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RESUMO

O estudo, de abordagem qualitativa, teve
por objetivo compreender como as famili-
as percebem a propria presenga na unida-
de de terapia intensiva pediatrica e neona-
tal, e a aceitagdo dessa presenga por parte
dos profissionais de saude. Os dados foram
coletados por meio de entrevista semies-
truturada a 14 pais de criangas internadas
na UTI pediétrica e neonatal de dois hospi-
tais na Regido Noroeste do Parand. Para a
interpretagdo dos dados, optou-se pela
analise de conteudo. Os resultados revela-
ram o sofrimento vivenciado pelos pais, as
alteragbes que ocorreram na dindmica fa-
miliar em face da hospitalizagdo do filho, e
a percepgdo dos beneficios da sua perma-
néncia junto a crianga, do acolhimento e
dos cuidados recebidos. Concluiu-se que os
pais valorizam o fato de os profissionais de-
monstrarem respeito e atengdo para com
eles e a crianga, criando elos de afetividade
e confianga, além de gratiddo pelo cuidado.
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ABSTRACT

This qualitative-based study aimed to un-
derstand how families perceive their own
presence at the Pediatric and Neonatal In-
tensive Care Unit, as well as the acceptance
of their presence by healthcare workers.
Data was collected through semi-structured
interviews with 14 parents of children ad-
mitted to the pediatric and neonatal ICU at
two hospitals in northwestern Parana State,
Brazil. Content analysis was chosen to in-
terpret the data. The results revealed the
suffering experienced by parents, the alter-
ation of family dynamics resulting from the
child's hospitalization, and the perception
of the benefits of remaining close to the
child in terms of welcoming and quality of
care. It was concluded that parents value
the professionals' respect and attention
towards the child, thus creating bonds of
affection, trust and gratitude for the care
received.
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RESUMEN

Este estudio, de abordaje cualitativo, tuvo
por objetivo comprender como las familias
perciben su propia presencia en la unidad
de terapia intensiva pedidtrica y neonatal, y,
la aceptacion de esa presencia por parte de
los profesionales de la salud. Los datos fue-
ron recolectados por medio de entrevista
semiestructurada a 14 padres de nifios in-
ternados en la UTI pediatrica y neonatal de
dos hospitales en la Regién Noroeste de
Parana. Para la interpretacion de los datos
se opto por el andlisis de contenido. Los re-
sultados revelaron el sufrimiento experi-
mentado por los padres, las alteraciones que
ocurrieron en la dindmica familiar frente a
la hospitalizacion del hijo y la percepcién de
los beneficios de su permanencia junto al
nifio, del acogimiento y del cuidado recibi-
dos. Se concluyé que los padres valorizan el
hecho de los profesionales demonstrar res-
peto y atencidn para con ellos y el nifio,
creando vinculos de afecto y confianza, ade-
mas de gratitud por el cuidado.
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INTRODUCAO

Na vida familiar ocorrem, inevitavelmente, épocas de
crises, entre elas as geradas pelas enfermidades, fazendo
com que, por algum tempo, a vida familiar oscile entre o
estavel e o instavel. O modo de enfrentar essa situagdo
depende de vdrios fatores: o estagio da vida familiar, o pa-
pel desempenhado pela pessoa doente na familia, as im-
plicagBes que o impacto da doenga causa em cada elemen-
to familiar e o modo como a familia se organiza durante o
periodo da doenca, entre outros®.

A hospitalizacdo de uma crianga pode ser considerada
uma fatalidade na vida de uma familia. Além do sofrimento
causado pela prépria doenca, a hospitalizagdo em si ja é con-
siderada fatigante e causadora de alteragGes na maioria dos
aspectos da vida em familia, incluindo separagdo dos pais e
de outros membros da familia®, principalmente quando a
familia reside em outro municipio, e um dos pais precisa se
ausentar por tempo indeterminado para acompanhar o tra-
tamento do filho®. Assim, o medo, a preocupacio e o senti-
mento de soliddo afetam o equilibrio e os papéis ocupados
por cada um deles, o que pode precipitar a
desestruturagdo familiar®*,

A hospitalizagdo em
si ja é considerada
fatigante e causadora
de alteragbes na
maioria dos aspectos
da vida em familia,
incluindo separacgéo
dos pais e de outros
membros da familia.

A crianca hospitalizada é exposta a inu-
meras situacOes desagradaveis, que aumen-
tam a medida que seu estado de saude se
agrava, necessitando de novos exames e apa-
relhos sofisticados, o que a torna insegura e
angustiada. O medo e a ansiedade também
sao experienciados pela familia a medida que
a doenca se agrava, acrescidos do sentimen-
to de culpa por sua possivel responsabilida-
de pela etiologia da doenca™.

Sendo assim, quando a situacdo da crian-

¢a se agrava e a familia recebe a noticia de que ela necessi-
ta de uma unidade de tratamento intensivo (UTI), geral-
mente surge uma sensacdo de estranheza e impoténcia,
carreada de stress, ansiedade e temor na crianga e nos pais,
pois a familia além de fazer uma correlagdo imediata entre
UTI e morte, também considera a separa¢do tempordria
do filho muito dolorosa. Assim, o desequilibrio emocional
e a desestabilizagdo dos familiares sdo evidenciados®.

