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RESUMO

O objetivo do estudo foi compreender as alteragdes familiares decorrentes da internagdo de um filho em uma Unida-
de de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP). Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa. Os dados
foram coletados no periodo de marco a junho de 2007, por meio de entrevistas semi-estruturadas junto a 21 pais de
criangas internadas na UTIP de um Hospital Universitario localizado na regido noroeste do Parana. Os resulta-
dos demonstraram que a familia, mesmo diante da internacao e da percepcéo de risco de morte do filho, do afastamen-
to dos demais membros da familia em relagdo a crianga doente e a mée, procura estabelecer meios para manter-se
unida e seguir sua rotina. Conclui-se pela importancia do suporte aos familiares das criancas internadas, enquanto
parte essencial do processo de cuidar, contribuindo, assim, para que este cuidar se torne efetivamente humanizado.

Descritores: Familia. Cuidados de enfermagem. Unidades de terapia intensiva pediatrica. Crianga hospitalizada.
RESUMEN

El objectivo fue comprender las alteraciones/implicaciones familiares decurrentes de la internacion de un hijo en una Unidad de
Cuidados Intensivos Pediatrica (UCIP). Se trata de un estudio descriptivo, con abordaje cualitativo. Los datos fueron recogidos
en el periodo de marzo a junio de 2007, por medio de entrevistas semiestructuradas junto a 21 padres de nifios internados en la
UCIP de un Hospital Universitario ubicado en la region noroeste de Parana, Brasil. Los resultados demostraron que la
familia, aun delante de la internacion y de la convivencia con el riesgo de muerte del hijo, del alejamiento entre los demas
miembros de la familia con relacion al nifio enfermo y a la madre, procura establecer medios para mantenerse unida y seguir su
rutina. El estudio revel6 la importancia del soporte a los familiares de los nifios internados, como parte esencial del proceso de
cuidar, contribuyendo asi, para que este cuidar se torne efectivamente humanizado.

Descriptores: Familia. Atencion de enfermeria. Unidades de cuidado intensivo pediatrico. Nifio hospitalizado.
Titulo: Alteraciones familiares decurrentes de la internacion de un hijo en una unidad de cuidados intensivos pediatrica.

ABSTRACT

The study aimed at understanding the changes that occurs in a family after the hospitalization of a child in a Pediatric
Intensive Care Unit (PICU). It was a descriptive study, with a qualitative approach. Data were collected in the period of
March to June 2007, through semi-structured interviews carried out with 21 parents of children admitted in a PICU of a
University Hospital located in the northwest area of Parana State, Brazil. The results showed the family, even when facing the
hospitalization and the risk of death of a family member, as well as the separation of other family members from the mother
who is keeping company to the sick child, tries to establish means to maintain united and to follow its routine. The study revealed
the importance of the support to the relatives of a hospitalized child, as an essential part of the caring process, thus contributing
to turn it indubitably humanized.

Descriptors: Family. Nursing care. Intensive care units, pediatric. Child, hospitalized.
Title: Family changes due to the hospitalization of a child in a pediatric intensive care unit.
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INTRODUGAO

O viver em familia n&o é permeado apenas por
rotinas. O inusitado, como a doenca, seja ela aguda
ou cronica, faz parte desse viver. Porém, quando
esta se apresenta, por algum tempo a vida familiar
deixa seu leito de estabilidade.

O modo de enfrentar essa situacdo depende
de varios fatores, tais como: o estagio da vida fami-
liar, o papel desempenhado pela pessoa doente na
familia, as implicacbes que o impacto da doenca
causa em cada elemento familiar e 0 modo como a
familia se organiza durante o periodo da doenca®.

