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RESUMO ABSTRACT

Objetivo: Compreender as expectativas e os sentimentos
dos pais durante a internagéo do filho gravemente enfermo
na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Materiais e
meétodos: O estudo consiste de uma pesquisa de abordagem
qualitativa com enfoque fenomenoldgico. As informagdes
foram coletadas por meio de entrevista semiestruturada no
periodo de margo a abril de 2014 e foram analisadas pelo
meétodo analise de conteddo. Participaram desse estudo 10
genitores de um hospital publico no Municipio de Porto Velho-
RO. Resultados: Os resultados apontam que os membros
familiares sao a base para o enfrentamento da doenca para
os pais que estdo com seu filho internado. Os fatores
religiosidade e espiritualidade também se compdem como
suporte, a fé e a esperanga ajudam a aliviar a dor e o
sofrimento além de ser motivo de expectativas em relagdo a
cura. Conclusdo: Os sentimentos descritos pelos pais sdo
de desespero, de impoténcia, de dor, medo, angustia, de
muitas duvidas quanto ao diagndstico e progndstico,
incapacitando-os no desenvolvimento de suas atividades
diarias. Ao mesmo tempo em que os genitores associam a
UTI com a doenca grave e a morte, suas expectativas se
alicercam na consciéncia de que esta unidade também é o
local de recuperagao e reencontro com a vida, com
demonstracao de confianga em quem cuida do seu filho.

DESCRITORES
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Pais. Crianga.

Objective: To understand the expectations and feelings of
parents during hospitalization of seriously ill child in the
Pediatric Intensive Care Unit. Material and Methods: This was
a qualitative study with phenomenological approach. The
information was collected through semi-structured interviews
from March to April 2014 and analyzed by the content analysis
method. A total of 10 parents participated in this study in a
public hospital in the city of Porto Velho-RO. Results: The
results show that family members are the basis for coping
with the disease for parents who are with their hospitalized
children. Factors such as religiousness and spirituality were
associated with support, whereas faith and hope help to
relieve pain and suffering as well as drive expectations for
healing. Conclusion: The feelings described by the parents
were related with despair, helplessness, pain, fear, anguish,
many doubts about the diagnosis and prognosis,
incapacitating them to develop their daily activities. While the
parents associate the ICU with serious illness and death,
their expectations are rooted in the awareness that this unit
is also the site of recovery and reunion with life, with
demonstration of confidence in the one who takes care of
their child.
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existéncia da doenga do filho faz com que a

familia entre em um mundo novo definido por

iversos sentimentos como o medo, a ansiedade

e a culpa. A hospitalizagdo, sobretudo na Unidade de

Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), ¢ configurada como

um momento de muito estresse e temor, contudo € comum

a familia relacionar a internagdo em UTI com a
proximidade da morte'.

O significado de ter um filho internado na UTI
¢ uma ruptura em sua estrutura, caracterizada pela
separagao e deslocamento entre os membros da familia.
E a crianga na UTI, os pais no hospital, os outros filhos
em casa. Com a crianga internada na UT], a familia depara-
se com barreiras que a impossibilitam de permanecer
com o filho, cuidando e protegendo como sempre o fez?.

A hospitalizagdo comeca a ser uma vivéncia
repugnante por estabelecer métodos de perdas,
independente do periodo de duragdo e da idade. Porém
as criangas sao excessivamente mais vulneraveis, visto
que esta circunstancia repercute de maneira direta no
seu desenvolvimento, isto €, no seu sistema evolutivo,
requerendo profunda acomodagdo nas mudangas que
acometem seu dia a dia’.

Para a familia, a hospitalizagdo na UTI ¢
caracterizada pelo alto grau de ansiedade e estresse,
gerados pela gravidade clinica do paciente e pelas
limitagdes na comunicagao intrinsecas ao ambiente. Essa
hospitalizagdo pode trazer aos familiares a existéncia de
desconfortos que serdo percebidos por alteragdes,
perturbagdes e dificuldades de natureza fisica, psiquica
e social e que ameagam a sua integridade como ser
biopsicossocial, seu relacionamento interpessoal e sua
capacidade de enfrentamento da situagéo*°.