As unidades de terapia intensiva neonatal (pediatrica —
UTIP e neonatal - UTIN) foram criadas com o objetivo de
salvar a vida de criangas em risco iminente de vida. O de-
senvolvimento da ciéncia médica, por meio da realizagdo
de procedimentos cada vez mais complexos e por vezes
invasivos, aliados a utilizagdo de tecnologias cada vez mais
potentes, tem conseguido salvar e prolongar a vida de pa-
cientes de todas as idades; mas o ambiente frio e hostil
dessas unidades traz traumas irrepardveis para a crianga e
para a familia, principalmente quando é negado a esta o
direito de permanecer junto aquela®.
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A implementacdo do Estatuto da Crianca e do Adoles-
cente, através da Lei n? 8069 de 1990, veio regulamentar
esta situacdo no nosso pais. O artigo 12 desse estatuto es-
tabelece que os hospitais devem proporcionar condigcées
para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou
responsdvel, nos casos de internagdo de crianga ou adoles-
cente!”. Ndo obstante, este procedimento ainda ndo é uma
realidade em muitas instituicdes e estados brasileiros, mes-
mo sabendo-se que a presenca da mde é o método mais
efetivo para minimizar os traumas psicoldgicos da hospita-
lizagdo na crianca®.

Felizmente essa realidade vem sendo modificada, e ob-
serva-se no cotidiano das instituicdes hospitalares e, prin-
cipalmente nas UTls neonatais e pedidtricas, uma mudan-
¢a de comportamento dos profissionais envolvidos na as-
sisténcia, que vém adotando um modelo de assisténcia
centrado na crianca e na familia®. Constituem principios
basicos de cuidado centrado na familia a permissao para
uma presenca irrestrita da familia na Unidade de Cuida-
dos Intensivos Neonatais, sua participa¢do nos cuidados
da crianca, e uma comunicagdo aberta dos profissionais

com os pais?,

A presenca de um familiar geralmente
promove e mantém a inter-relagdo da crian-
¢a com a familia, neutraliza os efeitos decor-
rentes da separagdo, colabora na assisténcia
integral a crianca, melhora sua adaptagdo ao
hospital, facilita a aceitacdo do tratamento,
promove a positiva resposta terapéutica,
ameniza os fatores estressantes da doenca,
dos procedimentos e da hospitalizagdo!.
Além disso, a liberagao da permanéncia ma-
terna na UTI durante a hospitalizagdo do fi-
lho é uma estratégia que possibilita a redu-
¢do do estresse emocional tanto da crianga
como da familia, a0 mesmo tempo em que contribui para
diminuir o tempo de internacgdo®*Y,

Durante a internagdo em UTI os pais vivenciam perio-
dos de preocupacdo, tristeza, inseguranca, ansiedade e
medo da morte; no entanto, pelo fato de poderem convi-
ver com o filho nessas unidades, sentem-se mais seguros e
gratificados!®.

Por outro lado, a inser¢do de um acompanhante e seu
envolvimento no processo terapéutico tornam fundamen-
tal a compreensao da dinamica das relagGes entre os agen-
tes que prestam o cuidado, pois aparecem questdes ndo
bem-definidas na assisténcia a crianga hospitalizada, o que
muitas vezes dificulta o acolhimento da familia dentro das
unidades pediatricas®.

Ante o exposto, o objetivo deste estudo foi compreen-
der como as familias percebem a prépria presenca na UTl e
a aceitacdo dessa presencga por parte dos profissionais de
saude.
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METODO

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qua-
litativa que teve como matéria principal de investigacéo a
palavra expressa pelos familiares entrevistados. A metodo-
logia escolhida justifica-se por ser capaz de aprofundar a
complexidade de fendmenos, fatos e processos particula-
res e especificos de grupos delimitados em extensdo e sus-
cetiveis de serem abrangidos intensamente?,

O estudo foi desenvolvido na UTIN e UTIP do Hospital
Universitario Regional de Maringa (HURM), e na UTIN da
Santa Casa de Paranavai, municipios estes localizados na
Regido Noroeste do Parand. O HURM é um hospital-escola,
publico, de médio porte, com 120 leitos, constituindo-se
em referéncia para o municipio de Maringd e mais 28 mu-
nicipios integrantes da 152 Regional de Saude. Sua UTIN foi
inaugurada em fevereiro de 1998 e dispGe de seis leitos
para o atendimento de recém-nascidos (RN); a UTIP foi inau-
gurada cinco anos apos e dispOe de seis leitos para inter-
nacdo de criangas com idade entre 29 dias e 14 anos.

A Santa Casa de Paranavai é um hospital de médio por-
te, com 110 leitos, e atende usudrios do Sistema Unico de
Saude, vérios convénios e particulares, sendo uma institui-
¢do de referéncia para Paranavai e as demais cidades da
142 Regional de Saude. Sua UTIN foi inaugurada em no-
vembro de 2005 e dispde de seis leitos para a internagdo
de RNs.

