefas
domésticas (como apanhar os seus nunca 36 (45,6%)
brinquedos)? 100 45,57
asvezes 40 (50,6%) 50 25,32
sempre 3 (3,8%) 0 0
Vocé sente dor? nunca 44 (55,7%) 100 55,7
asvezes 25 (31,6%) 50 15,82
sempre 10 (12,7%) 0 0
Vocé se sente cansado/a demais para brincar? nunca 43 (54,4%) 100 54,43
asvezes 31 (39,2%) 50 19,62
sempre 5 (6,3%) 0 0
Emocional Vocé sente medo? nunca 26 (32,9%) 100 32,91
asvezes 44 (55,7%) 50 27,85
sempre 9 (11,4%) 0 0
Vocé se sente triste? nunca 27 (34,2%) 100 34,18
asvezes 44 (55,7%) 50 27,85
sempre 8 (10,1%) 0 0
Vocé sente raiva? nunca 27 (34,2%) 100 34,18
asvezes 48 (60,8%) 50 30,38
sempre 4 (5,1%) 0 0
Vocé dorme mal? nunca 55 (69,6%) 100 69,62
asvezes 18 (22,8%) 50 11,39
sempre 6 (7,6%) 0 0
y:ccée?se preocupa com que vai acontecer com nunca 31 (39.2%) 100 2024
asvezes 41 (51,9%) 50 25,95
sempre 7 (8,9%) 0 0
Vocé acha dificil conviver com outras
Social criangas? nunca 56 (70.9%) 100 70,89
asvezes 18 (22,8%) 50 11,39
sempre 5 (6,3%) 0 0
As outras criangas dizem que ndo querem
brincar com vogé? | ! nunca 47 (59,5%) 100 59,49
asvezes 31 (39,2%) 50 19,62
sempre 1(1,3%) 0 0
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As outras criangas implicam com vocé? nunca 27 (34,2%) 100 34,18
asvezes 47 (59,5%) 50 29,75
sempre 5 (6,3%) 0 0

As outras criangas fazem coisas que vocé ndo

0
consegue fazer? hunca 28 (35,4%) 100 35,44

asvezes 47 (59,5%) 50 29,75
sempre 4 (5,1%) 0 0

0
nunca 44 (55,7%) 100 557
asvezes 31 (39,2%) 50 19,62

Vocé acha dificil acompanhar as brincadeiras
com outras criangas?

sempre 4 (5,1%) 0 0
Escolar  Vocé acha dificil prestar atengdo na aula? nunca 41 (51,9%) 100 51,9
asvezes 28 (35,4%) 50 17,72
sempre 10 (12,7%) 0 0
Vocé esquece as coisas? nunca 33(41,8%) 100 41,77
asvezes 33 (41,8%) 50 20,89
sempre 13 (16,5%) 0 0

Vocé acha dificil acompanhar a sua turma nas

0,
tarefas escolares? hunca 41 (51,9%) 100 51,9

asvezes 23 (29,1%) 50 14,56
sempre 15 (19%) 0 0

nunca 15 (19%) 100 18.99

asvezes 44 (55,7%) 50 27,85
sempre 20 (25,3%) 0 0

nunca 8 (10,1%) 100 1013

asvezes 37 (46,8%) 50 23,42
sempre 34 (43%) 0 0

Vocé falta a aula porque vocé néo se sente
bem?

Vocé falta a aula porque vocé tem que ir ao
médico ou ao hospital?

Fonte: Da autora.
Os escores foram transformados linearmente para uma escala de 0 a 100, em que valores mais elevados indicam
melhor qualidade de vida. O escore ponderado corresponde ao valor obtido ap6s a transformacao proporcional das

respostas.

A escala PedsQL apresentou coeficiente alfa de Cronbach de 0,713 para o dominio
Capacidade Fisica (8 itens), 0,561 para o Aspecto Emocional (5 itens), 0,535 para 0 Aspecto
Social (5 itens) e 0,650 para Atividade Escolar (5 itens). O alfa de Cronbach total do PedsQL
(23 itens) foi de 0,796, indicando boa consisténcia interna do instrumento como um todo.

Os escores médios dos dominios da PedsQL indicaram diferencas importantes entre as
dimensGes da qualidade de vida. O dominio capacidade fisica apresentou o maior escore médio
(74,29; DP = 17,51), seguido do aspecto social (73,16; DP = 16,91), sugerindo melhor
percepcao nessas areas.

O aspecto emocional apresentou escore medio (66,71; DP = 18,52), indicando
dificuldades moderadas . Por outro lado, o dominio atividade escolar apresentou o0 menor escore
médio (55,82; DP = 22,85), evidenciando maior comprometimento nessa dimensédo. O escore
total da PedsQL foi de 68,38 (DP = 13,35), caracterizando qualidade de vida global classificada
como média (Tabela 5).
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Tabela 5 - Distribui¢do dos escores médios e classificacdo da qualidade de vida das criangas

internadas segundo dos dominios da PedsQL (n = 79)

Capacidade Fisica 74,29
Aspecto Emocional 66,71

Aspecto Social 73,16
Atividade Escolar 55,82

Dominio Média DP Baixan (%) Médian (%) Altan (%)
17,51 15(19,0) 30 (38,0) 34 (43,0)
18,52 16 (20,3) 52 (65,8) 11 (13,9)
16,91 10(12,7) 45 (57,0) 24 (30,4)
22,85 37(46,8) 33 (41,8) 9(11,4)
13,35 25(31,6) 38 (48,1) 16 (20,3)

Total PedsQL 68,38

Fonte: Da autora.

A Figura 2 apresenta a distribuicdo das criancas internadas segundo os escores médios

e 0s pontos de corte clinicos da qualidade de vida avaliados pela PedsQL.

Figura 2 - Distribuicdo das criancas internadas quanto aos fatores da escala de qualidade de
vida através da PedsQL, (n = 79)

100

Escore Médio de Qualidade de Vida (0-100)

Fonte: Da autora.

Barras de erro representam + 1 Erro Padrdo | N =79

Ao avaliar a distribuicdo das criancas internadas conforme a classificacdo clinica da

qualidade de vida, foi possivel verificar que 48,1% das criangas apresentaram qualidade de vida

média, 31,6% qualidade de vida baixa e 20,3% qualidade de vida alta (Figura 3)
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Figura 3 - Distribuicdo das criancas internadas quanto a classificacdo clinica da PedsQL, (n =
79)

Alta
16 (20.3%)

Média

38 (48.1%)

Baixa
25 (31.6%)

B Ata [ Baixa M Média
Critérios: Baixa < 60 | Média 60-80 | Alta > 80

Fonte: Da autora.

Observou-se associacao significativa entre a qualidade de vida das criangas e algumas
variaveis. Houve correlacdo negativa entre qualidade de vida e o tempo de internacao (rho = -
0,246; p = 0,029), indicando que maiores periodos de hospitalizacdo estiveram associados a
pior qualidade de vida. Por outro lado, verificou-se correlagdo positiva com o nimero de
pessoas na residéncia (rho =0,251; p = 0,026). Também foi identificada associacéo significativa
entre escolaridade do cuidador e qualidade de vida. (rho = -0,297; p = 0,009). As demais
variaveis ndo apresentaram associacdo estatisticamente significativa, Tabela 6.

Tabela 6 - Correlagdo de Spearman entre variaveis (numéricas e ordinal) e qualidade de vida
das criangas (PedsQL Total) (n = 79)
Variavel N  rho p-valor
Idade do cuidador 79 0,059 0,603
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Idade da crianga 79 0,014 0,901
Tempo de internagdo (dias) 79 -0,246 0,029*
N° de pessoas na residéncia 79 0,251 0,026*
N° de atividades de cuidado 79 0,001 0,380
N° de contribuintes darenda 79 -0,192 0,090
Renda familiar 75 0,117 0,318
Escolaridade do cuidador 76 -0,297 0,009**

Fonte: Da autora.
*p<0,05;**p<0,01.

Né&o foram identificadas diferengas na qualidade de vida das criangas segundo sexo do
cuidador, sexo da crianca, coabitacdo, situacdo conjugal e area de moradia (p > 0,05, (Tabela
7).

Tabela 7 - Comparagdo da qualidade de vida segundo variaveis binarias (Mann-Whitney), (n

=79)
Variavel Grupo 1 (n; Mediana) Grupo 2 (n; Mediana) p-valor
Sexo do cuidador Masculino (10; 70,7) Feminino (69; 67,4) 1
Sexo da crianga Feminino (43; 67,4) Masculino (36; 70,7) 0,832
Reside com a crianga Sim (75; 67,4) N&o (4; 72,8) 0,406
Situacgéo conjugal Sozinho (23; 71,7) Acompanhado (56; 67,4) 0,244
Area de moradia Rural (11; 65,2) Urbana (68; 67,4) 0,451

Fonte: Da autora.

Diferencas na qualidade de vida foram observadas conforme o motivo da internagéo (p
= 0,005), evidenciando melhor qualidade de vida entre criancas hospitalizadas por causas
externas (quedas, acidentes, fraturas, queimaduras; Med = 82,6) e piores escores naquelas com
doencas cronicas/metabdlicas (Med = 60,9).

Observou-se diferenca estatisticamente significativa na qualidade de vida das criancas
segundo o local da dor (H = 19,84; p = 0,019), indicando que os escores variaram entre 0S
diferentes grupos avaliados. Entretanto, como o teste de Kruskal-Wallis identifica apenas a
existéncia de diferenca global entre as categorias, ndo foi possivel determinar qual local da dor
esteve associado a pior qualidade de vida. Para essa finalidade, seria necessaria a realizacdo de
andlise pos-hoc, como o teste de Dunn com correcdo para compara¢fes multiplas, a qual ndo

foi contemplada neste estudo.
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Tabela 8 - Comparacgdo da qualidade de vida segundo varidveis com trés ou mais categorias,

(n=79)

Variavel N g H p-valor
Vinculo comacrianga 79 3 3,163 0,369
Etnia do cuidador 79 4 2955 0,565
Etnia da crianca 79 4 6,871 0,143
Ocupacdo do cuidador 78 2 4,758 0,093
Motivo da internacdo 79 6 18,557 0,005**
Local da dor 79 9 19,84 0,019*

A resiliéncia dos cuidadores/responsaveis foi avaliada por meio da ERA, considerando
seus dominios: percepcdo de si, futuro planejado, competéncia social, estilo estruturado, coesdo
familiar e recursos sociais.

No fator Percepcdo de Si, observou-se predominéncia de respostas nos niveis mais
elevados da escala (6-7), especialmente nos itens relacionados a crenca em si (67,1% na
pontuacdo maxima) e enfrentamento de adversidades (50,6%), indicando percepcao positiva de
autoeficacia. Por outro lado, itens invertidos, como problemas pessoais, apresentaram maior
concentracdo nas categorias mais baixas (41,8%), sugerindo menor percepgdo de impacto
negativo.

No fator Futuro Planejado, verificou-se maior frequéncia de respostas positivas
relacionadas aos objetivos futuros. Entretanto, o item invertido sobre percep¢do do futuro
apresentou distribuigdo mais heterogénea, nas menores pontuagdes, indicando variabilidade na
expectativa em relagdo ao futuro.

No fator Competéncia Social, observou-se predominancia de respostas elevadas,
especialmente para novas amizades (53,2%) e interacdo social (cerca de 49,4%), indicando boa
percepcdo de habilidades sociais. O item invertido apresentou maior concentracdo nas
categorias inferiores (50,6%), sugerindo menor desconforto em contextos sociais.

No fator Estilo Estruturado, verificou-se maior disperséo das respostas, com destaque
para um item invertido que concentrou 32,9% na menor pontuacao, indicando variabilidade na
organizacdo comportamental. Ainda assim, itens relacionados ao planejamento e organizagéo
apresentaram maior frequéncia nas categorias superiores (48,1% a 50,6%).

No fator Coesdo Familiar, observou-se predominancia de respostas elevadas,
especialmente no item relacionado ao sentimento em relacdo a familia (67,1%), indicando forte

vinculo familiar. Os demais itens também apresentaram concentracdo nas categorias superiores,
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reforcando percepc¢éo positiva da dinamica familiar.

No fator Recursos Sociais, houve maior frequéncia de respostas nas categorias mais
altas, com destaque para apoio social e solidariedade (acima de 50% nas maiores pontuacdes),
sugerindo percepc¢do positiva de suporte social. Ainda assim, itens relacionados a assuntos
pessoais apresentaram maior dispersdo, indicando variabilidade no compartilhamento de
experiéncias, conforme detalhado no Apéndice H.

Na escala ERA, observou se alfa de Cronbach de 0,659 para Percepcdo de Si (6 itens),
0,624 para Futuro Planejado (4 itens), 0,727 para Competéncia Social (6 itens), 0,378 para
Estilo Estruturado (4 itens), 0,764 para Coesdo Familiar (6 itens) e 0,833 para Recursos Sociais
(7 itens). O alfa de Cronbach total da ERA (33 itens) foi de 0,903, demonstrando excelente
consisténcia interna geral da escala.

A analise dos fatores da resiliéncia evidenciou niveis médios e altos de resiliéncia entre
os cuidadores/responsaveis. O escore total da ERA apresentou média de 166,71 (DP = 26,9),
correspondendo a 72,2% da pontuacdo méaxima, indicando nivel global satisfatorio de
resiliéncia.

Entre os fatores avaliados, recursos sociais (77,8%) e coesdao familiar (76,2%)
apresentaram os maiores percentuais medios, sugerindo forte percepgdo de apoio social e
familiar. Em seguida, destacaram-se estilo estruturado (70,7%) e competéncia social (70,5%),
indicando boa organizacdo comportamental e habilidades de interag&o.

O fator percepcdo de si apresentou percentual médio de 68,5%, refletindo nivel
moderado de autoconfianca e autoeficacia. Ja o futuro planejado (65,8%) apresentou 0 menor
percentual entre os dominios, indicando maior variabilidade nas expectativas e planejamento

em relagdo ao futuro, Tabela 09.

Tabela 09 - Distribuicdo dos cuidadores/responsaveis de/por criancas internadas quanto a

classificacéo e fatores da resiliéncia em adulto, (n=79)

. Classificagdo ERA
Média % do

Fator Itens Max ) Baixan Médian  Altan
(DP) maximo
(%) (%) (%)
) ) 28,77 18 43 18
Percepcdo de Si 6 42 68,50%
(5,62) (22,8%)  (54,4%)  (22,8%)
Futuro 18,42 19 60
) 4 28 65,80% 0 (0,0%)
Planejado (3,02) (24,1%)  (75,9%)

Competéncia 6 42 29,59 70,50% 19 36 24
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Social (6,45) (24,1%) (45,6%) (30,4%)
Estilo 19,80 21 38 20
4 28 70,70%
Estruturado (4,75) (26,6%) (48,1%) (25,3%)
Coesao 31,99 17 19 43
. 6 42 76,20%
Familiar (8,36) (21,5%) (24,1%) (54,4%)
Recursos 38,14 14 24 41
o 7 49 77,80%
Sociais (9,93) (17,7%) (30,4%) (51,9%)
166,71 12 40 27
TOTAL ERA 33 231 72,20%
(26,90) (15,2%) (50,6%) (34,2%)

Fonte: Da autora.

A analise dos fatores da ERA evidenciou escores médios e altos em todos os dominios,
com percentuais em relacdo ao escore méximo variando de 65,8% a 77,8%. O escore total da
ERA apresentou média de 166,71 pontos (DP = 26,90), correspondendo a 72,2% do valor
méaximo possivel, com predominéancia da classificacdo media (50,6%), seguida das categorias
alta (34,2%) e baixa (15,2%), indicando um nivel global de resiliéncia moderado entre os
participantes.

Entre os fatores avaliados, Recursos sociais (77,8%) e Coesdo familiar (76,2%)
apresentaram os maiores percentuais médios, além de maior concentracdo de participantes na
categoria alta (51,9% e 54,4%, respectivamente), sugerindo que o suporte social e familiar
constitui importante dimenséo da resiliéncia nessa populagéo.

Em contrapartida, o fator Futuro planejado apresentou o menor percentual médio
(65,8%), com predominancia da classificacdo média (75,9%) e auséncia de participantes na
categoria alta (0,0%), indicando menor consolidacéo desse dominio.

Os fatores Percepcdo de si, Competéncia social e Estilo estruturado apresentaram
valores médios (68,5%, 70,5% e 70,7%, respectivamente), com distribuicdo mais heterogénea
entre as categorias, embora com maior frequéncia na classificacdo média, Tabela 10.

No escore total da ERA, observou-se predominancia da classificacdo média (n=40;
50,6%), seguida de alta (n=27; 34,2%) e menor proporcao de baixa (n=12; 15,2%), indicando
nivel global satisfatorio de resiliéncia na amostra, Tabela 10.

A Figura 4, ilustra as analises com base nas médias e nos pontos de corte clinicos para

a resiliéncia.
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Figura 4 - Classificacdo da resiliéncia dos cuidados

Baixa
12 (15.2%)

Alta
27 (34.2%)

Média
40 (50.6%)

B Baixa W Média W Alta
Critérios: Baixa <60% | Média 61-80% | Alta >80% do maximo (231 pts)

Fonte: Da autora.

A Figura 5, ilustra as analises com base nas médias e nos pontos de corte clinicos para

a resiliéncia em adultos.

Figura 5 - Escore dos fatores da resiliéncia em adulto, (n = 79)

100

% do Escore Maximo

Percepcao Futuro Competéncia Estilo Coeséo Recursos
e Si Planejado Social Estruturado Familiar Saciais

Linhas tracejadas: 60% (Baixa/Média) e 80% (Média/Alta)

TOTAL
RSA

Fonte: Da autora.
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A anélise de correlagdo de Spearman (Tabela 10) evidenciou associa¢Bes entre a
resiliéncia dos cuidadores e algumas variaveis contextuais. Observou-se correlagdo negativa
entre a resiliéncia e o tempo de internacdo da crianca (rho = -0,251; p = 0,025), indicando que
maiores periodos de hospitalizacdo estdo associados a reducdo dos niveis de resiliéncia.

Por outro lado, foram identificadas correlagdes positivas com o nimero de pessoas na
residéncia (rho = 0,223; p = 0,048) e com a renda familiar (rho = 0,302; p = 0,009), sugerindo
que contextos familiares mais amplos e melhores condi¢es socioeconémicas estdo
relacionados a maiores niveis de resiliéncia.

As demais variaveis analisadas, incluindo idade do cuidador, idade da crianca, nUmero
de atividades de cuidado, numero de contribuintes da renda e escolaridade, ndo apresentaram

correlacdes estatisticamente significantes asseciacbes-significativas:

Tabela 10 - Correlagdo entre variaveis numericas e resiliéncia dos cuidadores (ERA Total),

(n=79)
Variavel N  rho p-valor
Idade do cuidador 79 -0,104 0,363
Idade da crianga 79 -0,089 0,433

Tempo de internacédo (dias) 79 -0,251 0,025*
N° de pessoas na residéncia 79 0,223 0,048*
N° de atividades de cuidado 79 0,152 0,182
N° de contribuintesdarenda 79 0,039 0,732
Renda familiar 75 0,302 0,009**
Escolaridade do cuidador 76 0,159 0,171

Fonte: Da autora.
*p<0,05; **p<0,01.

Na comparacdo da resiliéncia segundo variaveis binarias (Tabela 11), ndo foram
observadas diferencas entre os grupos analisados. A resiliéncia ndo variou de forma
significativa em funcdo do sexo do cuidador, sexo da crianca, residir com a crianca, situacao
conjugal ou area de moradia, indicando que essas caracteristicas nao influenciaram de forma

isolada os niveis de resiliéncia.

Tabela 11 - Comparacéo da resiliéncia segundo variaveis binarias (Mann-Whitney), (n=79)

Variavel Grupo 1 (n; Mediana) Grupo 2 (n; Mediana) p-valor
Sexo do cuidador Masculino (10; 184,0) Feminino (69; 169,0) 0,918
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Sexo da crianca Feminino (43; 158,0) Masculino (36; 179,0) 0,419
Reside com a crianca Sim (75; 171,0) Né&o (4; 142,0) 0,353
Situacdo conjugal Sozinho (23; 164,0)  Acompanhado (56; 179,0) 0,216
Area de moradia Rural (11; 164,0) Urbana (68; 171,0) 0,372

Fonte: Da autora.

Por meio do teste de Kruskal-Wallis (Tabela 12), verificou-se que a resiliéncia diferiu
significativamente de acordo com a ocupacao do cuidador (H = 12,827; p = 0,002). Observou-
se maior mediana de resiliéncia entre cuidadores empregados , em comparagdo aos
desempregados e autdnomos, sugerindo influéncia da condicdo ocupacional sobre o desfecho.
As demais variaveis analisadas, incluindo vinculo com a crianca, etnia do cuidador, etnia da

crianca e motivo da internacdo, nao apresentaram diferencas (p > 0,05).

Tabela 12 - Comparacdo da resiliéncia segundo varidveis com trés ou mais categorias (Kruskal-
Wallis), (n=79)

Variavel N g H p-valor
Vinculocomacrianga 79 3 3,679 0,298

Etnia do cuidador 79 4 7,163 0,128
Etnia da crianca 79 4 5571 0,234
Ocupagdo do cuidador 78 2 12,827 0,002*
Motivo da internacdo 79 6 6,233 0,398

Fonte: Da autora.
*p <0,01.