O interesse pelo estudo surgiu apos as praticas
hospitalares em Unidades de Terapia Intensiva, onde
despertou interesse em se conhecer as vivéncias e
sentimentos dos pais com seus filhos internados nessas
unidades, buscando identificar também como os
genitores se comportam diante dessa situagdo, quais
os métodos que utilizam para se manterem firmes ¢
confiantes na recuperagdo do seu filho.

Nesse contexto objetivamos identificar as
expectativas e os sentimentos dos pais durante a
internacdo do filho gravemente enfermo na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) em um Hospital
publico do Sistema Unico de Satide no municipio de
Porto Velho-RO.

MATERIAS EMETODOS

Trata-se de uma pesquisa de cunho cientifico,
com abordagem qualitativa, utilizando-se do enfoque

fenomenologico. A pesquisa foi realizada na Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica do Hospital Infantil
Cosme e Damido, um hospital ptiblico no municipio de
Porto Velho, Estado de Rondonia.

O instrumento inicial para a coleta de dados
constituiu-se inicialmente de artigos cientificos. Apos
a anuéncia da diregdo do orgdo e pelos participantes
deste estudo, foram agendados horarios e local
exclusivo para realizar a pesquisa, com a aplicacao do
segundo instrumento para coleta de dados, que
compreendeu em entrevista semiestruturada. O mesmo
aconteceu na sala de espera do setor UTI Pediatrica.

As entrevistas foram realizadas no periodo de
marco e abril de 2014, sendo respondidas pelos pais ou
genitores das criangas internadas na unidade intensiva
pediatrica. O roteiro das perguntas foi composto por
nove questdes abordando assuntos referentes a
expectativas e sentimentos dos genitores no processo
de internagdo dos seus filhos.

Para a analise e interpretagdo dos dados,
realizamos a andlise de contetdo dentro das
perspectivas de Bardin em que as informagdes gravadas
foram transcritas na integra e os resultados confrontados
com a literatura pertinente. A analise de conteudo
consiste em um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes, tendo em vista métodos sistematicos e
objetivos de descricdo do contetido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que consintam na
indu¢do de conhecimentos relativos as condigdes de
produgdo ou eventualmente de recepgdo destas®.

Na apresentag@o dos resultados, para garantir
o anonimato dos genitores, os mesmos foram
identificados por nomes de pedras preciosas, cuja
participagdo se inclui nos pardmetros contidos na
Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude/
Ministério da Saude. Essa pesquisa so foi realizada apos
aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos das Faculdades Integradas Aparicio Carvalho
- FIMCA com o Parecern.’ 610.854.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Participaram desse estudo 10 genitores, sendo
8 (oito) maes e 2 (dois) pais. Das maes entrevistadas,
todas destinavam seu tempo ao cuidado da familia e
seus afazeres domésticos. Os pais exerciam atividades
ligadas ao trabalho bragal.

Os relatos evidenciam que os membros
familiares constituem em um enorme suporte para os
genitores que estdo com seus filhos internados, alem
dos fatores como religido e espiritualidade que também
compdem um importante apoio para os pais no
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enfrentamento da doenga, uma vez que a fé e a
esperanca podem ajudar a aliviar a dor e o sofrimento
da familia ocasionada pela apresentagdo da doenga no
cotidiano, além de ser motivo de expectativas em relagao
a cura.

Partindo desses conceitos concretizamos a
analise do contetido a fim de compreender a experiéncia
dos genitores que vivenciam esse fendmeno, ter sua
crianga gravemente enferma internada na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica. Com énfase nos relatos
expressos durante a coleta de dados, categorizamos a
analise nas seguintes tematicas: Sentimentos
Vivenciados pelos pais diante da hospitalizagdo na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP);
Mudangas no ambiente familiar decorrente a internagao
do filho; Estratégias utilizadas para enfrentar a
hospitalizagdo e a relagdo entre pais e profissionais de
satde ao longo da hospitalizagdo da crianca na UTIP.