No caso da doenca de uma crianga, ao viven-
ciar a doenca do filho, a familia ingressa em um
mundo novo, marcado pela presenca de sentimen-
tos como o0 medo, a ansiedade e a culpa. A hospita-
lizacdo, especialmente na Unidade de Terapia In-
tensiva Pediatrica (UTIP), quase sempre é consi-
derada uma fatalidade na vida da familia, acompa-
nhada de muito estresse e temor, pois é comum a
familia relacionar a internagdo em UTI com a pro-
ximidade da morte. A internacdo da crianga, por-
tanto, constitui um importante fator desencadeante
de crise na familia, pois além do sofrimento causa-
do pela prépria doenca, o equilibrio de cada um de
seus membros e 0s papéis ocupados por eles, s&o
afetados, 0 que pode precipitar, por vezes, a deses-
truturacdo familiar®2,

A permanéncia de um acompanhante em tem-
po integral no ambiente hospitalar, garantida pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente®, tem de-
sencadeado novas formas de organizagao da assis-
téncia a crianca hospitalizada e novas demandas
aos profissionais atuantes nas UTIP. Cresce, pois,
a necessidade de conhecimentos que Ihes possibi-
litem realizar intervenc6es também junto as fami-
lias das criancas hospitalizadas, num processo de
relacOes e intervencgdes para além do cuidado cli-
nico® ao membro afetado pela doenca.

Deste modo, conhecer a dindmica da familia e
seu funcionamento torna-se essencial ao processo
do cuidar, visto que reconhecer as formas adotadas
pela familia para lidar com a situacdo de doenca e,
mais precisamente, para enfrentar o internamento
de um filho na UTIP constitui um dos passos prin-
cipais em direcdo a melhoria da qualidade da assis-
téncia neste ambiente. Esta melhoria pode ser al-
cancada por meio da incorporacéo de agdes e atitu-
des terapéuticas dirigidas as familias e as necessi-
dades que emergem desta situacéo.
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Assim, enquanto profissionais vivenciando o
cotidiano da atengdo a criangas internadas em
UTIP e considerando a necessidade de valoriza-
cdo dos preceitos da assisténcia humanizada, o que
acreditamos, pode ser alcancado pela abordagem
centrada na familia®, fomos mobilizados a propo-
sicdo do presente estudo, cujo objetivo fundamen-
tal foi compreender as alteracfes familiares decor-
rentes da internacdo de um filho em UTIP.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, com abor-
dagem qualitativa, realizado no municipio de Ma-
ringd, Parang, junto a pais de criangas internadas
na UTIP de um hospital publico de ensino de mé-
dio porte. Inaugurada em janeiro de 2004, a UTIP
desta instituicdo dispde de seis leitos para inter-
nacao de criancas com idade entre 29 dias de vida e
14 anos incompletos.

As visitas na UTIP ocorrem, diariamente, em
dois horérios, das 14h30min as 15h30min e das 20h
30min as 21h30min, sendo permitida a entrada
somente de duas pessoas por turno. A partir de
2007, foi introduzida a rotina de funcionamento
da unidade, a permanéncia de um acompanhante
em tempo integral.

Em relacdo as caracteristicas das internacdes
nessa unidade, observou-se que a maioria das cri-
ancas sao lactentes, com idade entre 29 dias a 2
anos (50,4%), provenientes de outros municipios
do estado do Parana (65,2%). As doengas mais fre-
guentes sao as do aparelho respiratorio (42,0%) e o
tempo de internamento varia de um a 196 dias, com
média de permanéncia de 29 dias e mediana de 18,5
dias®.

Os dados do presente estudo foram coletados
no periodo de margo a junho de 2007, por meio de
entrevistas semi-estruturadas, realizadas em local
reservado, no proprio hospital. Foram convidados
a participar do estudo todos os pais que acompa-
nhavam seus filhos nesse periodo, porém nem to-
dos aceitaram, alegando indisposicao, preocupacdo
com o filho, ou receio em afastar-se do mesmo, ain-
da que por pouco tempo. No total foram entrevis-
tados 21 participantes.