Observou-se que melhores escores de qualidade de vida fisica das criangas estiveram
associados a maiores niveis de resiliéncia dos cuidadores, especialmente nos fatores Futuro
planejado (rho = 0,45; p < 0,001), Estilo estruturado (rho = 0,27; p = 0,0166), Coesdo familiar
(rho =0,27; p = 0,0168) e Recursos sociais (rho = 0,24; p = 0,0349), além de associa¢cdo com 0
escore total da ERA (rho = 0,25; p = 0,0266).

No dominio emocional, verificaram-se correlagBes positivas entre a qualidade de vida
da crianca e os fatores Futuro planejado (rho = 0,35; p = 0,0016), Coesao familiar (rho = 0,32;
p = 0,0037), Estilo estruturado (rho = 0,26; p = 0,0227), Recursos sociais (rho = 0,23; p =
0,0397) e ERA total (rho = 0,26; p = 0,0202). A variavel Percepcao de si apresentou correlacdo
negativa fraca e nao significativa (rho = -0,17; p = 0,1238).

Em relacdo a qualidade de vida social, observou-se associacdo significativa apenas com
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o fator Recursos sociais (rho = 0,23; p = 0,0421). As correla¢des com Estilo estruturado (rho =
0,20; p = 0,0714) e ERA total (rho = 0,20; p = 0,0767) foram fracas e ndo significativas,
sugerindo menor influéncia desse dominio sobre a resiliéncia dos cuidadores.

Ja a qualidade de vida escolar apresentou associacdes mais expressivas, especialmente
com os fatores Coesédo familiar (rho = 0,43; p < 0,001), ERA total (rho = 0,31; p = 0,0049),
Estilo estruturado (rho = 0,31; p = 0,0062), Futuro planejado (rho =0,27; p = 0,0152) e Recursos
sociais (rho = 0,27; p = 0,0142).

Considerando a qualidade de vida total da crianga, observaram-se associagdes positivas
com os fatores Futuro planejado (rho = 0,41; p < 0,001), Coesdo familiar (rho = 0,34; p =
0,0021), ERA total (rho = 0,33; p = 0,0027), Recursos sociais (rho = 0,32; p = 0,0040) e Estilo
estruturado (rho = 0,30; p = 0,0070), conforme apresentado na Tabela 13.

Tabela 13 - Correlacdo de Spearman entre dominios da qualidade de vida (PedsQL) e fatores

da ERA
Percepcéo Futuro Competéncia Estilo Coeséao Recursos ERA
QV da desi planejado social estruturado familiar sociais total
crianca Rho (p Rho (p Rho (p Rho (p Rho (p Rho (p
Rho (p valor)
valor) valor) valor) valor) valor) valor)
ovFisico 00L(= 045(p<  00L(p=  027(p=  027(p= o24(p= 2P°F
0,947) 0,001)*** 0,960) 0,016)* 0,016)* 0,034)* 0,026)*
Qv 017(p= 035(p=  005(p=  026(p= 032(p= 023p= 2%@
Emocional 0,123) 0,001)** 0,681) 0,022)* 0,003)** 0,039)* 6020)*
QV Social 005(p= 1018(p= 0,00 (p= 0,20 (p= 007(p= 023(p= 0,20(p
0,661) 0,105) 0,984) 0,071) 0,555) 0,042)* =0,076)
Qv 005(p= 027(p=  004(p=  031(p= 043(p< 027(p= 231
Escolar 0,688) 0,015)* 0,701) 0,006)** 0,001)***  0,014)* 6 004)**
0,01 (p= 0,04 (p = = - o= 0330
QV TOta| Y, (p - 0141 (p < ’ (p - 0130 (p - 0734 (p - 073 (p - -
0,950) 0,001)*** 0,712) 0,007)** 0,002)** 0,004)** 0,002)**

Nota: O fator Estilo Estruturado da ERA apresentou consisténcia interna muito baixa (o = 0,378), e os dominios
Emocional (a0 = 0,561) e Social (a = 0,535) do PedsQL também ficaram abaixo do ideal. Baixa confiabilidade
tende a atenuar coeficientes de correlacdo, de modo que as magnitudes observadas podem subestimar as
verdadeiras associacfes. Essas limitacGes devem ser consideradas na interpretacdo dos resultados.

Rho = coeficiente de correlacdo de Spearman; p valor = nivel de significancia estatistica (* p < 0,05; ** p < 0,01;
*** < 0,001).

Fonte: Da autora.

A regressdo hierarquica revelou que o modelo completo explicou 45% da variancia na
resiliéncia dos cuidadores (R2 = 0,45; R2 ajustado = 0,37). O Bloco 1, composto pelas variaveis

sociodemograficas do cuidador, explicou 10,8% da variancia da resiliéncia. O Bloco 2,
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referente as caracteristicas da crianca e da hospitaliza¢do, adicionou 9,8% a explicacdo do
modelo (AR? =0,098; p = 0,060). J4 o Bloco 3, correspondente a qualidade de vida da crianga,
contribuiu com um acréscimo significativo de 24,4% (AR? = 0,244; p < 0,001), representando
a principal contribuicdo explicativa.

No modelo final, a qualidade de vida da crianca (PedsQL total) mostrou-se o preditor
mais forte da resiliéncia do cuidador ( = 1,07; IC 95%: 0,66-1,48; p < 0,001). Isso indica que,
a cada aumento de 1 ponto na qualidade de vida da crianca, observa-se um aumento médio de
1,07 pontos na resiliéncia do cuidador, mantendo-se constantes as demais variaveis do modelo.

O tempo de internacdo apresentou associac¢do negativa significativa (p = -1,10; IC 95%:
-2,18 a -0,02; p = 0,047), evidenciando que cada dia adicional de internagdo esta associado a
uma reducdo média de 1,10 pontos na resiliéncia do cuidador.

Entre as variaveis sociodemograficas do cuidador, a escolaridade (p = 11,06; IC 95%:
1,59-20,53; p = 0,023) e o estado civil (acompanhado) (f = 14,99; IC 95%: 2,65-27,33; p =
0,018) também se mostraram preditores significativos, indicando que cuidadores com maior
nivel educacional e aqueles que vivem com parceiro(a) apresentam, em média, maiores niveis

de resiliéncia, Tabela 14.

Tabela 14 - Regresséo linear hierarquica para predicao da resiliéncia do cuidador (ERA Total)

Bloco Preditor B 1IC 95% p-valor
Bloco 1: Cuidador Idade do cuidador -0,125 [-0,936 ; 0,686] 0,759
Sexo do cuidador
o 5,793 [-11,778; 23,365] 0,512
(feminino)
Escolaridade do cuidador 11,055 [1,585 ; 20,526] 0,023*
Estado civil
14,989 [2,646 ; 27,332] 0,018*
(acompanhado)
Renda familiar 1,055 [-7,774;9,884] 0,812
Bloco 2: )
) o Idade da crianga -2,571 [-9,617 ; 4,474] 0,468
Crianca/Hospitalizacéo
Sexo da crianga
) 15,629 [4,667 ; 26,591] 0,006**
(masculino)
Tempo de internagdo
. -1,099 [-2,184;-0,015] 0,047*
(dias)
Bloco 3: Qualidade de vida PedsQL Total 1,072 [0,663;1,482] <0,001***

Nota: Embora parte da literatura recomende razdes mais conservadoras, como >10 participantes por preditor
(Peduzzi et al., 1996) ou formulas como N > 104 + p para testar o R? e N > 50 + 8p para testar preditores individuais
(Green, 1991), o presente modelo adotou o critério minimo de 5:1 (79 participantes para 9 preditores), conforme

parametro aceitavel estabelecido por Tabachnick e Fidell (1996) e Vittinghoff e Mcculloch (2007). Sugere-se que
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futuras investigagdes empreguem amostras maiores para confirmar a estabilidade dos coeficientes.
*p <0,05; ** p <0,01; *** p <0,001.

B: coeficiente de regressao ndo padronizado.

IC 95%: intervalo de confianca de 95%, estimado por bootstrap com 2000 replicacdes.

Fonte: Da autora.

5.2  Resultados qualitativos

Participaram da pesquisa 10 cuidadores. Em relacdo ao estado civil/situacdo conjugal,
observou-se predominéncia de participantes com companheiro(a), correspondendo a 80%
(N=8), enquanto 20% (N=2) relataram n&o possuir companheiro(a).

Em relacéo ao parentesco, observou-se predominancia de maes, correspondendo a 60%
(N=6) dos participantes, seguidas pelos pais, com 20% (N=2), e tia, com 10% (N=1).

Quanto a racga/cor, 60% (N=6) dos cuidadores declararam-se pardos e 40% (N=4) pretos.
Em relacdo a escolaridade, verificou-se maior frequéncia de participantes com ensino médio
completo, representando 60% (N=6), enquanto 40% (N=4) possuiam ensino fundamental.

Sobre o local de residéncia, 60% (N=6) residiam em outros municipios e 40% (N=4)
em Palmas. No que se refere a situagdo ocupacional, a maioria encontrava-se empregada ou
atuando como autbnoma, correspondendo a 90% (N=9), enquanto 10% (N=1) estavam
desempregados.

Em relacdo ao recebimento do beneficio Bolsa Familia, observou-se distribuicéo
equivalente entre os participantes que recebiam e os que ndo recebiam o beneficio, ambos com
50% (N=5). Quanto a renda familiar, predominou renda superior a dois salarios minimos,
representando 70% (N=7) da amostra, seguida por renda de um salario minimo, com 20%
(N=2), e auséncia de renda, com 10% (N=1).

A organizacdo e interpretacdo dos dados ocorreram conforme os pressupostos da analise
de contetdo tematica de Bardin (2016), seguindo as etapas de pré-analise, exploracdo do
material, codificacdo, categorizacdo e interpretacdo dos achados.

Inicialmente, foi realizada leitura flutuante e aprofundada de todas as entrevistas,
considerando os objetivos do estudo e a pergunta de pesquisa. A partir desse processo, foram
identificados 112 trechos significativos das falas dos participantes, compreendidos como
unidades de contexto, por representarem recortes relevantes das experiéncias vivenciadas
durante a hospitalizagéo infantil.

Posteriormente, iniciou-se a etapa de codificacdo. As unidades de contexto foram

analisadas individualmente e agrupadas conforme a proximidade de sentidos, originando 48
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codigos tematicos, compreendidos neste estudo como unidades de registro. Cada unidade de
registro foi acompanhada de sua respectiva justificativa analitica, demonstrando o motivo pelo
qual determinado trecho foi inserido naquele codigo especifico.

Ap0s a construcdo das unidades de registro, realizou-se o processo de categorizacao, no
qual os codigos com sentidos semelhantes foram reunidos em eixos teméaticos mais amplos.
Esse movimento analitico permitiu compreender padr@es, recorréncias e relagcdes presentes nas
vivéncias dos cuidadores durante internacéo das criancas.

Dessa forma, os 48 codigos foram agrupados em quatro categorias analiticas distintas

entre si, descritas de 1 a 4, elaboradas a partir das especificidades dos contetidos identificados:

Quadro 1. Categorias tematicas identificadas na analise qualitativa sobre a

hospitalizacao infantil e as vivéncias dos cuidadores

Categoria Nome da categoria Explicacéo da categoria

Categoria 1 Essa categoria aborda o0s sentimentos e
emoc0Oes que surgem durante a internacdo da
Aspectos emocionais da crianga|crianca. Nela, incluem-se manifestagcbes como
e da familia medo, tristeza, ansiedade, preocupacao,
saudade e inseguranca, vivenciadas tanto pela
crianca quanto pela familia.

Categoria 2 Essa categoria se refere as formas que a
crianca e a familia usam para lidar com a
Estratégias de enfrentamento  [situacdo dificil da internacdo. Ou seja, é 0 que
eles fazem para aguentar melhor o momento,
diminuir o medo e continuar seguindo em
frente.

Categoria 3 Essa categoria fala sobre quem esta ao lado da
crianca e da familia durante a internacdo e
como sdo essas relagdes. Inclui o apoio que
vem de pais, irmdos, avos, outros parentes,
amigos e até do trabalho ou da comunidade.

Rede de apoio e relacOes
familiares

Categoria 4 Essa categoria aborda tanto a relacdo da
crianga e da familia com os profissionais de
salde quanto as condicdes do ambiente
hospitalar durante a internagdo. Os aspectos da
estrutura fisica do hospital, como conforto,
organizacao e recursos disponiveis, que podem
influenciar a experiéncia vivenciada..

Relacdo com equipe e estrutura
hospitalar

Fonte: Da autora.
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5.2.1 Aspectos emocionais da crianca e da familia

A categoria “Aspectos emocionais da crianca ¢ da familia” reline as manifestagoes
afetivas, comportamentais e relacionais observadas durante o processo de hospitalizacédo
infantil. Os relatos evidenciaram que a internagdo repercutiu tanto sobre as criangas quanto
sobre seus cuidadores, produzindo sentimentos de medo, tristeza, ansiedade, preocupacéo,
saudade, inseguranca, irritabilidade, cansaco, insbnia e sofrimento emocional. No caso das
criancas, os cuidadores relataram que os primeiros dias de internacdo foram especialmente
dificeis, pois envolveram ruptura com o ambiente familiar, adaptacdo a rotina hospitalar,
afastamento de pessoas significativas e exposicéo a procedimentos desconhecidos. O desejo de
retornar para casa apareceu de forma recorrente nas falas, revelando dificuldade inicial de

adaptacdo ao hospital:

“[...] Mas quando nos chegamos aqui no hospital...ele chorava muito,
querendo ir embora [...] " (A3).

“[...] No comego, quando a gente chegou, ela falou: ‘vamos embora mde,
bora embora’ [...] ” (ES8).

“[...] Mae, eu quero ir para casa. Que hora que nos vamos [...] " (E1).

Essas manifestacdes indicam que o cuidador percebeu que o ambiente hospitalar se
tornou um espaco de estranhamento, restricdo e afastamento da rotina habitual crianga. O medo
do hospital também foi explicitado no relato de uma cuidadora, ao afirmar que a crianga:

“[...] ja tem medo de hospital [...] " (E1).

Além disso, alguns cuidadores perceberam mudangas comportamentais importantes apés a

internacdo, especialmente maior distanciamento emocional, tristeza e reducédo da interacéo:

“[...] E a gente comegou a reparar que ele ficou mais distante, um pouco
mais triste [...] " (E2).

“[...] Ele esta um pouco irritado devido as crises de colicas que ele esta

sentindo... fica mais quietinho [...] ” (E5).
Os sintomas fisicos, como célicas e desconfortos decorrentes do quadro clinico, também
repercutiram sobre o estado emocional infantil, favorecendo irritabilidade, introspecgédo e
diminuig&o da disposic¢ao para brincar ou interagir. A administragcdo de medicamentos apareceu

como outro elemento associado ao desconforto, especialmente quando a crianga demonstrava
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rejeicdo ao sabor ou a obrigacéo de toma-los:

“[...] O humor ndo é bom? Ndo, quando toma remédio que ndo gostar [...]

(E10).

No diario de campo, essa percepc¢édo foi reforcada quando a crianca relatou que “ndo
gosta de tomar o remédio, tem gosto ruim, a mae o repreende e diz que tem de tomar para ficar
bom logo e irem para casa” (D10). Esse registro evidencia que o tratamento, embora
necessario, também pode ser vivenciado pela crianga como experiéncia desagradavel, gerando
resisténcia, desconforto e tenséo na relagdo com o cuidador. Os procedimentos invasivos foram
outro nucleo importante de sofrimento emocional. As falas demonstraram medo, dor, choro e

estresse relacionados a punc¢des, curativos, cirurgias, sondas, drenos e acessos Venosos:

“[...] Sonda para comer...dreno na genitdlia, entdo incomodava muito
[...]centro cirurgico ele sempre ficava muito estressado [...] ” (E2).

“[...] Ele também chorava porque fica furando, furou a barriga dele [...]E
al ficava muito triste, porque doi [...] 7 (E3).

[...] “So no momento que tirar o curativo, eu acho que ela fica estressada
demais” [...] (AT).

Os registros do diario de campo reforgaram a intensidade dessas experiéncias. Em um
dos momentos observados, havia “hematomas no brago, e um acesso na central a direita”
(D11). Em outro episodio, “a técnica de enfermagem realizou a troca do acesso venoso,
procedimento referido como doloroso pela crianga, ocasionando intenso choro e interrupgao
momentdnea da entrevista pela mde para prestar conforto ao filho” (D19). Também foi
registrado que, diante da aproximacéo da pesquisadora, a crianca, “com olhar de medo, segurou
forte no brago da mae e ndo deixou eu me aproximar”, sendo necessario que a mée explicasse:
“ela ndo vai te furar ” (D11). Esses achados demonstram que o sofrimento infantil ndo se
restringiu a doencga, mas também esteve associado as intervengdes necessarias ao cuidado. As
experiéncias prévias desagradaveis permaneceram marcadas na memoria da crianca e da
familia, como observado no registro em que “a crianga me mostrou o machucado e disse que
ndo estd doendo, somente sentia dor quando apertava o local” (D17). Segundo o pai, 0
sofrimento estava relacionado a uma drenagem anterior realizada sem anestesia, momento em
que “ele gritou de dor, ao ponto de quase desmaiar” (D17).Além da dor e dos procedimentos,
a restricdo ao leito e a reducdo da mobilidade também foram associadas ao sofrimento

emocional. A impossibilidade de andar, brincar ou realizar atividades habituais intensificou
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sentimentos de tristeza e irritabilidade. Em contrapartida, a recuperacdo da mobilidade foi

percebida como sinal de melhora fisica e emocional:

“[...] A mudanca dele foi no comego, porque ele tinha que ficar mais parado
do que se movimentando... ficando um pouco mais estressado, mais triste

[...]" (E2).

No diario de campo, essa evolugdo também foi observada.: “jd anda pra todo lugar no
hospital”. Assim, a mobilidade apareceu como marcador simbdlico de recuperagéo, autonomia
e retomada parcial da infancia dentro do hospital. Os registros do didrio de campo também
evidenciaram repercussdes emocionais relacionadas a saudade dos irmé&os, da casa e da rotina
familiar. Uma crianca relatou “saudades dos irmaos” (D11). Em outro momento, foi registrado
que a crianca “olha para o celular e pede para mde me mostrar os irmdos dela, e diz que esta
com muitas saudades” (D8). Outro aspecto observado foi a preocupagdo com a autoimagem.
Em um registro, a crianca referiu que “o cabelo ndo estava bonito” (D20). Diante disso,
buscou-se acolhé-la emocionalmente, mostrando fotografias anteriores em que a pesquisadora
utilizava cabelo curto, reforcando a ideia de que o crescimento aconteceria novamente. Apds a
interacdo, foi registrado que “a crianca pareceu entender e sorriu” (D20). Esse episodio
demonstra que a hospitalizacdo pode afetar ndo apenas o corpo fisico, mas também a forma
como a crianga percebe sua aparéncia, sua identidade e sua autoestima.Apesar das repercussdes
negativas, nem todas as criangas apresentaram sofrimento intenso durante a internacdo. Alguns
cuidadores relataram adaptacdo mais tranquila ao ambiente hospitalar, com manutencdo de

comportamentos semelhantes aos observados em casa:

“[...] Achei que ela ficaria mais estressada por ficar aqui o tempo todo, mas
ela ta de boa. Ta relaxada [...] " (E7).

“[...] Ela continua tranquilinha, porque ela é assim em casa... continua bem
alegre, bem animada, como ela é [...] " (E4).

Esses relatos sugerem que a resposta emocional a hospitalizagdo variou conforme a
condicdo clinica, experiéncias anteriores, apoio recebido, temperamento da crianca e forma
como o cuidado foi conduzido. Em relagdo aos cuidadores, a hospitalizagdo infantil foi
vivenciada como experiéncia de intenso sofrimento emocional. Os relatos demonstraram
preocupacdo com o diagnostico, medo de agravamento, ansiedade diante da espera por

respostas, sensagdo de impoténcia e desgaste fisico decorrente da permanéncia no hospital:

“/...] Eu ja passei por momentos muito dificeis no hospital... eu tava lutando
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entre a vida e a morte” (El).
“[...] Nos primeiros dias foi bem preocupante” [...] (E3).
“[...] Cara, eu td me sentindo um pouco agoniado” [...] (E5).

“[...] A gente fica preocupado. Ela est4d com alguma doenca grave, né? Ter
que fazer algum procedimento [...] " (E6).
O medo da perda da crianca apareceu com forca em alguns relatos, especialmente

quando associado a vivéncias anteriores de adoecimento e morte:

“[...] Perdi um ha sete anos [...] O medo também, a preocupacao [...] " (ES8).

O diario de campo reforcou essa dimensao ao registrar que uma cuidadora afirmou ter
“medo de algo muito grave” (D6). Em outro episodio, observou-se “medo da filha morrer”,
sendo registrado que a mée ‘“‘foi no banheiro chorar e pedir a Deus misericordia, e que ndo
levasse outra filha” (D8). Também foi registrado que, “até chegar a entrar no hospital, foram
meses de angustia, incerteza e medo”’; durante o relato, “a mae comegou a chorar”, sendo
questionada pela crianca: “mamde, por que esta chorando?”, respondeu: “de felicidade, filha”
(D14). Os cuidadores também relataram tentativas de controlar ou esconder o proprio

sofrimento para ndo transmitir inseguranga a crianca:

“[...] Eu sai de perto dela. Fui até o banheiro, chorando...eu ndo queria
mostrar para ela tristeza [...] ” (ES).