Embora o numero de leitos seja 0 mesmo, os sistemas
de funcionamento destas unidades sdo diferentes. A UTIP
do HURM e a UTIN da Santa Casa sdo rigidas quanto ao
horario de visitas: ambas possuem dois horarios de uma
hora cada, sendo um no periodo vespertino e o outro no
periodo noturno.

Na UTIP é permitida a entrada, nos horarios de visita,
dos pais e de mais um visitante, de forma alternada. Em
algumas situagdes, apds avaliacdo da equipe, é liberada a
permanéncia de um acompanhante junto a crianga, de pre-
feréncia o pai ou a mde. J4 na UTIN da Santa Casa de
Paranavai, os pais podem entrar juntos ou alternadamente,
dependendo do numero de criangas. Conforme a patolo-
gia da crianga, a mae é estimulada a segurar o neonato.

Na UTIN do HURM, os pais podem entrar em qualquer
hordario no periodo das 08 as 22 horas, inclusive permanecer
junto ao RN durante esse periodo. O contato pele a pele é
estimulado como forma de ofertar acalento, seguranca, afe-
to e carinho. Para os demais familiares do RN estabeleceu-
se uma hora diaria de visita, em um Unico periodo.

Foram informantes do estudo 14 pais/maes, sendo seis
de criangas internadas na UTIN e seis na UTIP do HUM e
duas na UTIN da Santa Casa de Paranavai. Em apenas um
caso foram entrevistados o pai e a mae da mesma criancga,
pois os dois estiveram muito presentes na unidade duran-
te o periodo de estudo. O instrumento para a coleta de
dados foi elaborado pelas préprias pesquisadoras, com base
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no objetivo do estudo, e constituiu-se de um roteiro do
tipo misto, com 24 questdes, abordando, além da caracte-
rizacdo da amostra, a vivéncia no processo de hospitaliza-
¢do da crianga e a interagdo com o ambiente e com a equi-
pe nas UTINs e UTIPs.

Os dados foram coletados no periodo de 05 de outubro
a 05 de novembro de 2006, por meio de entrevistas semi-
estruturadas, realizadas em local reservado, no préprio
hospital. Para a coleta dos dados foi utilizado um instru-
mento elaborado pelas préprias autoras, com base nos
objetivos do estudo. Constituiu-se de um roteiro misto de
24 questdes, sendo dez questdes sobre identificacdo e ca-
racterizagdo dos participantes, e as demais relacionadas a
maneira como a familia vé o ambiente da UTI e sua presen-
¢a junto ao filho, a percepgdo quanto a aceitagdo dos pro-
fissionais desta presenca e da qualidade do cuidado ofere-
cido ao filho pelos profissionais da unidade.

As entrevistas, mediante autorizagdo prévia dos parti-
cipantes, foram gravadas e tiveram a duragao média de 30
minutos. Para analise e interpretacdo dos dados, optou-se
pela analise de conteldo do tipo temética™?, cujo proces-
so de analise inclui trés etapas: pré-andlise, explora¢do do
material, tratamento dos resultados e interpretacdo. Para
tanto, inicialmente as entrevistas foram transcritas na inte-
gra e os dados oriundos desses relatos foram lidos varias
vezes para se ter idéia do conjunto. Foram codificadas, re-
cortadas e agrupadas por semelhangas. Procedeu-se entao
a anadlise de cada grupo separadamente, emergindo as ca-
tegorias. Vale destacar que estas categorias emergiram es-
pontaneamente do conteudo das mensagens codificadas,
ou seja, elas expressaram os elementos contidos nas men-
sagens agrupadas sob um titulo genérico. Por fim buscou-
se respaldo na literatura e redigiu-se o texto final.

Na apresentagdo dos resultados, os discursos dos sujei-
tos estdo identificados com nomes de flores. A apresenta-
¢do neste formato procurou garantir, entre outros aspec-
tos, a preservagao da identidade dos sujeitos investigados,
cuja participagdo atendeu as exigéncias da Resolugdo 196/
96-CNS, acerca de pesquisas envolvendo seres humanos.
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Estadual de Maringa (Parecer n2 288/2006).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 14 pais/maes participantes do estudo, a maioria
tinha familia do tipo nuclear, era do sexo feminino, da faixa
etdria entre 17 e 50 anos e média de 30 anos, e mantinha
uma relacdo estavel com o cénjuge. O numero de filhos
variou de um a quatro e a maioria dos pais/méaes era auxi-
liada pelos respectivos conjuges no cuidado aos filhos.
Quanto a escolaridade, cinco possuiam o ensino fundamen-
tal incompleto, quatro o ensino fundamental completo,
quatro o ensino médio incompleto e uma das maes pos-
sufa curso superior completo. Dos pais/maes, oito exerci-
am o cuidado do lar, duas maes eram domésticas com car-
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teira assinada, dois pais eram lavradores, uma mae era re-
cepcionista e uma, educadora infantil. A maioria possuia
residéncia propria, morava fora do municipio de Maringa e
tinha renda familiar entre um e seis saldrios-minimos.