As entrevistas, mediante autorizagdo prévia
dos participantes, foram gravadas e tiveram a du-
racdo média de 60 minutos. Para a andlise e inter-
pretacdo dos dados, optou-se pela analise de con-
telido®. Para tanto, as entrevistas foram transcri-
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tas integralmente, e os dados oriundos desses re-
latos foram, posteriormente, categorizados a par-
tir de sua anélise tematica.

Na apresentacdo dos resultados, os discursos
dos sujeitos estéo identificados com a posic¢éo dos
entrevistados na familia (pai, mée), seguido de um
nome de flor. Esse formato para distin¢do dos en-
trevistados procurou garantir, entre outros aspec-
tos, a preservacgdo da identidade dos sujeitos in-
vestigados, em consonancia &s normativas constan-
tes na Resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude referente as pesquisas envolvendo seres hu-
manos®, conforme aprovacdo por comité de ética
em pesquisa institucional (Parecer n°® 391/2006).
Todos os participantes assinaram o termo de con-
sentimento livre e esclarecido em duas vias de igual
teor e receberam uma das copias.

RESULTADOS

Participaram do estudo 21 pais de criancas
internadas na UTIP, sendo 17 mées e quatro pais,
na faixa etaria entre 21 e 47 anos. O nivel de esco-
laridade variou do ensino fundamental completo
até o ensino médio completo. Quase a totalidade
das mées, dedicava-se integralmente ao cuidado da
familia e da casa, enquanto os pais, em sua maioria,
exerciam atividades ligadas ao trabalho bracal,
como pedreiros e trabalhadores rurais.

A anélise dos dados permitiu a identificacdo
de trés categorias: Papel da familia no contexto do
cuidado e da hospitalizagdo infantil; O impacto an-
te a possibilidade de morte do filho e Participar da
assisténcia: uma forma de enfrentamento. A seguir
sdo apresentadas as categorias e as discussdes per-
tinentes ao desenvolvimento de cada um dos refe-
ridos temas.

Papel da familia no contexto do cuidado
e da hospitalizacdo infantil

A importéncia da familia, da presenca e apoio
constantes de seus membros, e a manutenc¢do da
ligacdo afetiva entre seus integrantes, sdo elemen-
tos desvelados nos discursos:

Familia é tudo né? Sem ela a gente ndo vive (mae de
Violeta).

Familia é base de tudo! E onde a gente aprende as coisas
dos nossos pais e ensina as coisas da vida pros nossos
filhos. E nds somos tao unidos! (mae de Astromélia).
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Para as eles, carinho, amor, seguranca e pro-
tecdo sdo sentimentos importantes, que devem,
necessariamente, ser “demonstrados” a uma crian-
¢ca, especialmente quando doente:

Mesmo quando ela t& dormindo, eu fico do ladinho de-
la, s6 pra ela saber que eu to aqui. Vai que ela acorda e
se assusta (méae de Glicinia).

Além disso, a garantia da presenc¢a do fami-
liar na UTIP constitui-se em fator de seguranca,
também para os pais, que dessa forma tém oportu-
nidade de acompanhar e participar do cuidado dis-
pensado ao filho durante toda a internacdo, e tam-
bém de minimizar a “culpa” muitas vezes sentida
pelo adoecimento do filho. Nesse contexto, a mae
praticamente passa a “morar” no hospital, apesar
da inexisténcia de uma infra-estrutura que ofereca
a ela 0 minimo de conforto.

Aqui a minha filha esta sendo bem tratada. Tem bas-
tante gente que cuida dela 24 horas por dia [...]. Seeu
tentasse tratar dela em casa, nunca que ela ia ta viva,
porque desde que ela chegou, ela ja teve trés paradas do
coragdo (mée de Flor de Létus).

Eu t6 aqui desde que meu filho internou. J& faz uma
semana. Ainda ndo voltei pra casa, mas enquanto ele
ndo melhorar um pouco, ndo tenho coragem de sair de
perto dele (mée de Girassol).