“[...] distrair um pouco pra ver se eu consigo passar a minha ansiedade e
ndo passar a minha ansiedade pra ela [...] ” (E7).

Esse esforco de protecdo emocional revela que o cuidador também assume a fungéo de
mediador afetivo da hospitalizacdo, buscando sustentar a crian¢ca mesmo quando se encontra
fragilizado. O desgaste fisico e emocional foi recorrente nas entrevistas, principalmente em
decorréncia da privacao de sono, da permanéncia continua no hospital e da preocupacdo com

outros filhos ou familiares que ficaram em casa:

“[...] Eu ja dei febre aqui, ja fiquei doente, mas estou bem” [...] (E6).
“[...] Preocupada... porque eu fico lembrando meus meninos [...] " (ES).
“[...] Mais cansada, muita dor, insonia [...] " (E10).

Os relatos também evidenciaram sentimentos de fragilidade diante da dor da crianca:
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“[...] A gente ¢ pai, as vezes se sente durdo. Ontem mesmo eu comecei a

chorar [...] 7 (E5).
De maneira complementar, o diario de campo registrou que, quando a crianga “come¢a
a gritar de dor e chora bastante, o pai a coloca no colo, em um ato de protecéo, e tenta acalma-
la ” (D5). Em outro momento, o pai relatou que “0 que mais doi nele € ver o filho sentindo dor
e ndo poder fazer nada”, sendo observado que ele “lacrimejava e segurava o choro”
(D5). Também foram observados sentimentos de culpa relacionados ao adoecimento infantil.
No diario de campo, a avd mencionava ndo saber como a crianga “pegou os bichos”, sendo
observado “um sentimento de culpa imenso” (D20). Esse achado revela que, além da
preocupacdo com o tratamento, alguns familiares atribuem a si mesmos responsabilidade pelo
adoecimento, o que pode intensificar o sofrimento psiquico.Em situacdes de maior gravidade,
a sobrecarga emocional tornou-se ainda mais evidente. Em um dos registros, a cuidadora relatou
que a filha havia piorado e seria encaminhada para a UTI, afirmando que “ndo estava
suportando o processo” (D12). Tratava-se de uma mée que permanecia “hd mais de 30 dias
ali, sozinha, vindo de outro municipio, sem parentes ou amigos para dar suporte, vivendo
intensamente todos os dias com a sua filha, na esperanca de alta” (D12). Ap0s acompanha-la
até a porta da UT]I, foi registrado que “naquele momento ndo tinha mais choro nem lagrimas,
apenas saiu um obrigado” (D12). Esse episédio expressa um sofrimento que ultrapassa a
verbalizacdo, revelando exaustdo emocional e limite subjetivo diante da hospitalizagéo

prolongada.

5.2.2 Estratégias de enfrentamento

A categoria “Estratégias de enfrentamento” compreende os recursos utilizados pelos
cuidadores para lidar com as demandas emocionais, praticas e relacionais da hospitalizacao
infantil. Os achados revelaram que, diante da dor, da incerteza e da vulnerabilidade, os
familiares mobilizaram diferentes formas de enfrentamento, incluindo espiritualidade, fé,
esperanga, aceitacdo, paciéncia, racionalizacdo, autocontrole emocional, distragdo, protecao
afetiva e esforgo para transmitir seguranca a crianca.A espiritualidade e a fé emergiram como
importantes recursos de sustentacdo emocional. Para alguns cuidadores, recorrer a Deus foi uma

forma de buscar forca, esperanca e sentido diante do sofrimento:

“[...] Mas eu pe¢o muito a Deus que Deus me dé muita forga...por isso que
eu estou de pé com meus filhos [...] 7 (A1).

“[...] S6 conversar com Deus mesmo, peco pra restaurar a saude dela... Ndo
pode nem pensar o pior [...] ” (E6).
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“[...] E com fé pai ela vai sair boa daqui [...] ” (E7).

O diario de campo também evidenciou a espiritualidade como recurso de enfrentamento.
Em um dos registros, a cuidadora afirmou “que tudo passe, que gragas a Deus a filha estd indo
muito bem” (D7). Em outro momento, mostrou a Biblia e disse: “o que estd aqui me fortalece”
(D8). Esses registros indicam que a fé funcionou como apoio simbdlico e emocional,
favorecendo a manutencao da esperanca diante da incerteza clinica. Além da espiritualidade, a
racionalizacdo apareceu como uma estratégia importante para manter o equilibrio emocional.
Alguns cuidadores demonstraram tentar compreender a situacdo de forma objetiva,

distinguindo o que poderia ou ndo ser controlado:

“[...] Eu ndo vou me desesperar e aguentar o que vai acontecer [...] ” (E2).

“[...] Eu vejo o problema, tem solu¢cdo? Tem. N&o tem solu¢do? N&o posso
fazer nada. Eu ndo vou ficar batendo a cabe¢a no prego que esta torto [...] ”

(E2).

Essas falas demonstram uma tentativa de organizar cognitivamente a experiéncia,
reduzindo o impacto emocional da incerteza e favorecendo uma postura funcional diante das
demandas do cuidado. A aceitacdo da situacdo e a paciéncia também foram identificadas como
formas de enfrentamento. Para alguns cuidadores, suportar o processo era percebido como

condicdo necessaria para a melhora da crianca:

“[...] Mas é questdo mesmo que tem que aguentar, né? Para ela melhorar,
tem que suportar [...] " (E7).

“[...] E se eu ficar chateada vai so piorar a situagdo, né? Ndo vai resolver
nada. Entéo € ficar com paciéncia e esperar o processo. E, uma tranquilidade

[.]" (E4).

“[...] Entdo, é uma coisa que eu ndo posso me deixar abalar com qualquer
coisa” [...] " (E2).

Entretanto, a aceitacdo ndo significou auséncia de sofrimento. Pelo contrario, os relatos
mostraram que a paciéncia convivia com angustia, ansiedade e desejo de alta hospitalar:

“[...] Eu estou ansiosa, quero ir embora [...] " (E7).

No diario de campo, essa ambivaléncia foi evidenciada quando a cuidadora afirmou que
“ndo estava suportando o processo” (D12), revelando que as estratégias de enfrentamento

podem se fragilizar diante da internacéo prolongada, da piora clinica e da auséncia de rede de
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apoio. Outra estratégia recorrente foi o esforco para transmitir tranquilidade a crianca. Mesmo
vivenciando medo e ansiedade, os cuidadores procuravam controlar suas emogdes para ndo

intensificar o sofrimento infantil:

“[...] Eu tento ficar tranquilo e passar tranquilidade pra ele pra ele se
acalmar, porque eu fico imaginando o que néo t4 facil pra mim e o que nédo
td facil pra ele [...] ” (E5).

Essa postura também apareceu nos registros do diario de campo, quando a cuidadora
relatou que “sente um vazio, que ja chorou tudo que podia chorar, e que agora ela tem que
sorrir para que a filha, mesmo a filha perdendo a visdao, possa ouvir sua risada” (D16). O
relato expressa uma forma de enfrentamento baseada na sustentacdo emocional da crianca,
ainda que o cuidador esteja vivenciando esgotamento.Alguns participantes também relataram
adotar postura de firmeza ou rigidez emocional diante da necessidade de tomar decisdes dificeis
relacionadas ao cuidado da crianga. Essa atitude parece funcionar como mecanismo de protecao

e manutencdo da funcionalidade em contextos de sofrimento:

“[...] Eu sou um pouco frio nessa situagdo... porque, infelizmente, as vezes a

gente tem que tomar uma decisdo na raga ali, com sangue no olho [...] ” (E2).

Nessas falas, observa-se que o cuidador assume uma postura de firmeza para sustentar
decisbes necessarias, mesmo quando a crianca manifesta resisténcia. Essa estratégia, embora
funcional, também pode representar tentativa de contencdo do préprio sofrimento. A
compreensdo da tristeza como parte da vida também apareceu como forma de elaboracéao

emocional:

“[...] Mas a tristeza também é parte da vida. E uma felicidade. E por ai vai
[...]"7 (E2).

No diario de campo, foram observados sinais de esgotamento emocional e possivel
bloqueio afetivo decorrentes da vivéncia prolongada do sofrimento, como no registro: “Ela
disse que nem consegue mais chorar, e que ouviu de uma pessoa que ela era muito fria” (D15).
Esse achado sugere que, em alguns casos, a aparente frieza pode representar uma resposta
defensiva diante da sobrecarga emocional. Além disso, alguns cuidadores recorreram a distracdo

como forma de manejar a ansiedade e auxiliar a crianc¢a na adaptacdo ao ambiente hospitalar:

“[...] vou ld na brinquedoteca com ela, ando com ela também para distrair
um pouco para ver se eu consigo passar a minha ansiedade [...] ” (E7).
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Essa fala evidencia que os espacos ludicos e as atividades de circulacdo pelo hospital
podem funcionar como recursos de enfrentamento tanto para a crianga quanto para o cuidador,

reduzindo a tensdo da internacéo e favorecendo momentos de alivio emocional.

5.2.3 Rede de apoio e relagdes familiares

A categoria “Rede de apoio e relagdes familiares” evidencia a importancia do suporte
familiar, social e institucional durante a hospitalizacao infantil. Os relatos demonstraram que a
presenca de familiares, amigos, companheiros e pessoas significativas contribuiu para reduzir
a sobrecarga emocional dos cuidadores e favorecer a reorganizacao da rotina. Por outro lado, a
auséncia de apoio, o afastamento geografico e a concentracdo do cuidado em um Unico
acompanhante intensificaram sentimentos de soliddo, cansaco e vulnerabilidade. Em alguns
casos, 0s cuidadores relataram contar com apoio de familiares no cuidado com a crianga

hospitalizada, nas tarefas domésticas e na assisténcia aos outros filhos:

“[...] Ele é um pai maravilhoso... A mocinha me ajuda dentro de casa [...] ”
(EL).

“[...] Tenho uma rede de apoio, minha mée e minha ex-sogra. Tem minha
irmd que vem me ajudar [...] " (E4).

“[...] A gente tem o apoio de uma tia da minha esposa...a gente tem o apoio,
assim, do nosso servico [...] " (E5).

Esses relatos demonstram que a rede de apoio favorece o revezamento no cuidado,
possibilita descanso, auxilia na organizacéo familiar e reduz o impacto emocional da internacao.
O apoio do ambiente de trabalho também apareceu como elemento importante, indicando que
0 suporte institucional e social pode contribuir para o enfrentamento da hospitalizacéo:

“[...] a gente tem o apoio, assim, do nosso servigo [...] ” (E5).

Entretanto, nem todos os cuidadores possuiam rede de apoio estruturada. Em alguns
relatos, a soliddo apareceu de forma marcante, especialmente entre acompanhantes vindos de

outros municipios ou sem familiares préximos na cidade:

“[...] Ndo tem ninguém, ninguém, ninguém, mesmo é so nos dois mesmo, ele
trabalha em dois empregos [...] " (E9).

“[...] E eu fico aqui sozinha, ndo tem ninguém aqui na cidade, ndo tenho
amigo, ndo tenho familia [...] " (E3).
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“[...] Nao conhego ninguém aqui [...] " (E6).

O diario de campo reforgou essa dimensdo ao registrar que uma cuidadora estava
“sozinha, vindo de outro municipio... que ja ndo conheciam ninguém em Palmas” (D6). Em
outro episadio, foi descrita a situacdo de uma mée que permanecia “hd mais de 30 dias ali,
sozinha, vindo de outro municipio, sem parentes ou amigos para dar suporte” (D12). ESSeS
registros demonstram que a auséncia de rede de apoio intensifica a sobrecarga emocional e
fisica, principalmente em internacBes prolongadas.A hospitalizacdo também exigiu
reorganizacdo da dindmica familiar, especialmente quando havia outros filhos sob
responsabilidade do cuidador. A separacdo temporaria dos demais membros da familia gerou

saudade, preocupacéo e sofrimento:

“[...] O pequenininho, eu deixei com a minha mde e o meu marido [...] ” (E3).

[...]7 “A saudade do meu pequenininho de trés aninhos. Ele foi pra Fazenda
hoje com tio” [...] ” (ES).
Essas falas demonstram que a hospitalizacéo infantil ndo afeta apenas crianga-cuidador,
mas mobiliza toda a organizacao familiar. Em alguns casos, o cuidado ficou concentrado em

apenas um acompanhante principal, com participacdo limitada de outros familiares:

“[...] S0 o pai dela que veio ficou um dia, né! [...] " (E9).

“[...] E 56 eueamdedele... [...] Ai de vez em quando minha mde pode vir
[..]" (E2).

A participacdo limitada da familia pode aumentar o desgaste do cuidador que permanece
no hospital, especialmente quando a permanéncia € prolongada e ndo ha possibilidade de
revezamento. No que se refere as relagdes interpessoais das criangas, os relatos indicaram que,
mesmo no ambiente hospitalar, elas mantinham interesse por interacdo, brincadeiras e vinculos

com outras crian(;as:
“[...] na escola, onde ela vai, ela interage bem [...] ” (E4).
“[...] tem a coleguinha do lado ai, a “amizadizinha” do outro [...] ” (E7).

“[...] se tiver um coleguinha do lado, ela brinca [...] " (ES8).

Esses achados indicam que a convivéncia com outras criangas e a possibilidade de
brincar podem amenizar o isolamento decorrente da internacdo, favorecendo adaptacéo

emocional e manutencéo de aspectos proprios da infancia.
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5.2.4 Relacdo com a equipe de salde e estrutura hospitalar

A categoria “Relacdo com a equipe de satide e estrutura hospitalar” contempla as
percepcOes dos cuidadores sobre o acolhimento, a comunicagéo, a assisténcia prestada pelos
profissionais e as condigfes materiais e organizacionais do ambiente hospitalar. Os relatos
revelaram avaliacOes positivas sobre o cuidado recebido, especialmente quando associado a
atencdo, carinho e comunicacdo clara, mas também apontaram fragilidades relacionadas a
postura de alguns profissionais, a disponibilidade de materiais, a alimentacéo, a resolutividade
diagndstica e a presenca de recursos ludicos. De modo geral, muitos cuidadores avaliaram
positivamente o acolhimento e o atendimento oferecido pela equipe de salde. As falas

destacaram atitudes de atencéo, respeito, carinho e cuidado humanizado:

“[...] momento que eu cheguei até agora, as que sairam e as que
entraram...trata todo mundo bem ...100% [...] " (ES).

“[...] Todo mundo que realmente da atengdo, vem e faz um trabalho muito
bem feito, com carinho [...] " (E2).

“[...] Achei bem acolhedor [...]” (E9).

O diario de campo também evidenciou situacdes de acolhimento por parte da equipe.
Em um dos registros, a profissional se aproximou da crianga, sorriu e disse: “s6 vou colocar
remedinho aqui, num vai furar ndo” (D3). Ap6s a explicacdo, a crianca “pareceu aliviada e
deu sorriso”, sendo ainda acolhida pela profissional com a fala: “eu amo seu sorriso” (D3).
Esse episodio demonstra que a comunicacao simples, afetiva e adequada a compreensao infantil
pode reduzir o medo e favorecer a sensacdo de seguranca. A comunicacdo médica também foi
valorizada pelos cuidadores, especialmente quando envolvia explicacBes sobre o quadro clinico
e os procedimentos realizados:

“[...] O cirurgido que estava aqui hoje...ele vem passar pra mim todo o

relatorio [...] " (E2).

Esse tipo de comunicagdo contribui para diminuir a inseguranca dos familiares, pois
oferece informagfes mais claras sobre a evolugédo clinica da crianga e o plano terapéutico.
Apesar das avaliagbes positivas, alguns cuidadores relataram experiéncias negativas com
determinados profissionais, especialmente relacionadas a comunicacdo considerada

inadequada, postura pouco acolhedora ou agressividade na forma de explicar a situagao:
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“[...] Tem uma ou outra que é mais fechada [...] ” (E4).
“[...] tem uns que deixam a desejar [...] " (ES).

“[...] outros sdo muito agressivos no jeito de falar ou de vir tentar explicar o
que a crianga tem [...] " (E10).

Essas falas revelam que a qualidade da relagédo com a equipe ndo depende apenas da
realizag&o técnica do cuidado, mas também da forma como as informagdes sdo comunicadas e
de como os profissionais acolhem as davidas, medos e fragilidades das familias.Alguns
cuidadores também expressaram receio em verbalizar insatisfagdes ou criticas durante a

internacéo:
“[...] Euvejo que falta, mais a gente tem medo de falar [...] " (ES5).

Esse dado sugere uma relacdo assimétrica entre familiares e servigo de salde, em que 0
cuidador pode sentir insegurancga para questionar ou reivindicar melhorias, possivelmente por
medo de repercussdes no cuidado da crianga. No que se refere a estrutura hospitalar, os
participantes apontaram dificuldades relacionadas a disponibilidade de materiais e a

organizacédo do servigo:

“[...] Porque aqui a gente ja teve que comprar algumas coisas que estavam

em falta [.../. 4 gente passava dois, trés dias sem material estéril [...] ” (E2).

A falta de materiais foi percebida como fragilidade do servico e pode gerar inseguranca

nos cuidadores, especialmente quando associada a continuidade dos procedimentos e ao
cuidado da crianga. A alimentacdo hospitalar também apareceu como ponto de insatisfacéo,

principalmente em relacdo ao sabor e a aceitacdo pelas criancas:

“[...] E a outra coisa seria o tempero da comida... tenebrosa [...]. A televisdo
seria algo bom se funcionasse [...] ” (E4).

“[...] E ndo estou sentindo bem com a cara da comida |[...]” (E7).

O diario de campo corroborou essa percepgdo ao registrar que uma mae relatou que
“nem recebeu alimento, pois disse que a filha ndo conseguia comer, sem sal” (D7). Esse achado
indica que aspectos aparentemente simples da rotina hospitalar, como alimentacdo, interferem
na experiéncia de internacdo e na percepcdo de cuidado.Outro aspecto recorrente foi a
expectativa por maior resolutividade diagndstica e agilidade na realizacdo de exames. Os

cuidadores demonstraram preocupagdo com a demora em identificar a causa do problema e
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desejo de respostas mais firmes:

“[...] procurar saber o que realmente pode solucionar o problema da crianga

[..]” (E7).
“[...] Dar uma resposta mais firme pra gente. Mais segura [...] " (ES).

“[...] botar mais rapido esse negocio desses exames pra saber a causa logo
[..]" (E6).

Essas falas demonstram que a incerteza diagnostica intensifica a ansiedade dos
cuidadores e reforca a necessidade de comunicacdo clara, acompanhamento continuo e
explicacOes acessiveis durante a internacdo.O diario de campo também registrou situacdes de
tensdo na relacdo entre cuidador e condutas assistenciais, como no episddio em que a mae
referiu que a crianca “estava piorando as lesdes e foi quando ela ndo deixou mais passar
pomada” (D7). Esse registro demonstra que, quando ha percepcéo de piora ou falta de resposta
ao tratamento, a confianca no cuidado pode ser fragilizada, tornando ainda mais necessaria a
escuta qualificada e a orientacdo da equipe. Outro ponto crucial foi que os cuidadores sugeriram
a inclusdo de recursos ludicos e melhorias no ambiente hospitalar como estratégias para

favorecer o bem-estar da crianga:

“[...] Seria bom se tivesse aquele jogo de memoria [...] ” (ES).
“A televisdo seria algo bom se funcionasse” (E4).

Essas sugestdes indicam que o cuidado hospitalar, para além dos aspectos clinicos, deve
considerar as necessidades emocionais, recreativas e relacionais da crianca. Recursos ladicos
podem favorecer adaptacdo, reduzir o estresse e contribuir para uma experiéncia de

hospitalizacdo mais humanizada.

6 DISCUSSAO

Os resultados evidenciaram predominancia de cuidadoras do sexo feminino, observou-
se que os cuidadores apresentavam escolaridade predominantemente até o ensino médio, e
condicBes socioecondmicas vulneraveis, perfil semelhante ao descrito por Oliveira et al. (2025)
em estudo com familiares de criangas hospitalizadas. Mais do que caracterizar a amostra, esses
achados sugerem que a experiéncia da hospitalizagéo infantil permanece fortemente sustentada
pelo trabalho de cuidado desempenhado pelas mulheres. A centralidade materna identificada

nesta investigagdo evidencia a permanéncia de padrdes socioculturais que atribuem as mulheres
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a responsabilidade prioritaria pelo cuidado dos filhos, especialmente em situagBes de
adoecimento. Essa organizacao do cuidado ndo decorre de caracteristicas naturais, mas de uma
construcdo histérica e social que associa o feminino as atividades de protecdo e assisténcia,
resultando em maior sobrecarga fisica e emocional para as mées e cuidadoras principais
(HIRATA; KERGOAT, 2007; HIRATA, 2020).

Durante a hospitalizagdo, as maes frequentemente assumem a permanéncia continua
junto a crianca, reorganizam a rotina familiar, interrompem atividades laborais e acumulam
responsabilidades relacionadas ao tratamento, a comunicacdo com a equipe de saude e ao
suporte emocional da crianca. Embora essa proximidade favoreca o vinculo e a participacdo no
processo terapéutico, também amplia a exposi¢do a situacdes de estresse e sobrecarga, podendo
repercutir negativamente sobre sua salde fisica e emocional (JEROFKE-OWEN et al., 2022;
VASCONCELLOS et al., 2021).