Sentimentos Vivenciados pelos pais diante da
hospitalizacio na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP)

Ter um filho hospitalizado em uma unidade de
terapia intensiva pediatrica ¢ descrito pelos pais, como
uma ocasido muito dificil, de medo, desespero e
angustia. Foram sentimentos destacados pelos pais que
adquirem as caracteristicas de pais participativos no
cenario hospitalar, destacando a unidade de cuidados
intensivos pediatricos. Observam-se sentimentos de
desespero e tristeza nas falas:

“Desespero, a gente se sente tdo incapaz,
inutil, tdo impossibilitada entendeu a gente
se ver sem for¢ca praticamente pra lutar
entendeu, é o sentimento que toda mde tem,
ela sente como se parece que o pedacinho
dela ta indo embora entendeu é isso que eu
sinto”. (PEROLA)

“Foi o pior dia da minha vida, ai eu senti um
aperto tdo grande no meu coragdo eu pensava
que nunca mais ia ver meu filho quando ele
veio pra ca, desespero total”. (SAFIRA)

“Ai me sentir assim em pdnico, muito
angustiada, me deu uma coisa ruim, eu fiquei
assim muito triste, muito triste, com medo de
perde ele”. (CRISTAL)

A internac¢do do filho na UTIP induz os
genitores a vivenciar angustias, afli¢cdes e medos. Ao
enfrentar esta situacdo, os pais colocam em jogo seus
sentimentos e emogdes que se confrontam com o carater
que assume na familia e na sociedade e, neste turbilhdo

de emocdes, esperam dar sequéncia ao seu ser no
mundo, tentando conciliar o que sentem com o que
pensam e com o que tem de fazer’.

A hospitalizacdo da crianga ¢ vista pelos pais
como uma experiéncia complexa e triste, que provoca
desespero e dor psiquica. A dor relaciona-se ao episodio
de ter um filho doente e hospitalizado, incapacitando-o
no desenvolvimento de suas atividades didrias. A
doenga pode gerar nos genitores sentimentos de
inseguranga e duvidas®.

Pais experimentam o receio, ansiedade e
inseguranca. Esses sentimentos emergem de situagdes
que acompanham a internag¢do, tais como: a
probabilidade da morte do filho, a procura de informagao
sobre a condigao de satude do filho e a propria dindmica
de trabalho da terapia intensiva, com sua tecnologia e
com o saber caracteristico dos profissionais’.

A possibilidade de ndo poder acompanhar seu
filho ao longo de sua hospitalizagdo ¢ compreendida
ainda como um fator desencadeador do medo, tdo
presente no ambiente de cuidados intensivos. Os
sentimentos que os pais expdem com o adoecimento e
internagdo deve-se ao universo desconhecido do
hospital e da unidade intensiva, cujas regras e rotinas,
muitas vezes sdo rigorosas e diferem do cotidiano
familiar. Isso fica evidente nas falas:

“S6 faz trés dias que ele ta aqui né, ai eu venho
pra ca so nesse hordrio posso fica aqui ate
cinco horas so”. [...] entdo eu vou pra casa
com medo de o telefone tocar, com medo de
receber uma noticia ruim, mas é normal né,
normas do hospital. (CRISTAL)

“Olha eu fiquei desesperada quando fui
informada que eu ndo poderia ficar com ela,
é dificil vocé deixar sua filha no hospital [...]
mais eu respeito os limites que a institui¢do
colocar né, se eles estdo impondo isso é por
algum motivo que eles tem para que as coisas
funcionem corretamente né”’. (ESMERALDA)
[...] Quando ele subiu pra ca eu me desesperei
comecei a pensar eu ndo vou conseguir eu
ndo, ndo vou conseguir deixar ele aqui
sozinho. (SAFIRA)

Garantir a permanéncia dos genitores de
maneira continua junto a crianga diminuem os traumas
gerados a crianga e os pais ficam mais tranquilos, pois
estdo vendo de perto o que esta acontecendo com seu
filho’.

O primeiro impacto da hospitaliza¢do na vida
familiar ¢ a separagao fisica de um de seus membros, ja
que interrompeu a vida em conjunto, impedindo a
continuidade das suas atividades habituais’.
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A internag@o em UTI ¢ sempre uma ocasido
dificil para os familiares, pois eles se sentem forgados a
entregar seu ente querido a outros, aqueles que detém
um saber especifico para agir nessa ocasido'.

Percebe-se que nas falas anteriores existe
apreensao, sofrimento e anglstia, em contrapartida os
genitores apresentam esperanga ¢ expectativa de um
milagre da melhora do quadro.

“Melhoras! Sem duvidas, eu tenho que pensar

positivo, ndo posso pensar que ele vai piorar
eu tenho que pensar que ele sempre estda
melhorando!”