O pai da crianca hospitalizada, de uma forma
geral, por sua vez, dificilmente consegue acompa-
nhar de perto a evolugdo de seu filho, o que gera
sentimentos de tristeza e impoténcia, alternados
com periodos de resignacéo:

Eu venho sempre que consigo, mas eu também tenho
que trabalhar, e é longe vir agui também... E eu tam-
bém trabalho viajando, entéo tem dias que fico uns trés
dias sem voltar pra casa [...] isso me corta o coragao,
vendo minha filha assim, mas eu vou fazer o qué? (pai
de Rosa).

No sentido de contornar tais dificuldades, na
medida do possivel, procura comparecer diariamen-
te ao hospital em pelo menos um dos horarios de
visitas:

Eu ndo consigo vir sempre pra ¢4, por causa do empre-
go, mas sempre que tenho um tempinho, passo aqui pra
ver como ta meu filhote durante o dia [...] agora rezo
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pra ter servico em Maringa, porque dai fica mais fa-
cil de dar uma escapadinha. [...] (pai de Hibisco).

Um fato interessante foi que um desses pais,
em um determinado momento de comocao, pediu
encarecidamente para que sua esposa ndo soubes-
se que havia chorado, pois nunca o havia feito em
sua frente, dizendo:

[...] aprendi que homem nao chora, e sempre falei isso
pra minha mulher! (pai de Hibisco).

Outras preocupacdes manifestadas pelos pais
se davam nos momentos em que a crianca, quando
capaz de verbalizar, expressava sua vontade de re-
torno para casa, assim como os irmaos que, em casa,
sentiam sua falta e a da mée:

A Margarida fica perguntando da irma e do irmao.
Eles vao pra escola juntos, comem juntos (mée de Mar-
garida).

Cabe ressaltar gue as inquietacdes dos parti-
cipantes ndo eram somente devido a internacdo da
crianga, mas decorrentes de toda a mudanca no
cotidiano deles e de suas familias.

Sinto falta da minha casa, da minha cama, do meu
marido, mas isso tudo fica em segundo lugar, porque o
mais importante agora é a minha filha. Ela é a razao
do meu viver! (mde de Astromélia).

Os pais com maior namero de filhos ficavam
divididos e sentiam-se, muitas vezes, culpados pela
auséncia, uma vez que a internacdo de um dos mem-
bros da familia, leva ao afastamento, principalmente
da mae, de seu lar e, por conseguinte, de suas ativi-
dades como principal cuidadora da familia:

Quando a mulher ndo ta em casa é tao esquisito. Mes-
mo quando a gente ajuda ela nas coisas de casa, ¢ ela
quem comanda. Agora eu tenho que tomar as decisoes
sozinho. Isso ndo ta certo (pai de Margarida).

Mesmo os pais mais reservados, foram capa-
zes de expressar a falta que sentiam da esposa e da
rotina em familia. E interessante observar que eles
ndo chegaram a falar do medo de perder o filho,
mas revelaram o sentimento de desamparo que es-
tavam experienciando:

Tem hora que de noite eu acordo assustado, parece que
passou um vento frio na minha espinha. Dai eu olho e

rentes da internacédo de um filho em uma unidade de terapia intensiva pe-
diatrica. Rev Galcha Enferm., Porto Alegre (RS) 2009 jun;30(2):175-82.

passo a mao do lado da cama e da um vazio. Sinto
muito a falta da minha mulher. [ ...] Sabe aquela com-

panheira pré vida inteira. E ela! (pai de Margarida).

Os pais, ao seu modo, puderam ainda, ressal-
tar que a auséncia do filho provoca desmotivacdo
para atividades que outrora eram prazerosas.