Os relatos das participantes evidenciaram que a hospitalizacéo infantil repercutiu para
além do adoecimento da crian¢a, impondo as cuidadoras o afastamento do domicilio, da rotina
familiar e de suas redes de apoio. Considerando que a maioria dos cuidadores participantes
residia em municipios distintos de Palmas, a internacdo em um hospital de referéncia implicou
deslocamento para a capital e permanéncia prolongada longe do ambiente familiar. Nas
entrevistas, algumas maes relataram permanecer sozinhas durante todo o periodo de internacéo,
sem familiares ou pessoas conhecidas que pudessem oferecer suporte, assumindo integralmente
0 cuidado da crianca. Os resultados podem ser compreendidos a luz de Nadarajah et al. (2024),
que evidenciaram que a hospitalizacdo infantil, sobretudo quando exige deslocamento para
centros especializados, aumenta a sobrecarga dos cuidadores em decorréncia do afastamento da
residéncia, da interrupcdo das atividades laborais, do aumento das despesas e da reducdo da
rede de apoio social.

A elevada proporcdo de familias com baixa renda e beneficiarias de programas de
transferéncia de renda observada neste estudo evidencia um contexto de fragilidade social que
pode influenciar a forma como a hospitalizacéo infantil € vivenciada. A restricdo de recursos
financeiros impde desafios adicionais aos cuidadores, como afastamento do trabalho,
dificuldades para custear transporte, alimentagéo e outras despesas relacionadas ao tratamento,
favorecendo maior sobrecarga emocional e reorganizacdo da dindmica familiar. Estudos
apontam que a hospitalizacdo da crianca provoca repercussdes significativas na rotina da
familia, desencadeando sofrimento, angustia e alteracdes nas relacfes familiares, enquanto a
reducdo da renda e a necessidade de abandonar atividades laborais para assumir o cuidado

intensificam a vulnerabilidade social e dificultam o enfrentamento do processo de adoecimento
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(PONTES et al., 2022; SOUZA et al., 2023).

Lin et al. (2023) identificaram que o cuidado de criancas com condigdes complexas é
exercido predominantemente por mulheres e individuos com menor escolaridade,
caracteristicas associadas a maiores demandas fisicas, emocionais e financeiras. De forma
semelhante, os achados deste estudo sugerem que as exigéncias impostas pela hospitalizagdo
se sobrepdem a condi¢Bes sociais previamente desfavoraveis, ampliando os desafios
relacionados a reorganizacdo da rotina familiar, a continuidade do cuidado e a mobilizacéo de
redes de apoio.

Essa compreensdo pode ser ampliada a partir do Modelo Bioecoldgico do
Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner e Morris (2006), que propde que o0
desenvolvimento humano e o0s processos de adaptacdo sdo influenciados pela interacdo continua
entre o individuo e os multiplos contextos nos quais esta inserido. Nessa perspectiva, fatores
como renda, escolaridade, condi¢des de trabalho e acesso aos servicos de salde ndo constituem
apenas caracteristicas individuais ou familiares, mas elementos contextuais capazes de
influenciar as oportunidades, os recursos disponiveis e as estratégias mobilizadas para enfrentar
situacOes adversas.

A expressiva participacdo dos familiares nas atividades assistenciais refor¢a o0s
principios do cuidado centrado na crianga e na familia, que reconhecem os cuidadores como
parceiros fundamentais da equipe de saide (GWAZA; MSISKA, 2022; SOUZA et al., 2023).
Essa perspectiva amplia a compreensdo da hospitalizacdo infantil como uma experiéncia
compartilhada, na qual as necessidades da crianca e de seus familiares devem ser consideradas
de forma integrada no planejamento do cuidado.

A predominancia de cuidadores autodeclarados pardos observada neste estudo
acompanha o perfil demogréafico do estado do Tocantins. De acordo com o Censo Demografico
de 2022, a populacdo tocantinense é majoritariamente composta por pessoas que Se
autodeclaram pardas, correspondendo a 62,2% dos habitantes do estado. Esse achado reflete a
composicao populacional local e deve ser interpretado a luz das desigualdades sociais e raciais
historicamente presentes no contexto brasileiro, as quais podem influenciar as condigdes de
vida, 0 acesso aos servicos de salde e os desfechos em salde. Evidéncias internacionais
demonstram que criancas afrodescendentes na América Latina e no Caribe apresentam piores
indicadores de saude, nutricdo e bem-estar, reforcando a necessidade de politicas publicas
orientadas pela equidade e pela redugéo das iniquidades em sadde infantil (COSTA et al., 2022;
UNITED NATIONS CHILDREN'S FUND, 2023).

Observou-se maior frequéncia de criangas com cinco anos de idade entre 0s
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participantes do estudo. Entretanto, esse resultado deve ser interpretado considerando o recorte
etario adotado, que incluiu exclusivamente criancas de cinco a sete anos, podendo refletir a
distribuicdo da amostra durante o periodo de coleta de dados, sem permitir inferéncias sobre a
distribuicéo etaria das hospitalizacdes na populacédo pediatrica, achado que pode refletir uma
fase do desenvolvimento caracterizada pela ampliagdo das interagdes sociais, do processo de
autonomia e da exposicdo a diferentes ambientes de convivéncia. Mais do que uma
caracteristica da amostra, esse resultado sugere que fatores bioldgicos, comportamentais e
ambientais podem influenciar o risco de adoecimento e hospitalizacdo nessa faixa etéria,
reforcando a importancia de a¢des preventivas voltadas a primeira infancia (ANDRADE;
LIMA; ANDRADE, 2023; ALVES et al., 2026).

No presente estudo, verificou-se predominio de internacGes por condicdes agudas,
especialmente relacionadas a doencas infecciosas/inflamatdrias, causas externas, doencas
respiratdrias e gastrointestinais. Esse achado € consistente com o perfil epidemiol6gico descrito
por Purri et al. (2025), que, ao analisarem as hospitalizac6es pediatricas no Brasil entre 2013 e
2024, identificaram as doengas respiratorias como a principal causa de internacao entre criancas
de 5 e 9 anos, evidenciando a predominancia de agravos agudos nessa faixa etéria.

Assim, os resultados reforcam que os impactos da hospitalizacdo pediatrica extrapolam
a natureza da doenca que motivou a internacdo, evidenciando que a propria experiéncia do
ambiente hospitalar e as mudangas impostas a rotina infantil sdo capazes de comprometer a
qualidade de vida da crianca e mobilizar significativamente os recursos de enfrentamento e
resiliéncia de seus cuidadores. Nesse cenario, a diversidade independente entre aguda ou
crénica, amplia as demandas assistenciais e pode repercutir diretamente no bem-estar infantil
e na dindmica familiar, destacando a importéncia de uma atencdo integral, humanizada e
articulada entre os diferentes niveis de atencdo a satde, com foco na minimizacao dos impactos
fisicos, emocionais e sociais decorrentes da hospitalizacdo (ALVES et al., 2026).

Os resultados evidenciaram qualidade de vida global classificada como média entre as
criancas hospitalizadas, indicando que a experiéncia da hospitalizacdo repercute para alem das
manifestacdes clinicas da doenca e alcanga diferentes dimensdes do desenvolvimento infantil.
Esse achado corrobora estudos nacionais e internacionais que demonstram reducdo da
qualidade de vida relacionada a saide em criancgas submetidas a hospitalizagdo ou convivendo
com condigdes cronicas, especialmente em decorréncia das limitagfes impostas a rotina, a
participacdo social e ao bem-estar emocional (KLATCHOIAN et al., 2008; XAVIER et al.,
2024).

No contexto deste estudo, a classificacdo média da qualidade de vida sugere que, embora
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as criancas estivessem expostas as adversidades da hospitalizagdo, também contavam com
recursos capazes de minimizar seus impactos. Os achados qualitativos destacaram a presenca
dos cuidadores, o apoio familiar, a esperanca em relacdo ao tratamento e o acolhimento da
equipe de saude como fatores que favoreceram a adaptacdo da crianca ao ambiente hospitalar.
Esses resultados corroboram os principios do cuidado centrado na familia, segundo os quais a
participacdo ativa dos familiares, a comunicagéo efetiva e o estabelecimento de uma relagéo de
parceria com os profissionais de saude contribuem para reduzir o sofrimento emocional,
fortalecer o enfrentamento da hospitalizacdo e promover melhores desfechos para criancas e
suas familias (SHIELDS et al., 2012; HODGSON et al., 2024).

Entre os dominios avaliados, o aspecto escolar apresentou 0 maior comprometimento.
Esse resultado sugere que a hospitalizacdo interfere significativamente na participacdo da
crianca em atividades educacionais e sociais, repercutindo ndo apenas no aprendizado formal,
mas também nas oportunidades de convivéncia, pertencimento e desenvolvimento social. A
elevada frequéncia de faltas escolares observada neste estudo reforga essa interpretacdo e
converge com evidéncias que apontam a interrup¢do da rotina escolar como uma das principais
consequéncias da hospitalizacdo pediatrica (PERTENCE; KOHLSDORF, 2020; SILVA et al.,
2021).

Sob a perspectiva bioecolégica de Bronfenbrenner e Morris (2006), a escola constitui
um importante microssistema do desenvolvimento infantil, favorecendo a construgdo de
vinculos, a participacdo social e o desenvolvimento da autonomia. Assim, o afastamento
temporario desse ambiente pode limitar experiéncias fundamentais para a crianc¢a, produzindo
repercussdes que ultrapassam o periodo da internacao.

Os achados qualitativos corroboram essa interpretagdo ao evidenciarem relatos de
saudade dos colegas, das atividades escolares e da rotina cotidiana. Para as criangas e seus
cuidadores, a escola foi frequentemente associada a um espac¢o de interacdo, aprendizado e
convivéncia, reforcando seu papel na promogdo do bem-estar infantil. Nesse sentido,
Korpershoek et al. (2020) evidenciam que a escola representa um importante espaco de
convivéncia e socializacdo, contribuindo para o fortalecimento do sentimento de pertencimento,
das interacOes sociais e do bem-estar emocional das criangas. A interrupcdo desse vinculo,
como ocorre durante a hospitalizacdo, pode repercutir negativamente na qualidade de vida
infantil.

Nesse contexto, a psicopedagogia hospitalar e as classes hospitalares desempenham
papel fundamental ao assegurar a continuidade do processo educativo durante a hospitalizacao,

favorecendo a manutencgéo do vinculo da crianga com a aprendizagem, reduzindo os impactos
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do afastamento escolar e contribuindo para seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social.
Nessa perspectiva, a educacdo em ambiente hospitalar deve ser compreendida como
componente do cuidado integral a crianca hospitalizada, extrapolando a dimensdo pedagdgica
e configurando-se como importante estratégia de humanizacéo da assisténcia, ao promover a
continuidade do desenvolvimento infantil e facilitar a reinser¢do escolar apds a alta
(LUDGERIO et al., 2023).

Além das repercussdes escolares, observou-se comprometimento importante do
dominio emocional. medo, tristeza, preocupacdo, saudade de casa e desejo de retornar ao
ambiente familiar foram manifestagdes frequentes nos relatos dos cuidadores e nos registros do
diario de campo. Esses sentimentos sdo amplamente descritos na literatura como respostas
esperadas a hospitalizacdo infantil, uma vez que a internacéo representa uma ruptura abrupta
da rotina e expde a crianca a um ambiente desconhecido, marcado por limitacGes, incertezas e
perda parcial da autonomia (FERREIRA, 2019; MONTEIRO et al., 2021).

Os relatos também evidenciaram que o sofrimento emocional ndo se restringiu as
criancas, alcancando igualmente seus cuidadores. Ansiedade, medo, preocupacdo com a
evolucdo clinica, inseguranca diante dos procedimentos e sentimentos de impoténcia foram
frequentemente mencionados durante as entrevistas. A necessidade de permanecer longos
periodos no hospital, associada ao afastamento do trabalho, da rotina familiar e de outros filhos,
contribuiu para o aumento da sobrecarga emocional. Estudos apontam que a hospitalizagédo
infantil constitui um evento potencialmente estressante para toda a familia, sendo comum que
0s cuidadores apresentem elevados niveis de ansiedade e sofrimento psicolégico ao
presenciarem o adoecimento e o sofrimento da crianga (SILVEIRA, PAULA E ENUMO, 2019;
SILLERO-SILLERO et al., 2024).

Os dados qualitativos demonstraram gue o sofrimento emocional esteve relacionado nao
apenas a doenca, mas também as mudancas impostas ao cotidiano da crianca. O afastamento da
familia ampliada, dos amigos e das atividades habituais contribuiu para sentimentos de tristeza
e inseguranca, enquanto a incerteza em relacdo a recuperacao e ao tempo de permanéncia no
hospital favoreceu manifestacdes de ansiedade e preocupacdo. Conforme destacam Sillero-
Sillero et al. (2024), mesmo criangas pequenas sao capazes de perceber alteragdes em sua rotina
e compreender limitacdes decorrentes da doenca, desenvolvendo preocupacdes relacionadas ao
tratamento e ao retorno a normalidade.

Entre os fatores que mais contribuiram para o sofrimento emocional destacaram-se as
experiéncias relacionadas a dor e aos procedimentos invasivos. As entrevistas e observactes

evidenciaram intenso sofrimento diante de pungdes venosas, trocas de acesso, curativos e outros
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procedimentos assistenciais. Em alguns casos, as experiéncias dolorosas repetidas
desencadearam medo antecipatorio e comportamentos de evitacdo diante da aproximagdo de
profissionais de saude. Tais situacGes também repercutiram emocionalmente nos cuidadores,
que relataram angustia ao presenciarem a dor da crianca e, muitas vezes, sentirem-se incapazes
de aliviar seu sofrimento. Esses achados corroboram Uman et al. (2008), que identificaram os
procedimentos com agulhas como importantes desencadeadores de dor, medo, ansiedade e
sofrimento emocional em criancas, comprometendo a experiéncia da hospitalizacao.

A associacdo entre o local da dor e a qualidade de vida observada neste estudo sugere
que a experiéncia dolorosa pode influenciar o bem-estar infantil de maneira distinta,
considerando as caracteristicas e o contexto em que ocorre. Os dados qualitativos
complementam esse achado ao evidenciarem que parte importante do sofrimento das criancgas
esteve vinculada a procedimentos invasivos, como pungdes venosas, trocas de acesso e
curativos, frequentemente acompanhados por medo, ansiedade e comportamentos de evitagéo.
Além disso, os relatos dos cuidadores demonstraram que o sofrimento da crianca diante desses
procedimentos repercutia diretamente sobre seu proprio bem-estar emocional, despertando
sentimentos de angustia e impoténcia ao presenciarem a dor dos filhos, reforcando que a
experiéncia dolorosa ultrapassa a dimensdo fisica e afeta também a dindmica familiar. Esse
achado vai ao encontro de Sah et al. (2023), que identificaram ansiedade, medo e sofrimento
emocional nos pais durante procedimentos invasivos realizados em seus filhos, evidenciando
que a dor procedimental repercute sobre toda a diade crianga-cuidador.

Os dominios fisico e social apresentaram os melhores escores. A maioria das criancas
ndo relatou dificuldades importantes para realizar atividades basicas, como caminhar e correr,
sugerindo relativa preservacdo da funcionalidade fisica. Entretanto, os resultados qualitativos
demonstraram que periodos de restricdo ao leito estiveram associados a maior irritabilidade,
tristeza e estresse, enquanto a retomada da mobilidade foi acompanhada por melhora
emocional, maior autonomia e aumento da interacdo com o ambiente hospitalar. Na percepc¢éo
dos cuidadores, a medida que a crianca voltava a caminhar, brincar e circular pelos espacos da
enfermaria, tornava-se mais comunicativa, participativa e emocionalmente mais tranquila,
evidenciando a estreita relacdo entre mobilidade fisica e bem-estar emocional. Esses achados
convergem com Cuello-Garcia et al. (2018), que ressaltam os beneficios da mobilizagédo
precoce ndo apenas para a recuperacao funcional, mas também para o bem-estar psicossocial
da crianca.

De forma semelhante, o dominio social apresentou resultados mais favoraveis. Mesmo

diante das limitacdes impostas pela hospitalizagdo, as criangas buscaram manter interacbes com
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outras criancas internadas, participando de brincadeiras e estabelecendo vinculos afetivos. Na
percepcdo dos cuidadores, esses momentos favoreciam maior distragéo, reducdo da tristeza e
melhor adaptacdo a internacdo, sendo frequentemente associados a mudancas positivas no
humor e no comportamento da crianca. Os registros observacionais evidenciaram que as
brincadeiras compartilhadas estimulavam a interacdo social, a expressao emocional e o
sentimento de pertencimento ao ambiente hospitalar. Além disso, alguns cuidadores relataram
que o contato com outras criancas e familiares também lhes proporcionava sensacdo de
acolhimento e apoio durante a internacdo. Esses achados corroboram Sousa et al. (2021) que
destacam o brincar como importante estratégia de enfrentamento da hospitalizagdo,
contribuindo para a reducdo do sofrimento emocional e o fortalecimento dos vinculos sociais.

Apesar do predominio de experiéncias dificeis, observou-se que algumas criangas
demonstraram adaptacdo mais tranquila ao ambiente hospitalar. Esses achados sugerem que a
experiéncia da hospitalizacéo é heterogénea e influenciada por fatores individuais, familiares e
institucionais. Estudos sobre coping infantil apontam que a presenga dos familiares, o
acolhimento emocional e a utilizacdo de estratégias ladicas favorecem melhor adaptacao
psicolégica durante a internacdo (DELVECCHIO et al., 2019).

Verificou-se diferenga significativa na qualidade de vida segundo o motivo da
internacdo, observando-se maiores escores entre criangas hospitalizadas por causas externas e
menores escores entre aquelas com doengas cronicas/metabdlicas. Esse achado esta em
consonancia com a literatura, que demonstra que crian¢as com doencas crdnicas apresentam
pior qualidade de vida relacionada a satude quando comparadas as saudaveis, em decorréncia
das limitagdes fisicas, emocionais, sociais e escolares impostas pela condicéo clinica (VARNI
etal., 2001; KLATCHOIAN et al., 2008). Além disso, os resultados do presente estudo indicam
gue a hospitalizacdo por condi¢bes agudas também é capaz de produzir repercussoes
importantes sobre a qualidade de vida infantil.

Esses achados sugerem que o impacto da internacdo ndo depende exclusivamente da
cronicidade da doenca, mas também das experiéncias vivenciadas durante o periodo de
hospitalizagdo. Corroborando esses achados, Boonchooduang et al. (2025) demonstraram que
a hospitalizacdo pediétrica, predominantemente relacionada a condi¢fes agudas, repercute na
qualidade de vida da crianca e esta diretamente associada aos niveis de resiliéncia dos
cuidadores, evidenciando que maiores recursos adaptativos parentais favorecem melhores
desfechos de qualidade de vida infantil apés a internacao.

Em conjunto, os resultados evidenciam que a qualidade de vida da crianga hospitalizada

é influenciada por multiplos fatores que transcendem a condi¢do clinica que motivou a
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internacdo. Aspectos relacionados a continuidade escolar, ao sofrimento emocional, a dor, a
mobilidade, as oportunidades de interacdo social e ao tempo de permanéncia hospitalar
mostraram-se fundamentais para a compreensdo da experiéncia infantil durante a
hospitalizacdo. Esses achados reforcam a necessidade de abordagens assistenciais que
considerem a crianga em sua integralidade, promovendo interveng6es voltadas ndo apenas ao
tratamento da doenca, mas também a preservacdo de seu desenvolvimento, bem-estar e
qualidade de vida.

Os resultados deste estudo indicam que os cuidadores apresentaram niveis satisfatorios
de resiliéncia, evidenciando capacidade de adaptagcdo diante das demandas impostas pela
hospitalizacdo infantil. Esse achado pode ser compreendido a partir do pressuposto de que a
resiliéncia ndo representa uma caracteristica fixa do individuo, mas um processo dindmico
construido por meio das interacdes familiares, sociais e contextuais, permitindo que o0s
cuidadores mobilizem recursos internos e externos para enfrentar situacGes de adversidade
(WALSH, 2016).

Os dados da Escala de Resiliéncia para Adultos evidenciaram que, de modo geral, 0s
cuidadores apresentaram recursos pessoais, familiares e sociais capazes de favorecer o
enfrentamento da hospitalizacdo infantil. A predominancia de respostas positivas nos diferentes
fatores sugere que grande parte dos participantes mobiliza estratégias adaptativas que
contribuem para a manutencao do equilibrio emocional e do cuidado a crianga, mesmo diante
de um contexto de adversidade Walsh (2016). Entretanto, a identificacdo de cuidadores com
baixa resiliéncia demonstra que esses recursos nao estao igualmente distribuidos entre todos os
participantes, evidenciando diferentes capacidades de adaptacéo frente a hospitalizacdo infantil.

Embora a participagdo de cuidadores com baixa resiliéncia na etapa qualitativa tenha
sido limitada, os relatos obtidos ilustraram experiéncias de maior sobrecarga emocional,
inseguranca e dificuldades de enfrentamento, em consonancia com a literatura, que associa
menores niveis de resiliéncia a maior vulnerabilidade emocional, maior percepcao de estresse
e pior qualidade de vida (LIN et al., 2013; SILVA et al., 2021).