Familia: fonte de apoio e sustentagdo

Apesar de a familia poder se apresentar com formacgdes
diversificadas, neste estudo observou-se que ainda predo-
mina a concepgdo de familia nuclear, ou seja, aquela cons-
tituida por pai, mae e filho(s), que funciona como a base
do convivio social das pessoas, preparando o ser humano
para enfrentar o mundo exterior e inserindo-o definitiva-
mente em uma comunidade, na qual interagira e formara
novas familias e que tem entre suas responsabilidades o
cuidado a satde de seus membros®.

O pai, a mae se relne, cuida do filho, cuida da casa, cuida
do que possui e ali vive uma vida sossegada; € uma fami-
lia bem-sucedida, eu acredito assim e eu luto mesmo para
viver essa vida, para andar nesse sistema. Se tem seu
filho e ndo cuida ele fica no abandono (Cravo).

As relagOes familiares apresentam uma multiplicidade
de configuragdes, determinadas pelos lagos que unem seus
membros, pela proximidade, pelas influéncias absorvidas
do seu mundo interno e externo, revelando um modo pe-
culiar de a familia relacionar-se entre seus membros e com
o mundo®3,

Observa-se, a partir da fala, que os pais, além de consi-
derarem a familia nuclear, também acreditam que é fun-
¢ao deles cuidar dos filhos e planejar o ambiente familiar,
vislumbrando um viver em familia que possibilite qualida-
de de vida aos seus membros. Assim a familia, mesmo com
suas divergéncias e peculiaridades, atua como uma unida-
de de cuidado dentro da sociedade, podendo promover o
bem-estar do individuo nas diferentes fases de sua vida®.

Como familia, ela constrdi, em seu processo de viver,
um mundo de simbolos, significados, valores, saberes e
praticas oriundos de sua familia de origem e da influéncia
do ambiente sociocultural. Isto, por sua vez, interfere dire-
tamente no cuidado por ela oferecido a seus membros.
Nesta perspectiva, a familia atua como unidade de saude
para seus membros e tem um referencial préprio para com-
preender as diferentes situacdes de saude e doenga na
unidade familiar e sobre elas atuar®?,

A familia ndo é formada apenas por um conjunto de
pessoas —embora ela seja quase sempre assim representa-
da — mas também pelas rela¢des e ligagGes entre elas. Per-
cebe-se, a partir da fala dos membros da familia, que ha
um fortalecimento dessa unidade nos momentos de crise,
voltando-se ela, inteiramente, para atender as necessida-
des individuais de seus membros e solidificar-se como gru-
po familiar,

Algo muito importante, quem tem familia tem mais forgca
para viver (Rosa).

A percepgao da familia sobre sua presenga em uma
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As maes revelaram um elo estreito com seus familiares,
em especial com o companheiro, de quem recebem sus-
tentagdo, apoio, amor, respeito, boa convivéncia, forca e
auxilio. Sentem que a experiéncia de hospitalizacdo do fi-
Iho, pelo menos inicialmente, faz com que seu relaciona-
mento com o companheiro se fortaleca e se torne mais
proximo®4);

Familia € amor, né, unido, é isso (Gérbera);
E amor, é vocé ndo se sentir sozinha (Crisantemo);
E a base de tudo, marido, filho... (Orquidea);

Familia é tudo, principalmente nessas horas (Violeta).

A familia é o espago indispensavel para a garantia da
sobrevivéncia, de desenvolvimento e de protecdo integral
dos filhos e demais membros, independentemente do ar-
ranjo familiar ou da forma como esteja estruturada. Assim,
sentir-se parte de uma familia, bem com ser cuidada por
ela é essencial para o desenvolvimento da crianga, mas tam-
bém é necessario para os demais membros, qualquer que
seja a etapa que vivenciam, pois, é no ambiente familiar
gue a pessoa recebe todo o apoio afetivo, psicoldgico, va-
lores humanos e éticos, além de outras ferramentas neces-
sérias para seu pleno desenvolvimento fisico e mental®*3),

E possivel verificar nas falas das m3es a importancia da
familia em sua vida, principalmente no momento dificil que
vivenciavam. Percebe-se que o afeto, o amor e a cumplici-
dade de viver em familia sdo aspectos fundamentais para o
enfrentamento da situagdo.

O estudo nos possibilitou observar que, diante do so-
frimento presente e das incertezas que a experiéncia im-
pde, estratégias sdo elaboradas e dirigidas ndo sé para a
preservagao da estrutura familiar, mas também para a ma-
nutencgdo de relacionamentos que permitam a familia man-
ter-se unida. Ademais, ficar unida é uma posi¢do que tam-
bém vai assegurando a familia recarregar suas forgas a fim
de continuar a arranjar meios com vistas a atingir seu obje-
tivo de preservar a unidade familiar®®,

Sobre a vivéncia dos pais na Unidade de Terapia
Intensiva

Dos 14 participantes do estudo, 11 estavam vivenciando
pela primeira vez a hospitalizacdo de um filho em UTI, ao
passo que os outros trés ja haviam passado por essa expe-
riéncia. A maioria demonstrou estar vivendo momentos de
muita aflicdo e tensdo, pois normalmente associava a hos-
pitalizagdo nessas unidades com a morte.