Uma coisa era quando eu 6 via ele de noite quando ele
tava bom, outra é ver de dia e de noite como agora...
Que eu até vejo mais, mas ndo é a mesma coisa. Parece
que falta aquela bagunca, ele querer ficar na frente da
televisdo na hora do jogo do Corinthians... Eu sempre
ficava bravo com ele, agora nem vontade de assistir o

jogo eu tenho! (pai de Ibisco).

Além dos sentimentos de angUstia, desanimo,
preocupacdo e incerteza, relacionados com a doen-
¢a, revelaram também a presencga de sofrimento
decorrente do afastamento entre 0os membros fa-
miliares:

Em casa a gente tenta fazer pelo menos as refeicdes nos
cinco juntos. Dai de noite, antes de ir dormir, a gente
conversa de como foi o dia, brinca com eles. Eu acho
que eu também t6 com muita saudade de todo mundo
(mée de Margarida).

Entre outras dificuldades experienciadas pela
familia, eram comuns os relatos acerca da dificul-
dade de gerenciar a situacdo financeira na familia e
no lar, agravada pelas demandas com a doenca e
pelo fato de muitos sujeitos ndo residirem em
Maring4, visto que a renda familiar média dos en-
trevistados era de aproximadamente trés salarios
minimos:

Agora té vindo de circular porque to gastando muito, e
a gente tem que economizar e a neném ta no hospital e
ele trabalha longe sozinho, ai fica dificil dele mandar
dinheiro de 14 (m&e de Dente de Ledo).

Agora que meu marido perdeu 0 emprego, a gente vai
ter mais quatro meses de seguro desemprego, mas e de-
pois? Eu td preocupada. A gente tem que economizar,
porque vai saber o dia de amanha né?! Eu t6 ficando
direto aqui no hospital. Mas minha casa ta la. As con-
tas tdo chegando do mesmo jeito (mée de Cravo).

O impacto ante a possibilidade
de morte do filho

Para os pais, diante do ambiente da UTI, o
medo da perda do filho torna-se uma ameaca real:
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Quando eu cheguei, 0 médico e a enfermeira vieram fa-
lar comigo [...]. Falaram que o quadro era bastante
delicado, que a infeccdo tava muito grande e ndo ti-
nham certeza do que poderia acontecer [...] e néo po-
diam garantir se ele poderia escapar dessa. [...] Na-
quela hora meu ch@o abriu [...]. Eu ndo queria nem
pensar que eu poderia ficar sem o meu Lirio [...]. E
pra sempre ainda! (mée de Lirio).

A gente nunca espera enterrar um filho. N&o tem cora-
¢ao que aguiente essa dor ndo. Eu ndo to preparada pra
iss0. Nem eu nem meu marido. Nosso unico filho ain-
da! (mée de Dente de Le&o).

Nao é certo eu como mae ir no velorio do meu filho.
Pais tém que morrer antes dos filhos. Sempre foi assim,
e assim vai ser, se Deus quiser! (m&e de Amor Perfei-
to).

As mées preferem proteger os demais fami-
liares do sofrimento provocado pela situacao ins-
tavel da crianca e, por isso, algumas vezes, omitem
suas preocupacdes quanto a evolucdo da saude do
menor:

[...] eu falei que ela tinha passado um pouco mal de
noite, mas tava melhorando. Na verdade, ela passou
mal a noite toda, ficou bastante agitada, acho que tava
com dor e medo. No fundo, eu quero acreditar que ela
ta bem, mas eu sei que ela td afundando [...] (mée de
Amarilis).

Participar da assisténcia:
uma forma de enfrentamento

Na maioria dos casos, as mées tentavam
interagir com a equipe, dispondo-se a ajudar nos
cuidados com o filho, contando como era a crianga
antes da necessidade de internacédo. Tentavam, tam-
bém, ndo ficar sozinhas, interagindo, fornecendo
informacdes e trocando experiéncias com 0s pro-
fissionais do setor e 0s demais acompanhantes, com
quem reforcavam seus mecanismos de enfrenta-
mento, forneciam e recebiam apoio emocional, e
mobilizavam sentimentos positivos relacionados a
recuperacdo da crianga.