Os resultados da Escala de Resiliéncia para Adultos evidenciaram que os cuidadores
apresentaram recursos pessoais, familiares e sociais capazes de favorecer o enfrentamento das
demandas impostas pela hospitalizagdo infantil. A predominéncia de escores elevados nos
fatores Percepcdo de Si e Percepgdo do Futuro sugere confianga nas proprias capacidades,
manutenc¢do da esperanca e expectativas positivas em relacéo a recuperagdo da crianca, aspectos
que contribuem para a adaptacéo diante das adversidades. Essa interpretacdo encontra respaldo

no conceito de autoeficacia de Bandura (1997) e na concepcéo de resiliéncia como um processo
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dindmico de adaptacéo positiva proposta por Masten (2014).

Os achados qualitativos reforcam essa compreensdo ao evidenciarem que, apesar dos
sentimentos de medo, inseguranca e preocupacao, os cuidadores demonstraram determinacéo
para permanecer ao lado da crianca, reorganizar a rotina familiar e mobilizar estratégias para
enfrentar as dificuldades impostas pela internacdo. Da mesma forma, os fatores Competéncia
Social, Recursos Sociais e Coesdo Familiar apresentaram avaliagdo favoravel, destacando a
importancia do apoio de familiares e profissionais de saude como fonte de seguranca,
acolhimento e fortalecimento do enfrentamento. Esses resultados convergem com Walsh
(2016), ao reconhecer a esperanca, a organizacdo familiar e o suporte social como processos
centrais da resiliéncia, bem como com Ungar (2011) e Bowen (1978), que enfatizam o papel
das redes de apoio e dos vinculos familiares na adaptacao as situacdes de crise.

Em conjunto, esses achados indicam que a resiliéncia dos cuidadores resulta da
interacdo entre recursos individuais, familiares e contextuais, permitindo a manutencdo do
cuidado e da capacidade adaptativa diante das exigéncias emocionais e praticas da
hospitalizacdo infantil. Essa interpretacdo reforca a compreensdo de que a resiliéncia ndo
constitui uma caracteristica fixa do individuo, mas um processo construido nas interacGes
estabelecidas entre o cuidador, sua familia e o contexto assistencial.

A associagdo entre maior escolaridade e maiores niveis de resiliéncia observada neste
estudo sugere que a educagdo pode constituir um importante recurso para o enfrentamento das
demandas impostas pela hospitalizacdo infantil. Nesse sentido DeWalt et al. (2004)
demonstraram que niveis mais elevados de escolaridade e letramento em saude favorecem a
compreensdo das informacdes fornecidas pelos profissionais de salde, a adesao as orientacdes
terapéuticas e a participagéo ativa dos familiares no processo de cuidado.

Sob a perspectiva bioecoldgica de Bronfenbrenner e Morris (2006), caracteristicas dos
cuidadores, como o nivel de escolaridade, integram o contexto de desenvolvimento da crianca
e podem favorecer o acesso a informacfes, a compreensdo das orientacdes de salde e a
mobilizacdo de recursos necessarios ao cuidado, contribuindo para melhores condi¢cbes de
adaptacdo e bem-estar. Os achados qualitativos reforgcam essa interpretacdo ao evidenciarem
que cuidadores que compreendiam melhor o tratamento demonstravam maior seguranga para
lidar com a hospitalizacéo, valorizavam as orientacdes recebidas da equipe e apresentavam
expectativas mais realistas em relagdo ao processo de recuperacgdo da crianca.

A associacdo negativa observada entre escolaridade do cuidador e qualidade de vida
infantil diverge do padréo habitualmente descrito na literatura, que relaciona maior escolaridade

a melhores indicadores de saude e desenvolvimento. A luz do modelo bioecoldgico de
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Bronfenbrenner e Morris (2006), esse resultado pode refletir a interacdo entre multiplos fatores
contextuais presentes durante a hospitalizacdo, como gravidade clinica, tempo de internagéo e
caracteristicas do ambiente hospitalar, os quais podem exercer influéncia mais expressiva sobre
a qualidade de vida da crianca do que a escolaridade do cuidador isoladamente. De forma
semelhante, Rutter (2012) destaca que fatores de risco e protecdo atuam de maneira dindmica e
dependente do contexto, de modo que associa¢es observadas em uma populagéo podem néo
reproduzir 0 comportamento esperado em outros cenarios. Assim, esse achado deve ser
interpretado com cautela e investigado em estudos futuros.

Os resultados quantitativos demonstraram que maiores niveis de renda estiveram
associados a maior resiliéncia dos cuidadores, sugerindo que a disponibilidade de recursos
econémicos pode favorecer o enfrentamento das adversidades relacionadas a hospitalizacao
infantil. Essa interpretacdo foi reforcada pelos achados qualitativos, nos quais cuidadores com
maior disponibilidade de apoio familiar e institucional relataram menor sobrecarga na gestéo
das demandas cotidianas, enquanto participantes que enfrentavam a hospitalizagdo de forma
mais solitaria descreveram maiores dificuldades emocionais e praticas.

Tais resultados corroboram a perspectiva de Walsh (2016), segundo a qual a resiliéncia
familiar emerge da mobilizacdo de recursos internos e externos, incluindo apoio social,
estabilidade relacional e condicbes contextuais favoraveis ao enfrentamento das adversidades.
Toledano-Toledano et al. (2021). Em um estudo com pais e cuidadores de criangas com doengas
crbnicas, os autores identificaram que a renda familiar mensal esteve entre os preditores
positivos da qualidade de vida dos pais.

Em conjunto, os resultados indicam que a resiliéncia ndo depende exclusivamente de
caracteristicas individuais, mas também dos recursos sociais e materiais disponiveis para a
familia durante o processo de hospitalizacdo.Esses resultados podem ser interpretados a luz do
Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner e Morris (2006), que
compreende o desenvolvimento e a adaptacdo humana como processos influenciados por
multiplos contextos ambientais. Assim, renda, escolaridade, trabalho, suporte familiar e acesso
a recursos sociais constituem elementos contextuais capazes de ampliar ou restringir as
possibilidades de enfrentamento diante das adversidades impostas pela hospitalizagéo infantil.

Embora a renda familiar ndo tenha apresentado associagéo estatisticamente significativa
com a qualidade de vida das criancas hospitalizadas, observou-se associagdo positiva com a
resiliéncia dos cuidadores. Esse resultado sugere que os determinantes desses dois desfechos
n&o sdo necessariamente os mesmos. Durante a hospitalizacao, a qualidade de vida infantil pode

ser influenciada predominantemente por fatores relacionados ao processo de adoecimento, a
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intensidade dos sintomas, ao tempo de internacdo e as condic¢des assistenciais, 0 que pode
reduzir o efeito direto das condi¢Ges econémicas sobre a percepcao da crianca (VARNI et al.,
2001; DESAI et al., 2014).

Por outro lado, a renda representa um importante recurso contextual para os cuidadores,
favorecendo o0 acesso a suporte material, a reorganizagdo da rotina familiar e a reducéo das
preocupacOes financeiras decorrentes da hospitalizacdo. Sob a perspectiva do Modelo
Bioecologico de Bronfenbrenner e Morris (2006), os recursos disponiveis no ambiente familiar
influenciam a capacidade de adaptacéo frente as adversidades, enquanto Walsh (2016) destaca
que a disponibilidade de recursos econdmicos e sociais fortalece os processos de resiliéncia
familiar. Assim, os achados indicam que, embora a renda ndo tenha se refletido diretamente na
qualidade de vida percebida pelas criangas desta amostra, ela pode exercer papel relevante no
fortalecimento dos recursos adaptativos mobilizados pelos cuidadores durante a hospitalizacao.

A associagédo entre situacdo conjugal e resiliéncia observada neste estudo sugere que
cuidadores que viviam com companheiro apresentaram maior capacidade adaptativa diante das
demandas impostas pela hospitalizacao infantil. Esse achado indica que o suporte familiar pode
favorecer o enfrentamento do processo de adoecimento da crianga, especialmente por
possibilitar o compartilhamento das responsabilidades e a reorganizacédo das rotinas familiares.
Tais resultados sdo consistentes com a perspectiva de Walsh (2016), que destaca os vinculos
familiares, a reciprocidade e a cooperagao entre os membros da familia como elementos centrais
dos processos de resiliéncia familiar. De forma semelhante, Toledano-Toledano et al. (2021)
identificaram que a disponibilidade de apoio familiar constitui importante recurso para a
adaptacdo de cuidadores de criangcas com problemas de salde.

Os achados qualitativos reforcaram essa interpretacdo ao evidenciar que o apoio do
companheiro esteve presente no cuidado dos demais filhos, na manutencdo das atividades
domésticas e no compartilnamento das demandas relacionadas a hospitalizacdo. As narrativas
indicaram que essa rede de apoio contribuiu para reduzir a sobrecarga do cuidador principal.
Em contrapartida, participantes com menor suporte familiar relataram sentimentos de
preocupacao, solidao e dificuldades para conciliar as multiplas exigéncias do cuidado.

O vinculo empregaticio também apresentou associacdo com a resiliéncia dos
cuidadores. Embora a hospitalizagéo infantil possa gerar impactos sobre a rotina profissional,
a manutencdo da atividade laboral pode favorecer o acesso a recursos materiais, ampliar as
redes de interagdo social e fortalecer o sentimento de autonomia, aspectos que contribuem para
o0 enfrentamento das demandas impostas pelo tratamento da crianca. Nesse contexto, cuidadores

com vinculo empregaticio apresentaram maiores niveis de resiliéncia, sugerindo que condic¢des
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socioecondmicas mais favoraveis podem atuar como fatores protetores durante a hospitalizagdo
infantil.

Os relatos dos participantes reforcar essa interpretacdo ao evidenciar que alguns
participantes relataram receber apoio de seus locais de trabalho durante o periodo de internacéo
da crianca, incluindo compreenséo diante das auséncias, flexibilizagéo das atividades e suporte
institucional. Esse apoio foi percebido como um recurso importante para reduzir preocupagoes
relacionadas ao emprego e permitir maior dedicacdo ao acompanhamento da crianca
hospitalizada. Esses resultados convergem com evidéncias de que fatores sociodemograficos,
suporte instrumental e organizacdo familiar influenciam significativamente a adaptacdo dos
cuidadores e devem ser considerados no planejamento de intervengdes voltadas ao
fortalecimento da resiliéncia (HILL; MORRISON, 2020; GWAZA; MSISKA, 2022).

A rede de apoio emergiu como um dos principais fatores associados ao enfrentamento
da hospitalizacdo infantil. Os relatos evidenciaram a importancia do suporte oferecido por
companheiros, pais, avos, irmdos e outros familiares, que contribuiam por meio do
compartilhamento das responsabilidades domésticas, do cuidado com outros filhos e do apoio
emocional ao cuidador principal. Em alguns casos, 0s participantes também mencionaram
auxilio recebido de amigos e empregadores, ampliando a rede de suporte disponivel durante a
internacdo. Esse resultado dialoga com Werner (1982), que identificou os vinculos protetores
como um dos principais fatores associados a adaptacdo positiva diante de situacdes adversas.
Da mesma forma, Ungar (2011) enfatiza que a capacidade de enfrentamento depende nédo
apenas de atributos individuais, mas também das oportunidades de suporte oferecidas pelo
contexto social.

Outro resultado relevante refere-se a associacdo negativa observada entre tempo de
internacdo e resiliéncia. Os dados indicaram que a permanéncia prolongada da crianca no
ambiente hospitalar esteve relacionada a menores niveis de capacidade adaptativa entre os
cuidadores. Os achados qualitativos contribuiram para compreender essa relacdo ao
evidenciarem o desgaste emocional decorrente da permanéncia continua no hospital, associado
as incertezas sobre a evolucdo clinica da crianga, ao afastamento da rotina familiar e a
sobrecarga gerada pelas demandas do cuidado.

Essa realidade foi observada nos registros do diario de campo, nos quais uma cuidadora,
apos aproximadamente 30 dias de internacdo, relatou exaustéo diante da permanéncia continua
ao lado da filha hospitalizada, sem possibilidade de revezamento com outros familiares. Esse
relato evidencia como a hospitalizacdo prolongada pode intensificar sentimentos de cansaco,

preocupacdo e sobrecarga, especialmente quando o0s recursos de apoio disponiveis séo
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limitados.

Esses resultados sugerem que o prolongamento da internacdo produz repercussoes que
ultrapassam a dimensdo clinica do tratamento, exigindo mobilizacdo continua de recursos
emocionais, sociais e financeiros. De forma semelhante, Toledano-Toledano et al. (2021)
observaram que a sobrecarga associada as demandas continuas do cuidado pode comprometer
a adaptacdo e o bem-estar de cuidadores de criangas com problemas de satde. Adicionalmente,
Nadarajah et al. (2024) destacam que a hospitalizacdo infantil frequentemente produz
repercussdes econémicas, ocupacionais e familiares que tendem a se intensificar a medida que
as demandas do tratamento se prolongam. Sob a perspectiva da Resiliéncia Familiar, Walsh
(2016) argumenta que a capacidade adaptativa das familias depende da disponibilidade e
manutencdo de recursos de apoio, 0s quais podem ser progressivamente tensionados diante de
situacOes adversas persistentes.

O principal achado deste estudo foi a identificacdo da qualidade de vida da crianca
hospitalizada como o preditor mais forte da resiliéncia dos cuidadores. No modelo final de
regressao, a qualidade de vida infantil permaneceu significativamente associada a resiliéncia,
apresentando a maior magnitude entre as variaveis analisadas. Resultados semelhantes foram
observados por Sotero et al. (2025) e Toledano-Toledano et al. (2021), que identificaram
associacdo positiva entre resiliéncia e qualidade de vida em cuidadores de criangas com
condigdes cronicas de saude.

Além da significancia estatistica, a magnitude dessa associacdo merece destaque. O
coeficiente = 1,07 indica que, para cada aumento de um ponto no escore de qualidade de vida
da crianga, ocorreu incremento médio de 1,07 ponto na resiliéncia do cuidador, mesmo apés o
ajuste para as demais variaveis do modelo. Trata-se do maior coeficiente observado na
regressdo, evidenciando que a qualidade de vida infantil exerceu influéncia mais expressiva
sobre a resiliéncia do que fatores sociodemogréaficos e caracteristicas da hospitalizagéo.

Do ponto de vista clinico, esse achado sugere uma estreita associacao entre a qualidade
de vida da crianca e a resiliéncia dos cuidadores, indicando que estratégias voltadas a promocéo
do bem-estar infantil podem contribuir para um contexto familiar mais favoravel ao
enfrentamento das demandas impostas pela hospitalizagdéo (TOLEDANO-TOLEDANO et al.,
2021). Os achados qualitativos corroboram essa interpretacdo ao evidenciarem que 0S
cuidadores frequentemente relacionavam seus sentimentos e estratégias de enfrentamento a
evolucdo clinica e emocional da crianga. Nas entrevistas, observou-se que sinais de
recuperacdo, como reducdo dos sintomas, retomada da alimentacdo, maior mobilidade e

disposicao para brincar, eram acompanhados por sentimentos de esperanca, alivio e confianca.
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Sob a perspectiva da Teoria dos Sistemas Familiares de Bowen (1993), esses achados
evidenciam a interdependéncia existente entre os membros da familia. Para o autor, a familia
funciona como uma unidade emocional integrada, de modo que mudancas no estado fisico ou
emocional de um de seus integrantes repercutem diretamente nos demais. Nesse sentido, o bem-
estar da crianga hospitalizada influencia as respostas emocionais e a capacidade de
enfrentamento dos cuidadores, contribuindo para explicar a associacdo observada entre
qualidade de vida infantil e resiliéncia familiar.

A luz da Teoria Bioecolégica de Bronfenbrenner e Morris (2006), os achados deste
estudo evidenciam que a hospitalizagéo repercute em diferentes contextos do desenvolvimento
infantil, modificando processos proximais relacionados a escola, & convivéncia familiar, as
interacdes sociais e as atividades cotidianas. Os relatos dos cuidadores demonstraram que essas
mudancas foram acompanhadas por sofrimento emocional, necessidade de reorganizacdo da
rotina e mobilizacdo de redes de apoio, indicando que a adaptacdo a hospitalizacdo resulta da
interagdo entre caracteristicas individuais e recursos disponiveis no contexto familiar e
institucional.

Essa interpretacdo converge com o modelo de resiliéncia familiar de Walsh (2016) e
com as contribui¢des de Rutter (2012) e Toledano-Toledano et al. (2021), ao evidenciar que a
capacidade adaptativa dos cuidadores € influenciada pela interacdo entre recursos individuais,
familiares e contextuais. No presente estudo, essa dinamica foi observada na associagdo entre
melhores niveis de qualidade de vida da crianca, maior disponibilidade de apoio familiar e
melhores condicdes socioecondmicas com maiores niveis de resiliéncia, indicando que o
enfrentamento da hospitalizagdo resulta da mobilizacdo conjunta de recursos pessoais e
ambientais. Assim, a capacidade adaptativa dos cuidadores ndo depende exclusivamente de
caracteristicas pessoais, mas também das condicGes de salde da crianca, dos recursos
disponiveis a familia e das demandas impostas pela hospitalizacéo.

Nesse contexto, os dados qualitativos permitiram identificar os recursos mobilizados
pelos cuidadores para enfrentar essa experiéncia, destacando-se especialmente a espiritualidade
como uma importante estratégia de enfrentamento. Entre as estratégias de enfrentamento
identificadas, a espiritualidade ocupou posicdo de destaque. Muitos participantes relataram
recorrer a fé como forma de sustentar a esperanca e lidar com a incerteza associada ao
tratamento da crianca. Esse resultado converge com Walsh (2016), que reconhece os sistemas
de crencas como importantes recursos de fortalecimento familiar em situacdes de crise.
Contudo, é importante compreender que a espiritualidade atua como recurso complementar de

enfrentamento e ndo substitui a necessidade de suporte psicoldgico, apoio social ou assisténcia
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qualificada.

Além da espiritualidade, também foram identificadas estratégias relacionadas a
aceitacdo da situacdo, a paciéncia e a tentativa de manter estabilidade emocional diante das
dificuldades vivenciadas. Esses resultados aproximam-se do modelo de coping proposto por
Lazarus e Folkman (1984), segundo o qual os individuos desenvolvem esforgcos cognitivos e
comportamentais para manejar demandas percebidas como excessivas ou ameacgadoras. No
contexto da hospitalizacdo infantil, tais estratégias parecem contribuir para a manutencdo da
funcionalidade dos cuidadores diante das exigéncias emocionais e praticas impostas pelo
cuidado.

Os resultados também evidenciaram que muitos cuidadores procuravam controlar suas
préprias emocdes para evitar intensificar o sofrimento da crianga. Essa postura demonstra que
a resiliéncia, nesse contexto, ndo se restringe a capacidade de suportar dificuldades, mas
envolve a habilidade de regular emocbes e manter presenca afetiva diante do sofrimento
infantil. Essa interpretagdo é consistente com o modelo de estresse e enfrentamento proposto
por Lazarus e Folkman (1984), segundo o qual a adaptagdo frente as adversidades depende da
capacidade de mobilizar recursos cognitivos e emocionais para lidar com situacfes percebidas
como ameacadoras. Tal dinamica ajuda a compreender por que a qualidade de vida da crianga
exerce influéncia tdo expressiva sobre a resiliéncia dos cuidadores: & medida que o sofrimento
infantil aumenta, tornam-se maiores as demandas emocionais e adaptativas impostas a familia.

Em conjunto, os achados demonstram que a qualidade de vida da crianca hospitalizada
e a resiliéncia dos cuidadores estdo estreitamente relacionadas. Os resultados quantitativos
evidenciaram que a qualidade de vida infantil foi o principal preditor da resiliéncia dos
cuidadores, enquanto os achados qualitativos mostraram que a evolucao clinica e emocional da
crianca constituia uma importante referéncia para a forma como os cuidadores interpretavam e
enfrentavam a experiéncia da hospitalizacéo.

Essa convergéncia sugere que o bem-estar infantil pode atuar como elemento facilitador
dos processos adaptativos familiares, favorecendo sentimentos de esperanca, confianga e maior
capacidade de enfrentamento. Dessa forma, intervencdes voltadas a promogdo da qualidade de
vida da crianca hospitalizada podem produzir beneficios que extrapolam o cuidado direto ao
paciente, contribuindo também para o fortalecimento da resiliéncia dos cuidadores e para uma
adaptacdo familiar mais positiva durante o periodo de internacdo.

Outro achado identificado no modelo final de regressdo foi a permanéncia do sexo da
crianga como varidvel associada a resiliéncia dos cuidadores. Observou-se maior resiliéncia

entre cuidadores de criancas do sexo feminino quando comparados aos cuidadores de criangas
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do sexo masculino. Embora os dados qualitativos ndo tenham permitido compreender
diretamente 0s mecanismos envolvidos nessa associagdo, é possivel que diferencas relacionadas
a forma como o adoecimento e o cuidado séo vivenciados por meninos e meninas influenciem,
ainda que indiretamente, a experiéncia dos cuidadores.

Contudo, a literatura disponivel permanece inconclusiva quanto ao papel do sexo da
crianga nos processos adaptativos familiares, ndo havendo evidéncias consistentes que
sustentem uma explicacdo Unica para esse resultado. Considerando a auséncia de suporte
teorico robusto e a impossibilidade de explorar essa associa¢do por meio dos dados qualitativos,
esse achado deve ser interpretado com cautela. Ainda assim, sua permanéncia no modelo final
sugere que o sexo da crianca pode interagir com outros fatores familiares, sociais ou clinicos
ndo capturados nesta investigacdo, constituindo uma hipotese relevante para estudos futuros.