E a primeira vez e, se Deus quiser, a ultima (Crisantemo).

Eu nunca tinha visto, achava que era mais perigoso, mas
chegando aqui, vendo, observando, entendendo, a gente
vé que é totalmente diferente do que a gente pensa. As
vezes vem com uma idéia de que aqui é o fim, e ndo, é
aqui que comega tudo outra vez. Achava que vinha para
morrer ou para sarar de vez ou daqui ndo sairia mais...
(Cravo).
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A principio foi um baque, porque eu nunca imaginei que essa
minha filhinha fosse precisar de uma UTI, porque ela nunca
teve nada. Pra mim foi dificil até mesmo pelo trauma que eu
sofri com a outra. Mesmo sabendo que ela esta bem, se
recuperando bem, & um trauma muito grande (Primavera).

O ambiente da UTI é estranho a maioria dos pais, pois
sdo unidades freqlientemente ruidosas, brilhantes, abar-
rotadas de alta tecnologia, além do que a atividade ininter-
rupta dos profissionais, a linguagem técnicas destes, a res-
tricdo de visitas e a modificagdao na aparéncia do paciente,
identificados pelos familiares em suas primeiras visitas,
constituem elementos que podem contribuir para o surgi-
mento de sentimentos de isolamento, medo, podendo sur-
gir desequilibrio psiquico™®, acentuando ainda mais a
idéia de risco de morte do ente querido.

A internacdo de um filho desestrutura toda a familia,
principalmente quando a crianga é transferida para a UTI.
Nestes casos, 0s pais deixam seus afazeres domésticos, al-
teram sua rotina profissional e adiam seus planos e com-
promissos para permanecer junto ao filho hospitalizado.

Eu deveria estar fazendo alguns exames essa semana,
mas por causa da internagdo da minha filha ndo pude ir
(Primavera).

E necessario a gente abandonar o trabalho da gente nes-
sas horas, porque nessas horas o trabalho da gente é in-
significante, porque primeira méo ¢ o filho, a esposa a fa-
milia que a gente esta formando (Cravo).

Observa-se nos relatos que o valor do filho sobrepGe-
se ao significado e valor do trabalho, levando-os a priorizar
aatencdo ao filho doente, especialmente nos primeiros dias
apos a internagdo na UTI. Depois, a medida que o tempo
vai passando, a familia comega a se organizar, alguns mem-
bros assumem determinadas tarefas para que um membro
especifico, normalmente a mae, assuma o acompanhamen-
to e o cuidado do filho doente.

Contribuigcdo familiar na recuperagéo da criangca

Era consenso entre os pais do estudo que sua presenca na
UTI contribuia para a recuperagao da crianga, oportunizando
o estreitamento dos lagos familiares e permitindo que a fami-
lia acompanhasse todo o desenrolar do processo de hospita-
lizagdo. Na concepgdo deles, este é um fator decisivo para a
melhora do estado clinico e a recuperagdo da crianca.

Junto a familia, a crianca sente-se segura, cuidada, ani-
mada, acomodada, descansada, mais confiante, alegre,
amada e protegida, tornando-se mais forte para enfrentar
a doenga e a internagdo.

A presencga é altamente valiosa, pois da muita forca ao
paciente, ele se sente bem. Por exemplo, o brilho no olhar
aparece quando vé a familia (Cravo);

Importante para a recuperagéo de crianga. Ela se sente mais
segura com o pai ou a mae ou alguém que ela goste, ali do
lado dela; ajuda bastante na recuperagéo (Primavera);
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...0 paciente se sente seguro, se sente bem, a familia vem
visitar ele sente alegria (Cravo).

A gente vé que tem paciente que ele esta com a familia e
se recupera mais rapido, que ndo tem essa preocupagao
de ficar inseguro, com medo. Pensando se a mae e o pai
vao voltar, se vai esquecer que ele esta aqui; porque a
crianga tem muito disso: sera que a minha mae vai voltar,
vai me pegar, sera que nao vai... € € muito importante a
mée e o pai estar junto (Violeta).

Esta percepgdo dos pais parece adequada, pois varios
estudos ja enfatizaram que a auséncia da mde provoca na
crianca uma série de dificuldades durante a hospitalizagdo
e por esta razdo, salientam a importancia de um acompa-
nhante junto ao paciente durante todo o processo de recu-
peracdo da doenca®.

Constatou-se que, na percepgdo dos pais, a presenca
da familia na UTI, além de proporcionar bem-estar a crian-
¢a, era fator de seguranga também para eles, pois desta
forma eles tinham a oportunidade de acompanhar e parti-
cipar do cuidado dispensado ao filho durante toda a inter-
nacao, o que lhes permitia perceber que estava sendo fei-
to tudo o que era possivel e o melhor pela crianga, além de
minimizar a culpa sentida pelo adoecimento do filho.

...Bom, porque ele t&4 sendo bem atendido, a equipe esta
cuidando bem dele. Acho que quando as pessoas traba-
lham bem atendem bem com ou sem a familia (Rosa).