A presenca da familia, em especial da mae,
geralmente requer e cultiva a inter-relagdo crianga,
equipe, familia, paralisa os resultados negativos
decorrentes da separacdo, desenvolve sua acomodagio
ao hospital, promove a aceitagdo do tratamento e
ameniza os fatores estressantes da doenca, dos
processos ¢ da hospitalizagdo!!.

A davida em relag@o a melhora da crianga faz
com que os genitores visualizem a possibilidade do
agravamento da doenga e também a morte do filho. O
temor ¢ o sentimento identificado e verbalizado com
frequéncia, e tem caracteristicas como inquietagdo,
incerteza, desespero e receio®.

Sentimentos expressos ao ver o filho gravemente
enfermo na UTI

A internagdo de um integrante da familia
principalmente de um filho no ambiente de cuidados
intensivos gera nos pais multiplos sentimentos
negativos como tristeza, saudade e também
determinadas incertezas quanto ao cuidado. Ao mesmo
tempo, essa circunstancia também gera sentimentos
positivos, como a esperanga da melhora no quadro de
satide da pessoa internada e a confianga de que no final
tudo vai dar certo.

O ambiente da UTI pode constituir como uma
ameaca a familia, pois os mesmos se encontram em um
local totalmente diferente e desconhecido, mostram
assim um conceito de quebra da interdependéncia afetiva
e emocional entre seus componentes.

A maioria dos genitores entrevistados
compreende que a UTI ¢ uma unidade em que prevalecem
maiores recursos, onde aparelhos e equipamentos sdo
eficazes para a sobrevivéncia do seu filho, visto que as
criangas internadas na UTI estdo em situacao delicada
e grave e com risco iminente de morte.

Nos relatos a seguir os pais referem ainda, que
confiam que ¢ nessa unidade de tratamento que seu

filho estd mais bem cuidado, ja que a atencdo ¢
ininterrupta, uma vez que a equipe esta mais proxima e
em alerta constante, sendo isso o fator que suscita
seguranga para os genitores. Tais fatos sdo expostos
nas seguintes falas:

“Todo mundo corre risco independente de
estar na UTI ou ndo tudo pode acontecer, mas
na UTI é pra algo muito grave, grave vai pra
UTI por que precisa de um tratamento
intensivo de um cuidado intensivo eu tenho
consciéncia disso. [...] As pessoas acham que
vai morrer, pra mim ndo UTI é um lugar que
precisa de tratamento constantemente”.
(DIAMANTE)

“Ai assim depois que eu passei a vim todos os
dias pra ca, eu passei a entender que minha
filha precisa fica aqui, aqui todo mundo cuida

dela, cuidam assim toda hora sabe”.
(ESMERALDA)

Apo6s vivenciar e distinguir melhor a unidade
de terapia intensiva, os pais comeg¢am a reconhecer ¢ a
identificar o valor que este ambiente tem para uma
completa recuperacdo do filho que se encontra ali
dependente do ambiente. Os genitores passam a
enxerga-la como o local melhor organizado e preparado
para receber e cuidar de seu filho nesse momento
delicado e dessa forma, garantir a sobrevivéncia nesse
estado grave de saude™.

Fica claro que os pais reconhecem que a
internacdo de um filho é uma situacéo dificil, afirmam
ainda que muitas vezes sentem-se abandonados, com
minimas informagdes acerca do estado de satide do filho
bem como chocados com a circunstancia, na qual o
temor e a angustia se enfrentam com o desconhecido®.

Nesse estudo podemos observar ainda que ao
mesmo tempo em que os genitores associam a UTI com
a doenca grave e de morte, eles percebem que esta
unidade também ¢ como local de recuperagdo e
reencontro com a vida. Fato este que pode ser
apreendido nas seguintes falas:

“[...] estou mais tranquilo agora do que
quando estava na emergéncia, entdo aqui o
tratamento fica, mas intensivo fica, mas forte,
ficou melhor, entdo agora sim agora eu to
totalmente tranquilo”. (JADE)

“Meu sentimento era como se eu tivesse
perdendo ele, como se ele ndo fosse mais sair
daqui, fosse sair morto, mas depois reverteu
meu sentimento mudou por que eu comecei a
confiar e acreditar que a UTI é o melhor lugar
pra ele nesse momento.” (ESMERALDA).
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A UTI gera nos familiares anseios, receios,
incertezas e agonia, mas por outro lado, os familiares
expdem sentimentos positivos e de confianga, sentindo-
se mais protegidos por deixar seu ente em um ambiente
melhor equipado e acreditando que o mesmo possa ser
melhor cuidado e assistido pelos profissionais de saude.