Os achados qualitativos também permitiram identificar a relevancia dos recursos
institucionais no processo de enfrentamento da hospitalizagdo. Diversos participantes relataram
experiéncias positivas relacionadas ao acolhimento, a escuta, a disponibilidade da equipe e a
qualidade da comunicacdo estabelecida com os profissionais de saude. Essas experiéncias
contribuiram para a construcdo de confianca, seguranca e sensacdo de suporte durante a
internacdo. Tais aspectos sdo coerentes com 0s principios do cuidado centrado na familia, que
reconhecem a comunicagéo efetiva, a parceria entre profissionais e familiares e o acolhimento
das necessidades emocionais como elementos fundamentais para a adaptacdo ao processo de
hospitalizacdo (SHIELDS, 2012).

Por outro lado, também foram identificadas fragilidades relacionadas a comunicacéo de
alguns profissionais, limitagdes estruturais do servigo e receio dos cuidadores em expressar
criticas ou insatisfacdes. Esses aspectos demonstram que o ambiente institucional pode atuar
tanto como fator protetivo quanto como elemento gerador de sofrimento adicional. Nesse
sentido, Walsh (2016) destaca que os processos de resiliéncia familiar sdo influenciados nao
apenas pelos recursos internos da familia, mas também pelo suporte oferecido pelos sistemas
sociais e institucionais com os quais ela interage. Assim, a qualidade das relagdes estabelecidas
entre equipe, crianca e familia constitui componente importante para a adaptacdo dos
cuidadores durante a hospitalizagéo.

Em conjunto, os resultados demonstram que a resiliéncia dos cuidadores é influenciada
por uma rede complexa de fatores familiares, sociais, econémicos e institucionais. A presenga
de apoio familiar, melhores condi¢des socioeconémicas, maior escolaridade, suporte conjugal,
vinculo empregaticio e acolhimento institucional mostrou-se capaz de fortalecer os recursos

adaptativos disponiveis para enfrentar a hospitalizacdo infantil. Esses achados reforcam a
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necessidade de estratégias assistenciais que considerem ndo apenas as demandas clinicas da
crianga, mas também os contextos que sustentam o cuidado e influenciam a capacidade de
enfrentamento das familias.

Outro aspecto relevante refere-se ao papel do contexto assistencial. Os participantes
reconheceram que a forma como o cuidado é oferecido pode contribuir para minimizar ou
potencializar os efeitos da hospitalizagcdo. Rela¢Ges acolhedoras, comunicacdo efetiva e
estratégias que favorecam o bem-estar infantil foram percebidas como elementos capazes de
tornar a experiéncia menos desgastante para criangcas e familiares. Shields et al. (2012)
ressaltam que a comunicacao efetiva, o acolhimento e o estabelecimento de parcerias entre
profissionais e familiares constituem componentes essenciais para a promoc¢do de uma
assisténcia pediatrica humanizada. Essa compreensdo reforca a necessidade de praticas
centradas na crianca e na familia, capazes de reconhecer as maltiplas dimensdes envolvidas no
processo de adoecimento e hospitalizagéo.

.Em uma perspectiva integradora, os resultados deste estudo podem ser compreendidos
pela articulagdo entre Bowen (1993), Bronfenbrenner e Morris (2006) e Walsh (2016).
Enquanto Bowen permite compreender como a qualidade de vida da criangca repercute
emocionalmente em todo o sistema familiar, Bronfenbrenner evidencia a influéncia dos
contextos sociais, econdmicos e institucionais sobre a adaptacdo dos cuidadores.
Complementarmente, Walsh demonstra como processos familiares relacionados a esperancga,
espiritualidade, organizacdo e apoio social favorecem a construcdo da resiliéncia diante da
hospitalizacdo infantil. Em conjunto, esses referenciais sustentam a compreensdo de que a
resiliéncia dos cuidadores resulta da interagdo entre fatores individuais, familiares e
contextuais.

Os achados deste estudo convergem com o0s pressupostos do Cuidado Centrado na
Familia ao evidenciarem que a participacdo ativa dos cuidadores, o apoio familiar e a
comunicacdo estabelecida com a equipe de salde constituem recursos importantes para o
enfrentamento da hospitalizacdo infantil. Os relatos qualitativos demonstraram que o
acolhimento, a escuta e o compartilhamento de informacdes favoreceram sentimentos de
seguranga, confianca e esperanca, enquanto o0s resultados quantitativos evidenciaram
associacdo entre melhores niveis de qualidade de vida da crianga e maior resiliéncia dos
cuidadores. Embora tenham sido relatadas limitagcdes estruturais do ambiente hospitalar, os
cuidadores reconheceram a disponibilidade e o empenho da equipe em minimizar essas
dificuldades, valorizando especialmente a consideracdo de suas observagdes no cuidado da

crianca. Esses achados reforcam os principios do Cuidado Centrado na Familia, que
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reconhecem os familiares como parceiros ativos do processo terapéutico e valorizam a
comunicacgéo e a tomada de decisdo compartilhada (SHIELDS et al., 2012).

Essa interpretacdo é consistente com Shields et al. (2012) e Kuo et al. (2012),
que destacam a parceria entre profissionais de saude e familiares como estratégia capaz de
fortalecer o envolvimento da familia no cuidado, promover maior participacdo nas decisdes
terapéuticas e favorecer melhores desfechos para criancgas e cuidadores. Os achados do presente
estudo corroboram esses pressupostos tanto na abordagem quantitativa quanto na qualitativa.
A anélise quantitativa evidenciou associacdo positiva entre melhores niveis de qualidade de
vida da crianca e maior resiliéncia dos cuidadores, sugerindo que o bem-estar infantil e a
capacidade adaptativa familiar sdo processos interdependentes. Complementarmente, os relatos
qualitativos demonstraram que a presenca constante do cuidador, o apoio da rede familiar, a
comunicacdo com a equipe de saude e a esperanca em relacdo ao tratamento foram percebidos
como recursos fundamentais para enfrentar as adversidades impostas pela hospitalizagdo. Esses
elementos refletem os principios do cuidado centrado na familia ao evidenciarem que o
envolvimento ativo da familia contribui para a constru¢cdo de um ambiente mais seguro,
acolhedor e favoravel ao enfrentamento do adoecimento.

Essa interpretacdo encontra respaldo na literatura recente. Em revisdo sistematica,
Hodgson, Mehra e Franck (2024) demonstraram que intervenc¢des fundamentadas no Cuidado
Centrado na Familia promovem maior satisfacdo dos familiares, fortalecem a comunicagdo com
a equipe multiprofissional, ampliam a participacdo dos cuidadores no processo terapéutico e
reduzem o estresse e a ansiedade durante a hospitalizacdo pediatrica. De forma semelhante,
Seniwati e colaboradores (2023) evidenciaram que a adocdo desse modelo estd associada a
melhoria da qualidade do cuidado, ao aumento da seguranga do paciente e ao maior
envolvimento da familia nas decisdes relacionadas ao tratamento.

Em uma analise global, os resultados qualitativos evidenciaram que a hospitalizacéo
infantil é vivenciada pelos cuidadores como um processo relacional e contextual, no qual as
experiéncias de adoecimento da crianga se entrelacam as condi¢Ges familiares, sociais e
institucionais que permeiam o cuidado. As narrativas demonstraram que a experiéncia da
internacdo ndo se restringe ao espaco hospitalar, repercutindo na dindmica familiar, na
organizacédo da vida cotidiana e na forma como os cuidadores atribuem significado ao processo
de adoecimento. Nesse percurso, aspectos como a qualidade das relagdes familiares, a
disponibilidade de apoio social, as condi¢des de permanéncia no hospital e a interagdo com 0s
profissionais de saude influenciaram diretamente a maneira como 0s participantes vivenciaram

a hospitalizagéo.
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Além disso, os achados revelaram que a experiéncia hospitalar € marcada por constante
negociacdo entre desafios e recursos de enfrentamento. Enquanto as demandas impostas pela
internacdo exigiram reorganizacao continua das rotinas e adaptacao as incertezas do tratamento,
diferentes fontes de suporte contribuiram para sustentar o cuidado e favorecer a permanéncia
dos cuidadores ao lado da crianca. Dessa forma, a hospitalizagdo mostrou-se como uma
experiéncia complexa, que mobiliza simultaneamente dimensdes emocionais, familiares,
sociais e assistenciais.

Os resultados deste estudo reforcam que a hospitalizacdo infantil deve ser compreendida
como uma experiéncia que transcende a dimensédo clinica, repercutindo de forma significativa
na qualidade de vida da crianca e na capacidade de enfrentamento de seus cuidadores. A
associacdo entre melhores niveis de qualidade de vida infantil e maior resiliéncia dos cuidadores
evidencia a importancia de reconhecer a familia como parte essencial do processo terapéutico,
valorizando suas necessidades emocionais, sociais e relacionais. Dessa forma, a adogdo de
praticas assistenciais centradas na crianca e na familia torna-se um elemento fundamental para
promover um cuidado mais integral, humanizado e sensivel as demandas impostas pela
hospitalizacao.

No ambito da pratica assistencial, os achados apontam para a necessidade de incorporar
estratégias sistematicas de avaliacdo da qualidade de vida infantil e da vulnerabilidade
emocional dos cuidadores, favorecendo a identificacdo precoce de familias que necessitam de
maior suporte. Além disso, acdes de acolhimento multiprofissional, fortalecimento das redes de
apoio, comunicacdo qualificada, intervencbes lidicas e manejo adequado da dor podem
contribuir para minimizar o sofrimento vivenciado durante a internacdo. Espera-se que este
estudo subsidie a implementacdo de protocolos de Cuidado Centrado na Familia no Hospital
Geral de Palmas e em outros servicos pediatricos do Sistema Unico de Satde, fortalecendo as
politicas de humanizacdo e promovendo uma assisténcia que reconheca a crianca e sua familia

como protagonistas do cuidado.

6.1  LimitacOes do estudo

O presente estudo apresenta limitagdes que devem ser consideradas na interpretagéo dos
resultados. A realizacdo da pesquisa em uma Unica instituicdo hospitalar pode limitar a
generalizacdo dos achados para outros contextos assistenciais e populagdes com caracteristicas
distintas. Entretanto, o desenvolvimento do estudo em um hospital publico de referéncia da
Regido Norte do Brasil constitui uma contribuicdo relevante, ao produzir evidéncias sobre uma

populacédo ainda pouco investigada na literatura nacional e ampliar o conhecimento acerca da
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qualidade de vida de criancas hospitalizadas e da resiliéncia de seus cuidadores nessa realidade
regional

Adicionalmente, o delineamento transversal adotado na etapa quantitativa impossibilita
0 estabelecimento de relacbGes causais entre qualidade de vida infantil e resiliéncia dos
cuidadores, permitindo apenas a identificacdo de associa¢es. Assim, ndo é possivel determinar
a diregdo dessas relagdes nem excluir a influéncia de fatores ndo avaliados sobre ambos 0s
fendmenos.

No que se refere a mensuracao da resiliéncia, a utilizacdo de instrumento de autorrelato
pode estar sujeita a vieses relacionados a desejabilidade social, a interpretacdo subjetiva das
questdes e ao estado emocional dos participantes durante a internagéo, influenciando as
respostas obtidas.

Apesar dessas limitagdes, a utilizacdo de métodos mistos permitiu integrar evidéncias
quantitativas e qualitativas, ampliando a compreensao das relagfes entre qualidade de vida
infantil, resiliéncia dos cuidadores e hospitalizacdo, além de contribuir para uma tematica ainda

pouco explorada no contexto da Regido Norte do Brasil.

7. CONSIDERACOES FINAIS

A hospitalizacdo infantil repercute ndo apenas na condicdo clinica da crianga, mas
também no bem-estar emocional, social e familiar de seus cuidadores. Este estudo permitiu
analisar a associacdo entre a qualidade de vida de criancas hospitalizadas e a resiliéncia de seus
cuidadores, além de compreender as vivéncias relacionadas ao processo de hospitalizacéo,
alcancando os objetivos propostos.

Os resultados quantitativos evidenciaram que melhores niveis de qualidade de vida
infantil estiveram associados a maiores niveis de resiliéncia dos cuidadores, sendo a qualidade
de vida da crianca o principal fator preditor da resiliéncia. Além disso, varidveis como tempo
de internacdo, renda familiar e escolaridade dos cuidadores influenciaram essa relagéo,
demonstrando que aspectos clinicos e socioeconémicos interferem diretamente na experiéncia
da hospitalizagéo.

Na etapa qualitativa, emergiram sentimentos de medo, tristeza, ansiedade e inseguranca
vivenciados pelas familias, ao mesmo tempo em que foram identificados fatores protetivos
importantes, como espiritualidade, apoio familiar, suporte social e vinculo com a equipe de
salde, que favoreceram o enfrentamento das dificuldades impostas pela internacéo.

A integracdo dos achados reforca que a qualidade de vida da crianca e a resiliéncia do

cuidador constituem processos interdependentes, evidenciando a necessidade de fortalecer
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praticas de Cuidado Centrado na Familia. Nesse sentido, estratégias como acolhimento
qualificado, comunicagdo efetiva, identificacdo precoce de situacGes de vulnerabilidade,
fortalecimento das redes de apoio e incentivo ao brincar e a participacdo familiar podem
contribuir para uma assisténcia pediatrica mais humanizada e integral.

A caracterizacdo do perfil sociodemografico dos cuidadores evidenciou a
predominancia de maes, mulheres jovens, com escolaridade de nivel médio, renda familiar entre
um e dois salarios-minimos e, em sua maioria, provenientes de municipios do interior do
Tocantins. Esses achados revelam que o cuidado a crianca hospitalizada é desempenhado,
frequentemente, por familiares inseridos em contextos de vulnerabilidade socioeconémica, que
demandam reorganizagdo da rotina familiar, afastamento das atividades laborais,
deslocamentos para centros de referéncia e adaptacdo as exigéncias impostas pela
hospitalizacdo. Esse cendrio reforca que a experiéncia da internacdo pediatrica transcende as
necessidades clinicas da crianga, alcancando dimens@es sociais, econdémicas e familiares que
podem influenciar a capacidade de enfrentamento dos cuidadores. Assim, os resultados
evidenciam a importancia de que os servi¢cos de salde incorporem a avaliacdo das condicdes
sociais das familias e desenvolvam estratégias de apoio psicossocial e de cuidado centrado na
familia, reconhecendo que o contexto de vida dos cuidadores constitui um elemento essencial
para a promocdo da qualidade do cuidado e da recuperacdo da crianca hospitalizada.

Como contribuicdo préatica, esta pesquisa resultou no desenvolvimento de dois produtos
técnicos: o Manual Interdisciplinar de Cuidados Psicossociais em Situacdes de
Vulnerabilidade: Da Atencdo Primaria ao Ambiente Hospitalar, destinado a subsidiar
profissionais na identificacdo de wvulnerabilidades e no planejamento de intervencdes
psicossociais, e a cartilha Meu Mundo Colorido no Hospital, elaborada para auxiliar criancas
hospitalizadas e seus familiares na compreensdo do processo de internacdo e na expressao de
sentimentos por meio de atividades ludicas.

Por fim, recomenda-se a realizacdo de estudos longitudinais e multicéntricos, com
amostras mais representativas, que permitam validar os fatores associados a qualidade de vida
infantil e a resiliéncia dos cuidadores, bem como avaliar intervencBGes voltadas ao
fortalecimento da resiliéncia familiar e & reducdo dos impactos emocionais da hospitalizac&o.
Espera-se que os resultados desta pesquisa contribuam para o aprimoramento das praticas
assistenciais, fortalecendo a promocdo do cuidado integral, humanizado, interdisciplinar e
centrado na crianga e em sua familia, especialmente no contexto da assisténcia pediatrica do

Hospital Geral de Palmas.
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APENDICE A - FICHA DE TRIAGEM DE ELEGIBILIDADE

1. Qual o seu grau de parentesco com a crianca?
() Pai

( ) Mée

() Avb/Avo

() Tio(a)
( ) Outro:

2. Vocé reside com a crianca?

Sim( )

Nédo ( )

Se ndo reside, qual era a frequéncia de contato com a crianga antes da internacao?
() 1 vez por semana

() 2 vezes por semana

() 3 vezes por semana

() 4 ou mais vezes por semana

3. Antes da hospitalizacdo, vocé participava das atividades de cuidado da crianca
(como alimentacdo, higiene, acompanhamento em consultas, apoio escolar,
atividades de lazer, entre outros)?

Né&o ( )

Sim () Quais?

Sera considerado elegivel o cuidador que residir com a crianca ou ter frequéncia de
contato (minimo 3 vezes por semana) participando ativamente da vida e dos cuidados da crianca
antes da hospitalizacdo. Caso as respostas indiquem que se trata de um cuidador ocasional,
acompanhante contratado ou pessoa sem vinculo afetivo ou convivéncia regular, 0 mesmo sera

considerado ndo elegivel.
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APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO - CUIDADOR/CRIANCA

1. DADOS SOCIOCULTURAIS DO CUIDADOR (esta primeira parte é sobre vocé e

deveser respondida com seus dados).

Caddigo do participante:

1.DATA:/

2.CODIGOS Ne:

3.IDADE:

4.SEXO: () Masculino
( ) Feminino
Outro:

5.ETNIA ( ) Branca

AUTODECLARADA | () Parda

() Amarela
() Preta
() Indigena

( ) Fundamental

( ) Ensino médio

() Superior

() Analfabeto

() Prefere ndo responder

6.ESCOLARIDADE

7.RELACIONAMENTO
CONJUGAL:

( ) Vive sozinho

() Vive acompanhado

8.QUANTAS PESSOAS VIVEM NA SUA RESIDENCIA? QUAL SEU VINCULO COM

ELAS?

9.MUNICIPIO QUE MORA: 9.1( ) Zona Urbana ( )
Zona Rural

() Prépria () Aluguel

10.TIPODE | 0 Outro:

MORADIA

( ) Empregado

( ) Autbnomo

( ) Desempregado

() Prefere ndo responder

11. OCUPACAO:

12. BENEFICIO
FINANCEIRO

( ) Bolsa escola

() Outro:Valor total:

( ) Beneficio doenca( ) Bolsa familia

( ) Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)
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13.

( ) <1 salario minimo
() 1a2salarios minimos ( ) 3a5
RENDA salarios minimos ( ) > 5 salérios

FAMILIAR:(Sem | minimos
beneficios) () Néo possui renda

() Prefere ndo responder

14.Quantas pessoas contribuem para essa renda familiar?pessoas.

DADOS SOCIOCULTURAIS (esta primeira parte é sobre a crianca e deve ser respondida
com seus dados).

Cddigo do participante:

DATA:/

PSEUDONIMO

IDADE:

SEXO:( ) Masculino () Feminino

SR N R

ETNIA () Branca ( ) Parda

() Amarela ( ) Preta

() Indigena

SERVICO DE SAUDE USADO

TEMPO DE DIAS DE INTERNACAO

®

QUAL MOTIVO DA INTERNACAO?

DIAGNOSTICO:
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APENDICE C - ROTEIRO PARA PERGUNTAS NORTEADORAS

Perguntas Norteadoras
1. Qualidade de vida e bem-estar da crianga durante a hospitalizacéo

Gostaria que vocé me contasse, com suas palavras, como tem sido o dia a dia da crianca desde
a internacdo? Como vocé percebe aspectos relacionados a alimentagdo, ao sono, ao humor, as
brincadeiras e a interacdo com outras pessoas? Desde o inicio da hospitalizacéo, vocé observou
alguma mudanca importante no comportamento, nas emocdes ou na forma como a crianca
reage ao ambiente hospitalar?

2. Vivéncias emocionais e estratégias de enfrentamento do cuidador

Como vocé tem se sentido emocionalmente e fisicamente desde o inicio da internacdo da
crianca? O que tem ajudado vocé a lidar com as dificuldades, preocupacdes e desafios
vivenciados nesse periodo? Vocé recebeu algum tipo de apoio familiar, social, espiritual ou
profissional que tenha contribuido para enfrentar essa experiéncia?

3. Impactos e desafios da hospitalizacdo para a crianca, o cuidador e a familia

Quais tém sido os principais desafios enfrentados por vocé e sua familia durante a
hospitalizagdo da crianga? De que maneira essa experiéncia tem repercutido em sua rotina, em
sua saude fisica e emocional, nas condicBes financeiras e nos relacionamentos familiares e
sociais?

4. Percepcdes sobre o cuidado recebido e a atuacdo da equipe de satde

Como vocé avalia o atendimento, a comunicacao e o apoio oferecidos pela equipe de saude
durante a internacdo da criangca? Ha algum aspecto do cuidado recebido que tenha contribuido
positivamente ou dificultado sua experiéncia como cuidador(a)?