...quando o enfermeiro esta trabalhando e s6 observando
ele trabalhar e ali chega um ponto que a seguranga do
filho € maior. O pai vendo aquilo, desde que o pai tenha
comportamento, ele vendo o trabalho ele vai vendo que foi
feito tudo aquilo que era possivel. E se por ventura o filho
for recolhido por Deus ele esta conscientizado de que foi
feito tudo dentro do padréo e foi feito o possivel que o ou-
tro pode fazer, tudo o que é possivel ao homem o homem
fez no sentido de saude, se néo deu foi Deus. O filho fica
tranquilo com a presenga do pai, o pai fica tranquilo por-
que ele viu que foi feito tudo que podia fazer (Cravo).

A maioria das diretrizes pediatricas internacionais sdo
favordveis a presenca dos pais junto ao filho durante toda
a internagao, inclusive nas situagdes de emergéncia, como
ressucitacdo cardio-pulmonar, por entender que assim os
pais conseguem acompanhar todo o processo de assistén-
cia e por conseguinte, aceitar melhor os acontecimentos
relacionados com sua saude*?,

N&o obstante, em alguns casos e/ou em alguns momen-
tos, os pais acreditavam que a permanéncia junto ao filho
na UTI podia ser maléfica, pois se eles ndo estivessem emo-
cionalmente equilibrados poderiam transmitir medo e in-
seguranga, interferindo negativamente na recuperagao da
crianga.

Ai... quando a gente fica chorando, olhando pros apare-
lhinhos... olhando pra eles... eu acho que eles prestam aten-
¢80 nisso... (Azaléia).

A percepgao da familia sobre sua presenga em uma

Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e Neonatal
Molina RCM, Fonseca EL, Waidman MAP, Marcon SS



Eu acho que no momento que a gente esta meio nervoso
isso passa para a crianga. Chorar perto da crianga ndo é
bom, porque dai ela se sente pior, ela sente: Poxa, eu acho
que eu estou mal, porque se a minha mae esta chorando
assim é porque eu estou mal. Entdo eu acho que isso ndo
é positivo (Primavera).

...1a eu fiquei muito insegura, com muito medo, que a mi-
nha filha sentiu, ela até passou mal. Assim, ela teve a
melhora e dai teve recaida muito grave, mas acho que foi
pela inseguranca que eu tive, porque a hora que eu tive
mais positiva ela teve recuperagdo melhor; mas é muito
interessante que a familia esta junto e esta sempre a par
de tudo, mesmo que for bom ou ruim, mais ao menos a
gente estéa junto (Violeta).

A maioria das alteragGes psicoldgicas presentes em pes-
soas que tém um familiar internado em UTI é de natureza
negativa, intensamente caracterizada pela incerteza, medo
e preocupacgdo relacionados a possibilidade de morte do
paciente internado¥; no entanto, se a familia consegue
transcender a estes problemas, sua presenca é benéfica e
favorece o tratamento. A medida que os dias vdo se pas-
sando, que a crianga comega a ter uma evolugdo positiva
do diagndstico, mostra sinais de estabilizagdo ou melhora
da sintomatologia e a familia conhece, adapta-se e partici-
pa da rotina da UTI, o medo vai se desfazendo.

Me sinto bem. No primeiro dia ndo me senti bem, senti
muito mal, apavorada. Depois nos outros dias me senti
mais a vontade (Rosa);

Ah! Eu hoje me sinto normal, como se tivesse em minha
casa; me sinto tdo bem como se eu tivesse em minha casa,
me senti seguro, senti que tem que trabalhar, &€ necessa-
rio, € necessario fazer o trabalho da saude... (Cravo).

A familia normalmente fica desesperada com o adven-
to da internagdo, e isso é exacerbado nas primeiras ho-
ras, diante da indefinigdo do diagndstico médico e das de-
ficiéncias no tratamento; mas com o passar dos dias vai
adquirindo experiéncia e percebendo como é a dinamica
dentro de um hospital e torna-se mais tolerante com tais
situacBes™.

Experiéncias pregressas com doenca e internagao hos-
pitalar podem influenciar positiva ou negativamente a
maneira de a familia significar uma nova experiéncia e sua
adaptacdo ao ambiente da UTI®”. Por exemplo, trés pais
relataram ter tido experiéncias negativas em internacdes
anteriores, representadas pela negacdo ao direito de per-
manecer junto ao filho e pela falta de informacdo e comu-
nicacdo efetiva dos profissionais com a familia, além do
sofrimento da crianga. Mesmo com o passar dos dias afir-
maram nao se sentir bem no ambiente da UTI, pois senti-
am dificuldade de adaptacdo e de uma percepgdo diferen-
te do ambiente.

Pra falar a verdade, todos os dias que eu tava 14, eu me
sentia mal, eu ndo... porque meu filho tava ruim, né... en-
tdo, eu ndo me sentia bem Ia dentro néo... (Beijo);
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N&o me sinto bem. E um lugar tudo muito quieto... Eu pas-
sei uma experiéncia muito dificil (Tulipa).

Devido ao trauma eu me sinto meio... eu ndo me sinto muito
bem [...] eu ndo me sinto bem por causa do trauma que eu
soffi, porque pra mim foi muito traumatizante, eu tive que
passar pela psicdloga um ano e meio. Isso pra mim é um
trauma que ndo da para esquecer... (Primavera).