Na&o gosto de ficar muito sozinha. Porque cabeca pa-
rada ¢ a casa do diabo. Tenho que manter minha cabe-
¢a ocupada pra ndo pensar em besteira. Tenho que ter
pensamentos positivos, que tudo vai dar certo, que
estamos aqui somente um periodo e tudo vai ficar bem!
[...] A gente sempre ajuda e d& apoio pras maes que
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vao chegando novas. Eu sei como é passar por tudo isso!
(mé&e de Margarida).

Ja que eu estou aqui, porque ndo ajudar também? Eu
sou quem mais conhece a minha filha aqui nesse hospi-
tal (mae de Acécia).

Entretanto, em algumas situacgdes, as partici-
pantes sentiam que ndo existia, por parte dos pro-
fissionais, aceitacéo e acolhimento ao seu desejo de
méde em participar dos cuidados

[...] mas parece que tem gente que ndo gosta muito que
a gente fique ajudando (mée de Acécia).

Tem gente que quando a gente pergunta se quer ajuda,
logo responde que sim e fica conversando com a gente,
mas tem outras pessoas que falam que ndo e ainda vi-
ram a cara, como se 0 que a gente tivesse falado tivesse
ofendido (mae de Flor de Maio).

DISCUSSAO

No caso de hospitalizacdo de um filho, € co-
mum que a familia se reorganize, de modo que al-
guns membros passem a assumir, com maior énfa-
se, determinadas tarefas. Esta dindmica permite que
um membro especifico, normalmente a mée, possa
assumir o acompanhamento e o cuidado do filho
doente, mesmo que para isso ela deixe seus afaze-
res domésticos, altere sua rotina profissional e adie
seus planos e compromissos.

As mées assim o fazem por reconhecerem a
importancia de sua presenca na UTI, como fator
decisivo para a melhora do estado clinico e recupe-
racdo da crianca. Além disso, reconhecem ser esta
uma forma de transmitir ao filho, a mensagem de
gue 0 mesmo é amado e de que sua recuperacao é
desejada pela familia®.

Apesar do desgaste fisico, familiar, social e
emocional, as mdes tendiam a permanecer diu-
turnamente junto ao filho doente, ao invés de se
revezarem com outros membros da familia. Tal ne-
cessidade das maes provavelmente se amparava no
receio do que poderia ocorrer em sua eventual au-
séncia do hospital, medo este agravado pela pers-
pectiva de piora ou perda do filho.

Ao mesmo tempo, permanecendo ao lado da
crianga, enquanto olha para ela e para outras cri-
angas, a mae vai procurando respostas para suas
insegurancas. Este movimento materno numa bus-
ca constante de respostas do que pode vir a acon-
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tecer, a partir da comparagdo com outras criancas
internadas, constitui uma estratégia que ajuda a
mée a elucidar davidas e, ao mesmo tempo, reno-
var suas forcas para seguir em frente®?,

Neste contexto, percebe-se nitidamente, que
a mée representa ndo s6 um sustentéaculo impor-
tante da crianga durante seu tratamento, mas tam-
bém uma ponte de ligagdo com a familia, num mo-
mento de experimentacdo da “ruptura familiar”@®
onde a separacdo fisica da crianca do convivio do-
miciliar se faz tdo presente e incisiva.