5. Sugestdes para aprimoramento da assisténcia hospitalar

Considerando toda a sua experiéncia durante a hospitalizacdo, que sugestdes vocé daria para

tornar o ambiente hospitalar mais acolhedor e melhorar o cuidado oferecido as criancas
hospitalizadas e aos seus cuidadores?
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DO(A)
CUIDADOR(A)/RESPONSAVEL LEGAL

Cadigo do participante:
Convidamos o (a) Sr (a) a participar da Pesquisa Hospitalizacdo infantil no Hospital Geral de
Palmas: qualidade de vida de criangas internadas, resiliéncia e vivéncias de seus cuidadores,
sob a responsabilidade das pesquisadoras Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral e Rayane
Santos de Seles que tem como objetivo analisar a relacdo entre os niveis de resiliéncia dos
cuidadores e a qualidade de vida das criancas internadas, bem como compreender as
experiéncias, percepgdes e impactos da hospitalizacdo na vida desses cuidadores
A pesquisa envolvera criancas com idade entre 5 e 7 anos, internadas na enfermaria pediatrica
do Hospital Geral de Palmas (HGP) durante o periodo de coleta de dados que se encontrem
estaveis hemodinamicamente e cujas condi¢des clinicas permitam a participacdo no estudo e
que estejam acompanhadas por um cuidador que atenda aos critérios de elegibilidade
previamente estabelecidos para esse grupo. A coleta de dados sera realizada na enfermaria
pediatrica do hospital, ambiente composto por leitos compartilhados. A pesquisa sera
desenvolvida em duas etapas complementares, utilizando uma abordagem metodoldgica mista,
com integracdo de métodos quantitativos e qualitativos. A selecdo dos participantes sera
realizada por meio do monitoramento diario da enfermaria pediatrica para identificacdo das
criancas internadas elegiveis, considerando os critérios de incluséo e exclusdo, identificacdo do
cuidador principal e abordagem dos responsaveis para apresentacao dos objetivos do estudo. O
pesquisador se apresentara e explicara de forma breve os objetivos do estudo e verificara se a
pessoa presente se reconhece como cuidador principal da crianca hospitalizada. Caso o cuidador
se reconheca como participante potencial, o pesquisador aplicara o ficha de triagem a fim de
obter as seguintes informagdes: grau de parentesco, se reside com a crianga, frequéncia de
contato e atividades de cuidado exercidas. Caso as respostas indiquem que se trata de um
cuidador ocasional, acompanhante contratado ou pessoa sem vinculo afetivo ou convivéncia
regular, 0 mesmo sera considerado ndo elegivel.
Os riscos desta pesquisa relacionam-se com desconforto, constrangimento, exposicao, inibigéo,
medo, vergonha, receio de revelar informacGes, sentimento de invasdo de privacidade,
recordacfes negativas e estigmatizagdo. A coleta de dados sera realizada na enfermaria
pediatrica do hospital, ambiente composto por leitos compartilhados. Serdo adotadas medidas
para reduzir os riscos relacionados a confidencialidade, tais como: posicionamento estratégico
no leito para minimizar a exposi¢do, comunicagdo em tom de voz reduzido, evitar horarios que

esteja recebendo visitas, e sempre que possivel, negociacdo de momentos de maior privacidade
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com os demais presentes. Em qualquer momento, se a crianga ou cuidador sofrer algum dano
comprovadamente decorrente desta pesquisa, Vocé devera entrar em contato com as
pesquisadoras, ficando garantido o direito a indenizacéo.

Ressalta-se, ainda, que todos os participantes poderdo, a qualquer momento, desistir de sua
participacdo na pesquisa, bastando para isso manifestar sua vontade ao pesquisador, sem que
haja qualquer prejuizo ou necessidade de justificativa

Para atenuar mais ainda tais riscos, o estudo garantird uma comunicacéo clara e transparente
sobre os objetivos da pesquisa, 0 papel do pesquisador, bem como o tratamento sigiloso e
anonimizado das informagOes, conforme estabelece a Resolugdo n°® 466/12 do Conselho
Nacional de Salde.

Os beneficios desta pesquisa associam-se com o desenvolvimento de politicas publicas para
ampliacdo do conhecimento relacionado a qualidade de vida da crianga e de seus cuidadores
durante periodo de internag&o.

A fim de manter a sua privacidade, o sigilo e confidencialidade, serdo preservados todos os
dados que possam identificar os participantes durante todas as fases da pesquisa. Os dados
coletados serdo mantidos em sigilo e armazenados digitalmente em nuvens e fisicamente pela
pesquisadora responsavel, por um periodo de cinco anos. A identificacdo dos participantes da
pesquisa serd preservada (pseuddnimos e nimero). Além de que nenhuma informacdo que
possa prejudicar os participantes sera difulgada. Os resultados desse trabalho serdo divulgados
em congressos cientificos ou publicacdes da area, de forma andnima e agrupada, ndo expondo
nenhum participante e contribuindo com a ciéncia. Sera disponibilizada, também, uma copia
do resultado na instituicdo colaboradora, onde todos os participantes terdo acesso.

O(a) Sr(a) ndo tera nenhuma despesa com deslocamento e/ou alimentacdo ao participar da
pesquisa, visto que as entrevistas acontecerdo dentro do setor de internagdo do seu filho.

Se vocé aceitar participar, estard contribuindo para podermos analisar a associacdo entre a
qualidade de vida das criancas hospitalizadas e os niveis de resiliéncia de seus cuidadores, além
de permitir investigar as experiéncias e vivéncias dos cuidadores em relacdo a internacao
hospitalar da crianca e assim podermos compreender as percepcdes dos cuidadores sobre 0s
efeitos da hospitalizagdo sobre a crianga.

A sua participagdo é voluntéria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou
perda de beneficios. Se depois de consentir em sua participacdo o(a) Sr(a) desistirde continuar
participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e sem nenhum prejuizo

a sua pessoa.
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Para obtencdo de qualquer tipo de informac&o sobre os seus dados, esclarecimentos oucriticas,
em qualquer fase do estudo, o(a) Sr(a) podera entrar em contato com a pesquisadoraresponsavel
no endereco Avenida NS 15, Quadra 109 Norte, BALA 2, Sala 21- UFT- Plano Diretor Norte-
Campus de Palmas- TO ou pelo telefone (63) 992894515 ou ainda pelo email:
leila.gurgel@uft.edu.br.

Em caso de davidas quanto aos aspectos éeticos da pesquisa o(a) Sr(a) podera entrar emcontato
com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFT. O Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CEP) é composto por um grupo de pessoas que estdo trabalhando para garantirque
seus direitos como participante de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacéo de avaliar
se a pesquisa foi planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar quea
pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta sendo prejudicado
de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o CEP da Universidade Federal do Tocantins
pelo telefone 63 3229 4023, pelo email: cep_uft@uft.edu.br, ou Quadra 109 Norte, Av. Ns 15,
ALCNO 14, Prédio da Reitoria, 2° piso, sala 16, CEP-UFT 77001-090 - Palmas/TO. O(A) Sr.(a)
pode inclusive fazer a reclamacéo sem se identificar, se preferir. O horario de atendimento do
CEP € de segunda e terca das 14 as 17 horas e quarta e quinta das 9as 12 horas.

Este documento é emitido em duas vias que serdo ambas assinadas pelos pesquisadores
responsaveis e pelo sr. (a), ficando uma via com cada um.

Eu,, fuiinformado sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa da minha colaboracéo,
e entendi a explicacdo. Por isso, eu concordo em participar do projeto, sabendo que ndo recebereli
nenhum tipo de compensacao financeira pela minha participacdo neste estudo e que posso sair
quando quiser.

Palmas - TO,(dia)_, de(més) de (ano).

Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral- Pesquisadora

Rayane Santos de Seles - Pesquisadora

Participante da Pesquisa


mailto:leila.gurgel@uft.edu.br.
mailto:cep_uft@uft.edu.br
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APENDICE E- TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
CRIANCAS DE 5 A7 ANOS - (TALE EM QUADRINHOS)

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

(TALE) em Quadrinho

Hospitalizagio Infantil no
Hospital Geral de Palmas: l |

Qualidade de vida de criangas Q
internada, resiliéneia e =

e"JE
|

vivencias de seus cuidadores. k

A

-
|

Cadigo do participante:

Vocé ndo € obrigado a participar,
poréem se aceitar estara ajudando
a avaliar os impactos emocionais,
as estratégias de enfrentamento
adotadas e as percepgdes em
relacio a0  processo  de
hospitalizacdo.

VOCE PODE DESISTIR A

QUALQUER MOMENTO,

NAO TEM PROBLEMA!

AGEE 6
(3 (%) f} AL

Em menos de 3 minutos, voc val olhar pera as imagens do pepel e mostrar

como se sente. Seu nome e sua resposta ficarfo bem guardados.

A participagio pode causar desconforto ou
confusdo, especialmente diante de lembrangas
dificeis. Para minitnizar oz riscos & sbordagem
serd empétics e adequada a idade. Em caso de
desconforto ou intercorréncias a atividade serd

interrompida e haverd suporte psicologico.

VOCE ACEITA PARTICTPAR?

}{hil LJ!{ [

Meu responsavel 3 esta participando

e concorda que eu também faga

participar da
pesquisa, hespitalizagio
imfanil no HGP: qualidzde da
vida de criampas imternadas,

resthéncia e vivencias de sues

Eun aceio

parte. Aszinatura oa Polegar -

Assinatura do Responsdvel - |
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APENDICE F - DECLARACAO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

Eu, Rayane Santos de Seles, pesquisador(a) responsavel pelo projeto de pesquisa intitulado

Hospitalizacdo infantil no Hospital Geral de Palmas: qualidade de vida de criancas

internadas, resiliéncia e vivéncias de seus cuidadores, vinculado(a) a Universidade Federal

do Tocantins (UFT), declaro, para os devidos fins, que:

1.

Estou ciente e de acordo com as normas éticas e regulatorias vigentes para pesquisas
envolvendo seres humanos, em especial as disposicGes da Resolugcdo CNS n° 466/2012
e, quando aplicavel, da Resolugdo CNS n° 510/2016, bem como demais normativas
complementares do Conselho Nacional de Salde e regulamentac@es institucionais da
UFT.

Comprometo-me a respeitar e garantir os direitos, a dignidade, a privacidade, a
confidencialidade, a seguranca e o bem-estar dos participantes da pesquisa em todas as
etapas do estudo, adotando as medidas necessarias para assegurar 0 cumprimento
rigoroso dos principios éticos.

Asseguro que todos os membros da equipe de pesquisa foram devidamente treinados e
esclarecidos quanto aos aspectos éticos e metodolégicos previstos no protocolo,
comprometendo-se a atuar de acordo com as diretrizes estabelecidas.

Declaro que o protocolo ora submetido ao Comité de Etica em Pesquisa descreve
fielmente todas as etapas planejadas, e que qualquer modificacdo relevante, bem como
qualquer incidente ou evento adverso relacionado a pesquisa, sera comunicado
previamente e/ou imediatamente ao Comité de Etica em Pesquisa da UFT, conforme o
caso.

Comprometo-me a apresentar relatérios parciais e finais, quando solicitado, e a manter
total transparéncia com as instancias regulatérias, com a instituicdo e com o0s

participantes durante a execucao do projeto.

Por ser expressao da verdade, firmo a presente declaragéo.
Local e data: Palmas/TO, 01 de julho de 2025

Documento assinado digitalmente

b RAYAMNE SANTOS DE SELES
g . Data: 01/07/2025 0904 58-0300

verifique em https://validar.iti.gov.br

Assinatura do Pesquisador Responsavel:
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APENDICE G - TERMO DE ASSENTIMENTO DO RESPONSAVEL LEGAL PARA
INDICACAO DE CUIDADOR PARTICIPANTE DA PESQUISA

Titulo da Pesquisa:

Hospitalizacdo infantil no Hospital Geral de Palmas: qualidade de vida de criangas internadas,
resiliéncia e vivéncias de seus cuidadores.

Pesquisador(a) Responsavel: Rayane Santos de Seles

Crianca participante:

Pseudonimo:

Cddigo do participante:

Responsavel legal pela crianca:
Nome:

CPF:

Parentesco com a crianca:

Cuidador(a) indicado(a):

Nome:

CPF:

Parentesco/Vinculo com a crianca:

Eu, , na qualidade de
responsavel legal pela crianca , autorizo

formalmente que o(a) Sr(a).
identificado(a) acima, detentor(a) de vinculo afetivo e convivéncia regular com a referlda
crianca, participe na condicao de cuidador(a) respondente dos instrumentos de pesquisa durante
o periodo de internacdo da crianca no Hospital Geral de Palmas.

Declaro que fui devidamente esclarecido (a) acerca dos objetivos, procedimentos, riscos,
beneficios e das garantias de sigilo e confidencialidade das informacdes obtidas no ambito do
estudo intitulado “Hospitaliza¢do infantil no Hospital Geral de Palmas: qualidade de vida de
criangas internadas, resiliéncia e vivéncias de seus cuidadores”.

Reconheco, ainda, que a presente autorizagdo decorre de impossibilidade momenténea, por
razdes pessoais ou de forca maior, de minha participacdo direta como respondente dos
questionarios da referida pesquisa.

Estou ciente de que:

A participacdo é inteiramente voluntaria, podendo ser revogada a qualquer tempo, sem prejuizo
algum ao atendimento médico-hospitalar da crianca;

O (a) cuidador (a) por mim indicado (a) devera ser devidamente esclarecido (a) quanto aos
objetivos, métodos e implicacBes da pesquisa, bem como devera ler e assinar o respectivo
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), manifestando assim seu aceite formal
para participar do estudo;

Por fim, reafirmo minha concordancia com os termos acima expostos, declarando que todas as
duvidas foram devidamente sanadas.

Assinaturas:
Responsavel legal:
Data: //
Cuidador indicado:
Data: //
Pesquisador responsavel:
Data: //__
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APENDICE H - DISTRIBUICAO DOS CUIDADORES/RESPONSAVEIS DE/POR CRIANCAS INTERNADAS EM RELACAO AS

RESPOSTAS DAS AFIRMATIVAS REFERENTES A RESILIENCIA EM ADULTO, (N=79)

Fator NuUmero Pergunta Valor n % DP
Percepgdo de Si Mesmo 1 1 - Quando algo imprevisto acontece 1 10 12,7 5,24 2,14
- 2 3 3,8
- 3 4 51
- 4 6 7,6
- 5 10 12,7
- 6 10 12,7
- 7 36 45,6
7 7 - Os meus problemas pessoais 1 33 41,8 2,38 1,54
- 2 12 15,2
- 3 17 215
- 4 12 15,2
- 5 0 0
- 6 3 3,8
- 7 2 2,5
13 13 - Nos meus julgamentos e decisdes 1 6 7,6 4,89 1,93
- 2 8 10,1
- 3 3 3,8
- 4 13 16,5
- 5 12 15,2
- 6 16 20,3
- 7 21 26,6
19 19 - A crengaem mim 1 3 3,8 5,94 1,87
- 2 7 8,9
- 3 2 2,5
- 4 3 3,8
- 5 3 3,8
- 6 8 10,1
- 7 53 67,1
25 25 - Em adversidades eu tenho tendéncia a 1 3 3,8 59 1,53
- 2 1 1,3
- 3 2 2,5
- 4 6 7.6
- 5 11 13,9
- 6 16 20,3
- 7 40 50,6
29 29 - Acontecimentos na vida que para mim sao dificeis 1 15 19 4,43 2,38



Futuro Planejado

Competéncia Social

_2 2 - Os meus planos para o futuro sdo

8 8 - Eu sinto que o meu futuro

é14 14 - Os meus objetivos

é20 20 - Os meus objetivos para o futuro sdo
3 3 - Eu gosto de estar

OO, WNEPENOCUOPRWNPEPNOORWNE~NOOPMMWNMPEPNOOORWONENOOGORWDN

©O© 0 U1 N ©

~N o b~ o

11,4
8,9
6,3
10,1
11,4
32,9
6,3
76
5,1
7,6
24,1
15,2
34,2
38
17,7
3,8
24,1
3,8
13
11,4
11,4
8,9
5,1
19
6,3
24,1
25,3
1,3
8,9
5,1
7,6
13,9
13,9
49,4
50,6
12,7
6,3
5,1
7,6
8,9

5,18

2,87

4,73

5,63

2,68

132

1,87

2,02

2,06

1,74

2,16



Estilo Estruturado

9 - Poder ser flexivel em relagdes sociais

15 - Novas amizades

21 - Fazer contato com novas pessoas

26 - Quando estou na presenca de outras pessoas

30 - Iniciar uma conversa interessante, eu acho

6 - Eu funciono melhor quando

WNNPFPNOCOPRWNEPNOOPMMWNMPEPNOORRWNE~NOORWMNMEPENOOGRWDNDESN

8,9
15,2
51

11,4
11,4
19
38
11,4
2,5
5,1
8,9
3,8
15,2
53,2
10,1
2,5
8,9
8,9
3,8
16,5
49,4
6,3
10,1
2,5
2,5
139
15,2
49,4
11,4
6.3
13
5,1
8,9
19
48,1
329
15,2
6.3

5,08

5,49

541

5,51

5,43

3,61

133

2,18

2,11

2,08

1,99

2,12

2,48



Coesdo Familiar

12 - Quando vou fazer algo

18 - Eu tenho facilidade para

24 - Regras e rotinas fixas

4 - Na minha familia, a concepgédo do que é importante na vida é

10 - Eu me sinto

~No ol WNEPNOOPRRWNEPEP~NOORWNMNENOOPWOWNEPENOORWNENO O™

51
10,1
51
25,3
8,9
6,3
6,3
3,8
3,8
22,8
48,1
3,8
8,9
15,2
6,3
6,3
12,7
46,8
13,9

7,6
3,8
7,6
16,5
50,6
17,7
2,5
6,3
6,3
20,3
13,9
32,9
13
13
3,8
12,7
2,5
114
67,1

5,48

5,28

5,43

4,82

6,16

134

2,06

2,01

2,15

2,21

1,44



Recursos Sociais

16 - A minha familia caracteriza-se por

22 - Em momentos dificeis

27 - Em relacéo a outras pessoas, na nossa familia nds

31 - Na minha familia nés gostamos

5 - Assuntos pessoais

11 - Aqueles que me encorajam

AP ONPNOOPRRWONEPENOOPRWOWNPEPNOOOOPRWNENOOORWONPEPENOOOGPRAWNDPRE

19
3,8

114
51
8,9
51,9
2,5
6,3
3,8
114
51
215
49,4
15,2
8,9
3,8
6,3
8,9
10,1
46,8
10,1
8,9
1,3
13,9
6,3
241
354
22,8
6,3
6,3
6,3
8,9
7,6
41,8
7,6
13
8,9
8,9

5,14

5,72

5,03

511

4,62

5,59

135

2,39

1,72

2,34

2,08

2,49

1,93



17 - A solidariedade entre meus amigos

23 - Quando algum membro da minha familia entra em crise

28 - Eu tenho apoio

32 - Quando preciso

33 - Os meus amigos/familiares proximos

~NoO O WONPFEPNOOPRRWNPEPNOOOPRWONENOORWNENOOGAWOWNENO O

6,3
139
53,2
51
2,5
3,8
76
17,7
10,1
53,2
8,9
2,5
7.6
11,4
7,6
7.6
54,4
6,3
13
51
7,6
12,7
12,7
54,4
8,9
7.6
3,8
3,8
15,2
51
55,7
10,1

51
3,8
16,5
24,1
40,5

5,73

5,47

5,75

5,47

5,51

136

1,73

2,04

1,79

2,1

1,87

Fonte: Da autora.
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APENDICE | - PRODUTOS TECNICOS

a. Produto técnico — Cartilha “Meu mundo colorido no hospital”.

b. Produto técnico — Manual interdisciplinar de cuidados psicossocias em
situacdes de vulnerabilidade: Da atencdo primatia ao ambiente hospitalar



[UFT |

o

UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS
CAMPUS UNIVERSITARIO DE PALMAS )
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

Manual Interdisciplinar de Cuidados
Psicossociais em Situagoes de
Vulnerabilidade: Da Atengdo Primdria
ao Ambiente Hospitalar

Priscylla Cassol
Eliza Cristina Clara Alves
Matheus Gouveia Araujo
Adrielly Martins Porto Netto
Rayane Santos Seles
Poliana Guerino Marson
Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral

Palmas/TO

138
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ANEXO A — INSTRUMENTO PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY
(PEDSQL)

PedsQL

(PEDSQL)

Cddigo do participante:

Versao 4.0 — Portugués (Brasil)
RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)

Instrucdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas pergunias sobre coisas que podem ser dificeis para
algumas criancas. Eu quero saber se cada uma dessas coisas pode ser dificil
para vocé. Mostre a crianga a pagina com as carinhas e conforme vocé for lendo as
frases abaixo aponte a resposta correspondente.

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridente.
Se isso algumas vezes é dificil, aponte a carinha do meio.
Se isso guase sempre e dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler as perguntas uma por uma. Quando eu acabar de ler uma pergunia,
vocé vai apontar a resposta para me dizer se isso é dificil para vocé. Vamos
treinar primeiro.

Nunca Algumas vezes | Quase sempre

Para vocé é dificil estalar os dedos? @ @ @

Para determinar se a crianca respondeu corretamente a pergunta ou ndo, peca-lhe que mostre
como estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta diferente da agao.
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Pense em como vocé tem se sentido durante as ultimas semanas. Por favor,
escute cada uma das frases com bastante atengdao e me conte sepggglg tyna

destas coisas é dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre & crianga a pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer ndo
saber como responder, leia as op¢bes de resposta enquanto aponta as carinhas.