Constata-se que estes pais ndo vivenciaram de forma
positiva a hospitalizacdo atual do filho devido aos traumas
sofridos anteriormente. Em decorréncia disso, niveis de
ansiedade e sentimentos de tristeza e melancolia podem
ser exacerbados diante de situagdo de conflito e estresse
como a hospitalizagdo de uma crianga. Ademais, é impor-
tante considerar que mesmo os pais que avaliam positiva-
mente o cuidado que seus filhos receberam durante uma
internacdo, referem ter vivenciado problemas relacionados
com a comunica¢do, uma vez que ndo foram informados
suficientemente sobre as condicdes de salde da crianca*®,

A liberagéo da permanéncia junto ao filho

Comprovadamente, a presenca da familia na UTI traz
beneficios a crianga; mas, infelizmente, a liberagdo dos pais
para permanecerem junto ao filho durante a hospitaliza-
¢do ndo é uma realidade em muitas instituicdes brasileiras,
principalmente nas UTIs, que sdo consideradas unidades
complexas!”. Neste estudo observamos que os pais desta-
caram aspectos positivos com relagdo a forma como esta
ocorrendo a liberagdo da presencga da familia na UTI.

O dia todo e para todo mundo vira bagunga, do jeito que
esta ta bom (Rosa);

O tempo que eles deixam & bom, &€ bom do jeito que &
(Gérbera).

No entanto, os pais que vivenciaram a situa¢do de ndo
poder permanecer com seus filhos durante o processo de
internagdo expressaram tristeza, angustia e o desejo de
estar junto aos seus rebentos para amenizar o sofrimento
gerado pela hospitalizacdo.

O pai e a méae deveriam ficar mais tempo (Orquidea);
Acho que é muito pouco, tanta gente precisa (Margarida);

Deveria ser mais liberado um pouco, seria melhor, ne?
(Lirio).

Quando eu saia ela chorava muito, eu tinha que inventar
que eu ia la embaixo comprar uma bolachinha pra ela,
porque ela estava de jejum, para eu poder sair, ou falar
que ia dormir no quarto ao lado, quando ela precisasse de
mim eu estaria ali, que ndo era verdade, né?. Ai de madru-
gada ela acordava e chorava muito, tinha crise pelo nervo-
sismo, a soliddo de ndo ver nem eu nem o pai dela la...
Minha filha sofria muito quando eu ia embora, e quando eu
chegava, as dez da manh4, ja da porta da UTI eu ja escu-
tava os gritos dela, querendo o pai e a méae. E ela acorda-
va sem a presenga do pai ou da mae (Primavera).
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Apreende-se do relato da mae seu sofrimento ao descre-
ver o comportamento da filha quando ela ou seu esposo ti-
nham que ausentar-se da UTI, demonstrando que o sofrimento
da filha constituia o seu préprio padecimento. A forma de ex-
pressar sua dor e a da filha transcende o fisico, e na tentativa
de minimizar o sofrimento da crianga, ela mente mesmo se
dando conta de que talvez essa ndo seja a melhor solugao.

Ha unidades de cuidado intensivo neonatal que ofere-
cem servicos de assisténcia social, capeldes religiosos, gru-
pos de apoio, visto que as familias acompanhando suas cri-
ancas, encontram-se afastadas do suporte dos outros mem-
bros de sua familia e de seus amigos®.

Acolhimento da familia pelos profissionais

A UTI é um setor onde a tecnologia cada vez mais se
supera, tornando o ambiente frio, sem afeto. Para os pro-
fissionais desse setor, o desafio é vencer barreiras e permi-
tir a expressdo de sentimentos nos relacionamentos fami-
lia-crianga-profissional, tornando o cuidado humanizado,
para intensificar o fortalecimento destas relacGes.

Nas falas da maioria dos pais, percebemos claramente
que eles se sentiram acolhidos na UTI por todos os profissi-
onais que se relacionaram com eles, independentemente
do horario de trabalho ou da fun¢do que exercem.

Eu achei que todos para mim foram excelentes, desde o
funcionario da limpeza, enfermeiros, médicos, todos da
saude, achei excelente... (Cravo);

Percebi que todo mundo me acolheu bem... (Rosa);

[...] parece uma familia, as enfermeiras parece uma fami-
lia. Eu gosto, me sinto a vontade, como se fosse uma fa-
milia, todos... (Margarida).

...aqui elas até sdo amigas, assim,compreensivas,.elas
conversam, puxa assunto,mais para distrair a gente, a gente
vé que é pra distrair a gente, e sao legais, sabe? Parece
que elas trabalham, assim, elas gostam do que fazem. Acho
que na UTI tem que ser pessoas que gostam do que faz,
ta animado, elas tdo sempre brincando, conversando, dan-
do risada... (Violeta).