Ocorre assim, a “vivéncia de uma experiéncia
solitaria” pela mée, quando se vé privada do acon-
chego da familia e dos outros filhos, sem poder
executar as tarefas que realizava até decidir acom-
panhar o tratamento da crianga, rompendo a roti-
na familiar. Este sentimento € acentuado por nédo
poder compartilhar a experiéncia com o marido,
levando-a a “abrir méo de tudo para salvar o filho”,
fazendo com que ela se dé conta de que 0 mergu-
Iho no tratamento do filho tem um custo existen-
cial alto?,

Percebemos entdo, a necessidade do profis-
sional enfermeiro passar a considerar a assisténcia
centrada na familia como parte integrante da pra-
tica de enfermagem®?, resgatando seu papel de in-
tegrador das agdes, no sentido do estabelecimento
de uma efetiva relacdo de ajuda, utilizando estraté-
gias que objetivem a interagdo com o cliente-fami-
liar, por meio de atitudes de sensibilidade, aceita-
cdo e empatia®?,

Nos contextos de trabalhos enfocando a fa-
milia e seu papel no processo de enfrentamento da
doenca, devemos defini-la em termos de institui-
¢do que funciona como a base do convivio social
das pessoas. A ruptura familiar e a mudanga nas
rotinas fazem com que todos os membros envolvi-
dos sofram de formas diferentes. Assim, sofrem 0s
filhos pela auséncia da figura materna e do irmao
doente; sofre a mae, por sua vez, por se ver privada
de estar com seus demais filhos, pela preocupacéo
em deixar a rotina de seu lar, e por se sentir sO e
muitas vezes desamparada num contexto estranho
ao seu mundo. O pai, em contrapartida, é afligido
pela impossibilidade de permanecer com o filho
doente, privado da convivéncia junto a sua espo-
sa/companheira, e sobrecarregado pelas responsa-
bilidades outrora compartilhadas.

Assim, ao transpormos o enfoque da assistén-
cia centrada na familia para a prética profissional,
percebemos que, quando o enfermeiro ndo é capaz
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de relacionar-se com os pacientes e seus familiares
ou nao procura compreendé-los para solucionar ou
minimizar seus problemas, acaba por inviabilizar o
estabelecimento do relacionamento terapéutico efe-
tivo, perdendo, conseqiientemente, um poderoso
instrumento do cuidado de enfermagem.

O cuidar centrado na familia é imprescindi-
vel no processo de assisténcia integral e humani-
zado em saude e deve considerar cada nucleo, mem-
bro e dindmica familiar em sua singularidade®?. Ao
profissional cabe, portanto, promover a maior
conscientizacdo do acompanhante diante da reali-
dade vivida na hospitalizacdo e a conservagdo do
vinculo familia-crianga®®.

Este vinculo torna-se fragil em diversos mo-
mentos ao longo da vivéncia de internacdo de uma
crianga em UTIP, envolvendo principalmente os
pais, enquanto provedores das necessidades/de-
mandas da familia.

A preocupacéo financeira e as constantes pre-
ocupacBes com os outros filhos em casa, com a
desestruturacéo da rotina domiciliar, sdo algumas
das varias dificuldades que a familia enfrenta du-
rante a hospitalizacdo da crianca® e a situacéo se
agrava quando a mée precisa, cComo no caso deste
estudo, se deslocar de sua cidade para acompanhar
0 tratamento do filho, pois podem surgir proble-
mas emocionais, sentimentos de medo, soliddo e/
ou de abandono, ocasionando, por vezes, a trans-
formacdo no modo de ser dessa mae®,

Tem sido apontado que os profissionais, ape-
sar de perceberem a importéancia da participacédo
da familia como um cliente em potencial, enquan-
to extensdo da crianga internada, ndo se sentem
preparados para dividir com os familiares, os mes-
mos espacos na UTIP, sentindo-se assim, descon-
fortaveis com sua presenga6?),

Ha que se envidar esforcos no sentido de tor-
nar o relacionamento com os familiares, terapéutico,
envolvendo-o0s no processo de assisténcia ao seu
ente, favorecendo assim o didlogo constante entre
equipe e familia e o respeito matuo, por meio do
reconhecimento e consideracao dos valores e sen-
timentos envolvidos®®19, Os acompanhantes, ao
compartilharem a experiéncia de internacdo em
uma UTIP, juntamente com o filho, revelam a exis-
téncia de cuidado, encorajamento e construgdo —
com a equipe de saude — de uma relagdo alicercada
na compreensao, confianca e coragem®?,