Nunca Algumas Quase
. . yegs s vezes
CAPACIDADE FISICA (e dificil...) sempre
1. Vocé acha dificil andar?
0 2 4
2. Vocé acha dificil correr?
0 2 4
3. Vocé acha dificil fazer exercicios fisicos ou esportes? 0 2 4
4 . Vocé acha dificil levantar coisas pesadas? 0 2 4
5.Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro? 0 2 4
6 Vocé acha dificil ajudar nas tarefas domeésticas (como apanhar o
seus brinquedos)?
0 2 4
7 Vocé sente dor? (Onde? ) 0 2 4
8 Vocé se sente candado/a demais para brincar? 0 2 4
Lembre-se, vocé vai me contar se isto tem sido dificil para vocé durante as ultimas
semanas
Quase
i e | A
AsPECTO EMOCIONAL (€ dificil...) sempre
1. Vocé sente medo? 0 2 4
2.Vocé se sente triste? 0 2 4
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3. Vocé sente raiva? 0 2 4
4 . Vocé dorme mal? 0 2 4
5 _Vocé se preocupa com que vai acontecer com vocé? 9 2 4
Nunca | Algumas Quase
ASPECTO SOCIAL (é dificil...) Vezes  |sempre
1. Vocé acha dificil conviver com outras criancas? 0 2 4
2 As outras criangas dizem que n&o querem brincar com vocé? 0 2 4
3. As outras criangas implicam com vocé? 0 2 4
4 . As outras criancas fazem coisas que vocé nio consegue fazer? 0 2 4
5 _ Vocé acha dific | acompanhar as brincadeiras com outras 0 b 4
criancas?
Nunca | Algumas Quase
ATIVIDADE ESCOLAR (€ dificil...) Vezes  Isempre
1. Vocé acha difici | prestar atencéo na aula? 0 2 4
2 Vocé esquece as coisas? 0 2 4
3. Vocé acha difici| acompanhar a sua turma nas tarefas escolares? ) 2 4
4 Vocé falta & aula porque vocé nao se sente bem? 0 2 4
5. Voceé falta a aula porque vocé tem queir ago médico ou ao 0 2 4
hospital?
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Isso é dificil para vocé?

Nunca Algumas vezes Quase sempre

© © 6
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ANEXO B - ESCALA DE RESILIENCIA PARA ADULTOS
INSTRUMENTO: “RESILIENCE SCALE FOR ADULTS — ERA
ESCALA DE RESILIENCIA PARA ADULTOS”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

Questionario adulto sobre resiliéncia

Cddigo do participante:

RELATO DOS PAIS

InstrugOes para o entrevistador:

Leia atentamente as afirmacdes a seguir e assinale com um X o espago que melhor
representa como vocé tem se sentido e pensado sobre si mesmo e sobre pessoas significativas

para vocé, de modo geral ou nos altimos dias.

1 Quando algo | eu geralmente me | OOOOOOO | eu sempre
imprevisto sinto desnorteado encontro  uma
acontece solucéo

2 Os meus planos | dificeis de | OOOOOOO | concretizaveis
para o futuro séo concretizar

3 Eu gosto de estar com outras | JOJOIOI000 | sozinho

pessoas

4 Na minha familia,a | bastante diferente | OQOOOOOC | @ mesma
concepcao do que é
importante na vida

]

5 Assuntos pessoais eu ndo posso | OOOOOOO | eu posso discutir
discutir com com amigos e

ninguém familiares
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6 Eu funciono | eu tenho um | OOOOOOO | eu vivo um dia
melhor quando objetivo a de cada vez
alcancar
7 Os meus | eu sei como | OOOOOOO | sdo impossiveis
problemas pessoais | solucioné-los de solucionar
8 Eu sinto que o meu | € promissor OOCooon | € incerto
futuro
9 Poder ser flexivel | é algo que eu ndo | OOOOOOO | é importante
em relagdes sociais | me importo com para mim
10 | Eu me sinto muito bem com a | OOOOOOO | ndo me  sinto
minha familia bem com a
minha familia
11 | Aqueles que me | sdo amigos e | OOOOOOO | hinguém me
encorajam familiares encoraja
12 | Quando vou fazer | me sinto direto | OOOOOOO | prefiro ter um
algo nas coisas sem plano
planejar
13 | Nos meus | tenho OOooooon | acredito
julgamentos e | frequentemente firmemente
decisbes incertezas
14 | Os meus objetivos eu sei como | OOOOOICIC | eu estou incerto
atingi-los sobre como
atingi-las
15 | Novas amizades tenho facilidade | OOQOOOOO | nédo tenho

em me vincular

dificuldades em
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me vincular
16 | A minha familia | desunido OOoOoOooOog | boaunido
caracteriza-se por
17 | A solidariedade é ruim OOOoooon | é boa
entre meus amigos
18 | Eutenho organizar o meu OOOOOOn | perder o meu
facilidade para tempo tempo
19 | Acrencaem mim me ajuda em OOOOOOO | pouco me ajuda
periodos dificeis em periodos
dificeis
20 | Os meus objetivos | vagos OOOOoOOon | bem pensados
para o futuro sédo
21 | Fazer contato com | édificil paramim | OOOOOOO | eu tenho
novas pessoas facilidade
22 | Em momentos | a minha familia | OOOOO000 | @ minha familia
dificeis mantém uma tem uma visao
visdo positiva do negativa do
futuro futuro
23 | Quando algum | eu fico sabendo | OOOOOOO | eu sou um dos
membro da minha | rapidamente da altimos a ficar
familia entra em | situacéo sabendo da
crise situacao
24 | Regras e rotinas | faltam no meu | OOOOOOO | facilitam o meu
fixas dia-a-dia dia-a-dia
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25 | Em adversidades | ver as coisas de | OO0 | ver de um modo
eu tenho tendéncia | um jeito ruim bom para que eu
a possa crescer
26 | Quando estou na | tenho facilidade | OOJOOOOO | néo consigo rir
presenca de outras | emrir
pessoas
27 | Emrelagdo aoutras | nos apoiamos | OOJOOOOO | somos leais
pessoas, na nossa | pouco
familia nés
28 | Eu tenho apoio de amigos e | OOOOOOO | ndo tenho apoio
familiares de ninguém
29 | Acontecimentos na | eu consigo lidar | OQOOOOOO | eu  estou  em
vida que para mim | com eles constante estado
sdo dificeis de preocupacao
30 | Iniciar uma | dificil Oooooon | facil
conversa
interessante, eu
acho
31 | Na minha familia | de fazer coisasem | OJIO0O0CI00 | de cada um fazer
nos gostamos conjunto algo por i
préprio
32 | Quando preciso eu ndo tenho | OOOOOOO | tenho  sempre
nunca alguém que alguem que pode
pode me ajudar me ajudar
33 | Os meus amigos/ | valorizam as | OOOOOooD | veem com maus
familiares minhas olhos as minhas
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proximos

qualidades

qualidades

Fonte: Carvalho et al., 2014
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ANEXO C- AUTORIZACAO PEDSQL

Mapi«

Research Trust

SPECIAL TERMS Ho 117371

These Special Terms ("Special Terms®) are issued betwean Mapi Research Trust ("MRT") and
Sara dos Santos Sousa (User).

These Special Terms include the terms and conditions of the General Terms together, the
Agreameant, which are hereby incorporated by this reference as though the same was sel forth in its
entirety and shall ba effective as of the Special Terms Effective Date set forth herein.

All capitalized terms which are nol defined harein shall have the same meanings as sel forth in the
Genaral Terms.

These Special Terms, including all attachments and the General Terms confain the entire
urderstanding of the Parties with respect lo the subject maller herain and supersedes all previous
agreameants and underlakings with respect thereto. If the terms and conditions of these Special
Tarms or any attachment conflict with the terms and conditions of the General Terms, the terms
and conditions of the General Terms will control, unless these Special Terms specifically
acknowlkadge the conflict and expressly states that the conflicting term or provision found in these
Special Terms control for these Special Terms only. These Special Terms may be modified anly by
wrillen agreemeant signad by the Parlies.

1. User information

Category of User University

Mame: Sara dos Sanlos Sousa
Usar contacl dalails Email: sara.santos 1&@mail.ufLedu. br
Phone: 021639924564233

2. General information

, Date of accaptance of these Special Terms by the User :
Effective Date 16 Jun 2025
- Upon completion of the Stated Purpose or full provision of
Expiration Date (Term) translations, as applicable

3. ldentification of the COA

SPECIAL TERME Ma 117371 - 16 Jun 2025
2 Mapi Ressarch Trusl, 2025 . The unauthor 2ed modificalion, reproduction and use of any portion ol this documenl &
prohibiled
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Reseqarch Trust
Mame of the COA PadsCOL™ - Padiatric Quality of Life Inventory ™
Daveloper ari JW
Copyright Holder James W. Varni (USA)
Copyright notice Copyright @ 1988 JW Varni, Ph.D. All rights reserved
List of references: hilps://eprovide.mapi-
Biblisgraphic reference trust argipage/pedsgl-bibliographic-references for each
PadslL module
. ¢ Pads(L™ Ganeric Core Scalas
Module(sversian(s) neaded « PadsQL™ Short Form 15 Generic Core Scales

4. Context of use of the COA

The User undertakes to use the COA solely in the context of the Siated Purpose as defined
heraaftar.

4.1 Stated Purposa

Observational studies, Marketing, Clinical practice and Educational projects

CHILD HOSPITALIZATION AND CARE

EXPERIENCE: Quality of life and resilience in
the pediatric context of the Children's Hospital
of Palmas, Tocanlins

Titla®

Project referance

Typs of projsct’ Observational {e.g. cohorl, patient/nalional

regisiry, RWE...)
Sponsor® Mo sponsor
Dhisaase or condition® Hospitalized children

SPECIAL TERMS Na 117371 - 16 Jun 2025
1D Mapi Research Trusl, 2025 . The unauthanzed modificalion, reproduction and use of any partion af this decument i
prohibiled
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COA used as primary and point

fas

Annual number of sites®

Annual number of patients/subjects”

Annual number of administrations of the COA
for each patient/subject

Planned Tearm"®

Start: 05/2025
End: 052026

Maoda of administration”

« Papar

If electronic administration, please indicate
mode of dala collection®

Usa of IT Company (a-vendar)

Mo

4.2 Language varsions

4_2 1 Counlry and languages

The COA will be used in the following countries and in the languages indicated in the table below:

For use in the following

Version/Module Language country

- ,
PedsOL™ Genaric Core Poruguese Brazil
Scales

™
FEﬂ:IEE_'L Sharl Form 15 Poruguese Brazil
Genearic Core Scales

The User understands thal the countries indicated above are provided for information purposes.
The User may usa the COA in other countries than the ones indicated above.

4_2.2 Provision of existing translations

SPECIAL TERMS Na 117371 = 16 Jun 2025
D Mapi Research Trust, 2025 . The unavthorized modificalion, reproduclion and use of any portion af this document =
prabibiled
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MRT may provide User with existing translations of the COA previously produced by ICOM LS or
third parties.

Existing ranslalions are provided "as is”. MRT shall not be hald liabla for the confent of the COA
ard its translations and makes no warranties or reprasantations regarding the accuracy or
completeness of the translations. MRT disclaims any and all warranties, whather expressed or
implied, including (without limitation) any implied warranties of merchantability or filness of the
translations for a particular purposa.

4_3 Electronic versions

The User shall, al all imes, comply with the obligations laid out in section "4 4 Obligations for the
use of an e-Version of the COA™ of the General terms.

Iri the case of use of an eCOA for academic or non-commercial Stated Purposes, the User
underiakes to aubmit the Screanshols of all the alectronic pages where the e-Varsion of the COA
appears o MRT, by submitting a request in the ePROVIDE platform (hitps:leprovide. mapi-

fruslorg/).
MRET may:

+ Provide the UserIT Company with the conditions, instructions, eBooklat (if available), and
specifications o develop the eCOA on their device(s) upon regueast;

* Provide the UserIT Company with files of all needed existing languages of the COA to
devalop the eCOA on their device(s), when available.

The User shall contact MRT for any use of an eCOA in any Stated Purpose not described in the
Special Terms.

5. Specific requirements for the COA

« The Copyright Holder of the COA has granted ICON LS exclusive rights to translate the COA
in the context of commercial studies or any project funded by for-profit entities. ICOM LS is
the only organization authorized to parform linguistic validationftranslation work on the CO&,

« |n casa the Usar wants to translate the COA in an academic contaxt, the User shall sand the
back translations to the Copyright Holder for approval

* |n case the User wanls to use an e-Version of the COA, the User shall send the Screenshols
of the ariginal version of the COA to the Copyright Halder through MRT for approval. The
Copyright Holder may request consulting fees for this review

= In case the User wants to use an e-Version of the COA, ICON LS shall update [if needed)
and populate tha COA lranslations into the User's or IT Compamy"s system and the User shall
sand the Screenshots of the translations of the COA to ICON LS for approval. The update [if

SPECIAL TERME Mo 117371 - 16 Jun 2025
D Mapi Ressarch Trust 2025 . The unavthorized modificalion, reproduclion and use of any partion of this decumenl i
prohibiled
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neaded), population of translations and the Screenshots review may incur additional fees.

6. General obligations

6.1 The User shall, at all imas, comply with the obligations laid oul in seclion "4.1 Geanaral
obligations” of the General Terms.

6.2 The User warrants thal Benaficianes (including e-Vendor/IT Companies electronically migrating
the COA solely for the Staled Purposa) shall not reuse the COA or @COA for any other purpose
than the Stated Purpose, comply at all times with the lerms and conditions of the Agreement and
accepts liability for any breach of the Agreement by the Benaliciares.

6.3 The User cannol claim any copyrighl ownership on the ranslations of tha COA and on the
aC0A devaloped by the Usar that shall remain the Copyright Holder's exclusive property.

By accepting these Special Terms, the User acknowledges and confirms that it has read and
approves the Agraeameani.

SPECIAL TERMS Mo 117371 - 16 Jun 2025
© Mapi Ressarch Trust 2025 . The unauthorized modficalion, reproduction and use af any partion of this docurmenl is
prohibiled
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ANEXO D -PARECER DO COMITE DE ETICA

FUNDACAO UNIVERSIDADE

FEDERAL DO TOCANTINS - QW"F

UFT

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Hospitalizagdo infantil ne Hospital Geral de Palmas: qualidade de vida de criangas
intemadas, resiliéncia e vivéncias de seus cuidadores.

Pesquisador: Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 93047725.6.0000.5519

Instituigio Proponente: Fundag&o Universidade Federal do Tocanting

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 7.934.199

Apresentagio do Projeto:

A hospitalizagdo infantil representa uma experiéncia complexa gque afeta o bem-estar fisico, emocional &
social das criangas, além de impactar significativamente a dindmica familiar de seus cuidadores. Entre 2010
e 2020, cerca de 28 milhdes de criangas foram hospitalizadas pelo Sistema Unico de Salde, principalmente
devido a deengas respiratorias e infecciosas. Esse processo implica afastamento do ambiente familiar,
restrigdo de atividades cotidianas e exposigdo a procedimentos invasivos, comprometendo diversas
dimensdes da qualidade de vida das criangas. Os cuidadores, por sua vez, enfrentam sobrecarga
emocional, alteragdes na rotina, afastamente do trabalho e possiveis dificuldades financeiras. A resiliéncia
parental & reconhecida como um mecanismo fundamental para adaptago frente a essas adversidades,
configurando-se como um processo dindmico & multifacetada.

Objetivo da Pesquisa:

3.1 Objetive Geral

Investigar a relagio entre o3 niveis de resiliéncia dos cuidadores e a gualidade de vida das criangas
internadas na enfermaria pediatrica do Hospital Geral de Palmas, assim como compreender as expenéncias,
percepgdes e impactos da hospitalizatao infantil nos cuidadores.

3.2 Objetives Especificos

Enderego:  Quadra 108 Morte, Av. Ms 15, ALCND 14, Predio da Restoria, 2° Pavimento, Sala 15.

Baimo: Plano Diretor Morte CEP. 77.0014020
UF: TO Municipio: PALMAS
Telefone: (332204003 E-mail: cep ufiffuit edubr

Fagna [ de <
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FUNDACAQ UNIVERSIDADE

FEDERAL DO TOCANTINS - W"F

UFT

Contruagao 9o Parecer; 7.934.199

Caracterizar o perfil sociodemografico das criangas intemadas e de seus cuidadores;

Avaliar a qualidade de vida e condigbes de salde das criangas hospitalizadas;

Estimar os niveis de resiliéncia dos paisicuidadores diante do processo de intemagio infantil;

Analisar a associagdo entre a gualidade de vida das criangas hospitalizadas e os niveis de resiliéncia de
seus cuidadores;

Investigar as experiéndias & vivéncias dos cuidadores em relago a intemagio hospitalar da crianga;
Compreender as percepgdes dos cuidadores sobre os efeitos da hospitalizago sobre a crianga.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:
Apresenta riscos, medidas para minimiza-los e beneficios da pesquiza no TCLE e projeto.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa de abordagem mista, que combinard métodos quantitativos ; por meio da
aplicagio de instrumentos validades para avaliagio da qualidade de vida (Pediatric Quality of Life Inventory)
e resiliéncia (Ezcala de Resiliéncia para Adultos) ; e qualitativos, por meio de entrevistas semiestruturadas
com o2 cuidadores. A amostra serd composta por criangas entre cinco e sete anes intemadas na enfermaria
pediatrica do Hospital Geral de Palmas-TO e seus respectivos cuidadores. A pesquisa visa contribuir para o
aprimoramento das praticas assistenciais e o desenvolvimento de politicas pablicas que promovam a salde
integral de eriangas hospitalizadas e suas familias.

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

- FOLHA DE ROSTO ASSINADA PELO REITOR DA UFT,

- ANUENCIA HGP - DOCUMENTO EMITIDO PELA ETSUS DEVIDAMENTE ASSINADO:
-TCUD - ASSINASO PELA EQUIPE DA PESQUISA,

- PROJETO

- DOCUMENTO JUSTIFICANDO A DEMORA MA LIEEH‘.&[}E;O DOCUMENTAL PELA ETSUS;
-TCLEETALE

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
Projeto adequado, descreve bem as etapas e procedimentos metodolagicos. Apresenta coeréncia e
relevéncia social.

Enderego:  Cuadra 108 Morte, Av. Ms 15, ALCND 14, Prédio da Redtoria, 2° Pavimento, Sala 168

Baimo: Plano Diretor More CEP: 77.001-080
UF: TO Municipic: PALMAS
Telefone: (6232204023 E-mail: cep uftuit edubr

Pagina 02 de 02
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FEDERAL DO TOCANTINS -

UFT

Contruagio do Parecer 7.934.199

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

ot

mo
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Tipa Documento Arguivo Postagem Autor Situagdo
Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 09M0:2025 Aceito
do Projeto ROJETO 2540146 pdf 14:37.30
TCLE !/ Termos de | TCLE18.docx 06102025 |Rayane Santos de Aceito
Assentimento / 174436 | Seles
Justificativa de
Auséncia
TCLE { Termos de | TCLEY docx 061072025 | Rayane Santos de Aceito
Assentimento / 174307 | Seles
Justificativa de
Auséncia
TCLE { Termos de | TALEW.docx 061072025 | Rayane Santos de Aceito
Assentimento / 174147 | Seles
Justificativa de
Auséncia
TCLE ! Termos de | TALE18.docx 06102025 |(Rayane Santos de Aceito
Assentimento [ 17:41:01 Seles
Justificativa de
Auséncia
Cutros TCDU . pdf 06102025 |Rayane Santos de Aceito
173732 | Seles

Projeto Detalhado /| PROJETO . docx 200092025 | Rayane Santos de Aceito

Brochura 10:49:02 | Seles

Investigador

Folha de Rosto FOLHA pdf 200092025 | Rayane Santos de Aceito
104444 | Seles

Cutros ATRASO docx 20/02025 | Rayane Santos de Aceito
10:41:40 | Seles

Cutros HGP . pdf 200092025 | Rayane Santos de Aceito
10:39:18 | Seles

Outros ETSUS pdf 200092025 | Rayane Santos de Aceito
10:36:43 | Seles

Cutros IMICIAL pdf 20/02025 | Rayane Santos de Aceito
10:32:19 | Seles

Solicitag@o Assinada | PESQUISADOR. pdf 200092025 | Rayane Santos de Aceito

pelo Pesquisador 10:30:26 | Seles

Responsavel

Cutros TALE docx 20/0902025 | Rayane Santos de Aceito
102748 | Seles

Enderego:  Quadra 108 Morte, Av. Ms 15, ALCNO 14, Prédic da Redtoria, 2° Pavimento, Sala 16,

Bairmo: Planc Diretor Morte
Municipio: FPALMAS

UF: TO

Telefone: (F3)j3220-4003

CEP: 77.001-090

E-mail:

cep_uitifuit.edu.br

Fagina 03 d= 0=



FUNDACAO UNIVERSIDADE

Platalformo
FEDERAL DO TOCANTINS - ‘GRgrarl
UFT
Contruagao do Parecer; 7.934.199

Declaragio de RESPONSAVEL pdf 20002025 |Rayane Santos de Aceito
Pesquisadores 10:24:48 | Seles
Cronograma CROMOGRAMA . docx 20002025 |Rayane Santos de Aceito

10:159:11  |Seles

Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Nio

PALMAS, 29 de Cutubro de 2025

Assinado por:

MARCELO GONZALEZ BRASIL FAGUNDES
(Coordenador(a))

Enderego:  Cuadra 100 Morte, Av. Ms 15, ALCNO 14, Prédio da Reftoria, 2° Pavimento, Sala 18,

Bairre: Plano Diretor Morte CEP: 77.001020
UF: TO Municipio: PALMAS
Telefone: 6332204003 E-mail: cep uft@@uitedubr

Pagna 0< o <
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