O relacionamento com a equipe hospitalar pode evo-
luir para o estreitamento do vinculo a partir do momento
em que a familia se sinta compreendida e atendida em suas
necessidades™”),

A interacdo do profissional de saide com os pais deve
ser de modo que permita uma maior compreensao, por
parte dos pais, do mundo da UTI, pois isto contribui para o
sucesso do tratamento e superagdo da crise ocorrida du-
rante a hospitaliza¢gdo da crianga.

Ao conviver com a crianga internada na UTI e suas fami-
lias, os profissionais de saude tém a oportunidade de mu-
dar a perspectiva centrada na doenga para uma aborda-
gem centrada na experiéncia da crianca e da familia, tor-
nando-se presentes, interessados e preocupados com elas.
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Além de serem bem acolhidos pela equipe, os pais en-
trevistados referiram que os profissionais apresentaram um
comportamento educado, alegre, carinhoso, atencioso, de
amizade e interesse pelo bem-estar da crianca e familia.

...a gente vé assim que elas tém... um pouco de sentimen-
to, né?... Elas compartilha... o relacionamento bem proxi-
mo... aquele tipo de amizade que parece se conhecer ha
bastante tempo (Crisantemo).

As interagdes cotidianas fazem com que a familia seja
conhecida pela equipe de enfermagem, e isto, por sua vez
permite que as multiplas dimensdes de suas necessidades
também sejam conhecidas e qui¢a, num futuro préximo,
consideradas no plano de assisténcia.

A familia percebendo o cuidado

No cotidiano das UTls os profissionais se véem entre a
necessidade de dominar a tecnologia a sua volta e a impor-
tancia de humanizar o cuidado as criangas internadas. As-
sim, o exercicio para valorizar mais o ser que vivencia a
doenca do que o corpo doente deve ser diario.

Ao vivenciarem a doenga do filho, as familias mostram-
se em toda sua plenitude, observando tudo a sua volta, e,
na tentativa de verificar se esta sendo feito todo o possivel
por seu filho, observam e avaliam como os profissionais
cuidam de suas criangas.

Todos os pais entrevistados, ao descreverem o cuidado
prestado aos seus filhos, afirmaram que estes estavam sen-
do bem cuidados nas UTls, o que percebiam a partir da
realizacdo de técnicas e procedimentos, porém sempre em
associagdo com aspectos de atitude e sentimentos, tais
como carinho, atencdo, alegria, sorriso e outros.

...0 tratamento na hora certa, a limpeza na hora certa... ob-
servando o pessoal trabalhar, todo mundo alegre, com
um sorriso no olhar, a gente se sente bem quando os funci-
onarios vém fazer o trabalho, os medicamentos... (Cravo).

As enfermeiras sempre estdo no local que a crianga esta,
sempre verificando a febre, presséo, os batimentos cardia-
cos, e ndo esquece do horario do medicamento (Violeta).

Cuidar bem é atencéo que eles ddo. Estéo toda hora aqui
em cima, estédo vendo a temperatura, esta ali sabendo cada
ai deles... (Primavera).

Observa-se assim que os pais percebem a hospitaliza-
¢do do filho através da interacdo com os membros da equi-
pe de saude e do cuidado prestado ao filho. Valorizam a
tecnologia e a dedica¢do dos profissionais, mas acima de
tudo valorizam as atitudes de respeito e consideragdo, jul-
gando-as indispensaveis na relagdo interpessoal.

Em um estudo com maes de criancas hospitalizadas por
doencas de quadro agudo, identificou-se que as enfermei-
ras eram consideradas memoraveis quando em seu cuida-
do levavam em conta as pequenas coisas como gestos e
atitudes, os quais proporcionaram um suporte e ajudaram
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a enfrentar a hospitalizacdo de seus filhos tornando-a mais
toleravel®,

As pequenas coisas sdo definidas como a preocupacgdo
dos profissionais em tratar de um modo individual, cha-
mar as criangas pelo nome, abordar os familiares de um
modo como se fossem amigos, demonstrar amor pelas cri-
angas, usar o toque e o afago, uma entonacgdo de voz suave
e o modo de estabelecer um dialogo afetuoso, por mais
breve que seja, usar o olhar para transmitir uma variedade
infinita de mensagens. Estas pequenas coisas ndo depen-
dem de tecnologia e de pesquisas farmacéuticas, porém
fazem a diferencga para maes e criancas hospitalizadas®,
pois sdo formas de humanizagdo que dificilmente serdo
esquecidas pelo paciente e por seus familiares®.

CONSIDERAGOES FINAIS

Os depoimentos dos pais revelam a intensidade do so-
frimento que eles vivenciaram diante da internacdo de um
filho na UTI, quanto ficam fragilizados emocionalmente e
as alteragBes que ocorrem na dinamica familiar para se
adaptarem a nova situagdo vivenciada.

Sdao compreensiveis a apreensdo e o medo sentidos
pelos pais, visto que a hospitalizagdo de uma crianga altera
a estrutura familiar, principalmente quando necessita de
UTI, pois essa unidade, para a maioria da populagao leiga,
é sindbnimo de morte. Ndo obstante, observa-se que, a
medida que os dias vdo se passando e os pais percebendo
uma evolugdo positiva no progndstico da crianca, o medo
vai se dissolvendo e dando lugar a esperanca e a confianca.
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