Ao mesmo tempo, a permanéncia dos pais,
passa a imprimir uma outra dindmica ao processo
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de assisténcia a crianca®, pois eles ndo estdo de-
senvolvendo apenas habilidades técnicas, mas co-
nhecendo o cotidiano do hospital e da terapéutica
e, lentamente, tornando-se capazes de reivindicar
participacdo na assisténcia para além dos cuidados
basicos como alimentagdo e higiene®.

Nesse sentido, um trabalho sensivel e indivi-
dualizado por parte da equipe, permite a crianca e
sua familia, retomar o controle gradativo de suas
vidas, impulsionado pelo apoio profissional adequa-
do, rumo a reconquista de sua condicdo de autono-
mia, seja no contexto hospitalar, seja em seu pro-
cesso de reinsercdo social. Cabe ressaltar que a au-
tonomia constitui-se em instrumento fundamen-
tal de afirmacdo da cidadania e da qualidade de vi-
da dos individuos, e, portanto, um dos objetivos
fundamentais do cuidado humanizado de enfer-
magem.

CONSIDERACOES FINAIS

A familia, como uma unidade e com sua di-
namica propria de relacionamento e enfrentamen-
to de problemas depara-se, no caso de internagéo
de um de seus membros, em especial de uma crian-
¢a, com uma grande alteracdo de sua rotina. Seus
membros tentam, dentro de suas possibilidades,
manterem-se unidos, mesmo diante de todas as di-
ficuldades produzidas pelo evento da doenca e
hospitalizacéo.

Os pais, por sua vez, sentem-se divididos en-
tre as necessidades dos membros da familia que
permanecem em casa e a internagdo do menor
priorizando, entretanto, os esfor¢os no sentido da
recuperacdo dessa crianga, deixando muitas ve-
zes, suas proprias necessidades em segundo plano.

Os profissionais de satde, em geral focalizam
a assisténcia nas necessidades do paciente, mesmo
quando se trata de uma crianca. Esquecem, assim,
de oferecer o suporte necessario aos pais, que, tal
como a crianga, passam por um dos periodos mais
dificeis e turbulentos de suas vidas: convivendo com
as dificuldades financeiras e sociais, as davidas e
incertezas que cercam o limiar de vida e morte de
seus filhos.

Na perspectiva do cuidado humanizado e in-
dividualizado em salide, devemos entender que cada
familia desenvolve uma maneira Unica de enfren-
tar a situacdo, ndo havendo espago para padroni-
zacOes ou generalizagdes, no que tange ao modo
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de lidar com cada uma dessas familias. Por isso, a
necessidade e a importéancia de se buscar estraté-
gias para melhor conhecer a familia, entender seus
comportamentos e sentimentos é fundamental, o
que possibilitara promover cuidados extensivos
a ela, e ndo somente ao filho doente.

Nao obstante os limites do presente estu-
do, restrito a uma realidade assistencial especifica,
foi possivel evidenciar a importéncia do trabalho
junto aos pais das criangas internadas, por meio de
uma postura dialdgica e compreensiva do enfer-
meiro, tendo como meta propiciar espacos para a
expressao e as trocas de experiéncia entre estes pais,
e destes com os profissionais, pois somente assim,
podemos entender sua realidade, angustias, preo-
cupacOes e incertezas e, consequientemente, dar
suporte adequado a esses familiares.

Quando os pais percebem os profissionais pre-
ocupados em ouvi-los e compreendé-los, isto se tra-
duz num primeiro passo para o suporte adequado
as necessidades de cada familia e uma forma de hu-
manizar o cuidado a crianga hospitalizada.
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