Esse ambiente pode ser configurado com um
local menos hostil, com mais acolhimento, sendo
compreensivo com aquele momento de fragilidade. Mas
para que isso acontega, os familiares necessitam
perceber que o lugar mesmo que temeroso oferece
servigo de qualidade, permitindo aos familiares a
tranquilidade de assisténcia intensa 24 horas'.

Ao entrar nessa unidade pela primeira vez, os
genitores apresentam um misto de sensagoes, dentre as
quais, a visdo de uma crianga ndo saudavel, cercado de
aparelhos. Esse momento ¢ definido pelos pais como
um momento muito doloroso.

“Doi muito ver seu filho naquela cama
espetado de tudo quanto é lado, com um tubo
enfiado de garganta abaixo, doe bastante, mas
SO que eu sei que é pro bem dele, e pra ajudar
na recuperagdo dele, no tratamento dele,
entdo a gente tem que superar essa dor e
acreditar, confiar na UTI e na equipe’.
(PEROLA)

“Doi, doi tanto ver ele ali daquele jeito, com
tubo, sedado, ai so de pensar doi, mais e pra
recuperac¢do dele, ele precisa ta aqui’.
(JADE)

A UTTtalvez seja 0 ambiente que mais provoque
desconforto e estresse nos genitores, mas, também pode
ser o setor que favorega a recuperagao ¢ a reabilitacdo
de pacientes em estado grave e criticos. Os pais expoem
sentimentos contraditérios em relagdo a UTIL,
abrangendo-a como lugar que provoca medo, mas, ao
mesmo tempo, que proporciona seguranga € esperanga
de recuperagdo para seu ente querido'’.

As falas evidenciam que as familias vivenciam
mitos sobre esse setor, pois os familiares revelam
diversas experiéncias negativas de pessoas proximas.

“A gente pensa muita coisa, por que a gente
fica ouvindo né a primeira coisa que acontece
ne, tem muita gente em volta que diz a meu
parente morreu disso, meu parente passou por
isso é foi pra UTI morreu.” (JADE)
“Quando meu filho veio pra ca, fiquei
desesperada por que comecei a ouvir pessoas
falar que tinha alguém conhecido que passou
por isso, e depois morreu ai assim a gente se

sente insegura, com medo, assim com medo de
meu filho morre”. (ESMERALDA)

Em geral a populagdo possui uma visao
estereotipada do ambiente, vinculada a ideia de
sofrimento e morte. No entanto, em contraposi¢éo, ao
mesmo tempo esforcam-se para considerar os aspectos
positivos do setor. Geralmente a familia muda de
concepgdo no momento em que passa a conviver no
setor, conhecendo assim o extenso trabalho da equipe
multiprofissional’.

Mudang¢as no ambiente familiar decorrente a
internacao do filho

A existéncia da doencga e internagdo do filho
dentro da UTIP foi marcada, segundo relatos dos pais
entrevistados, pela intensa transformagao no cotidiano
familiar, alterando os papéis, em prol da permanéncia
constante de um deles no ambiente hospitalar. Os
afazeres habituais sdo redirecionados entre os
componentes da familia e novos papéis sdo exercidos
no ambiente familiar durante o periodo de auséncia dos
pais, em particular da genitora. Os pais, na maioria das
vezes tém dificuldades para gerenciar os compromissos
e as obrigagdes que adquirem principalmente
relacionados ao trabalho conforme os relatos a seguir:

“Muda o ambiente, muda a rotina por que ate
entdo eu acordava ja ia trabalhar no outro
dia do mesmo jeito fazia minhas atividades
normais, agora um dia vou um dia falto, ta
dificil eu tenho que ver meu filho e também
tenho que trabalhar”. (PEROLA)

“Mudou minha rotina dentro de casa ta assim,
tudo muito baguncado assim eu fico mais aqui
do que em casa né entdo mudou muita coisa
bagungou tudo” (ESMERALDA).

A necessidade da internacdo da crianga ¢ um
acontecimento desagradavel tanto para ela quanto para
a familia, pois causa uma alteragdo no convivio familiar,
independente do periodo de hospitalizagéo,
constituindo modifica¢des na rotina diaria. Ressaltamos
ainda que a instabilidade da crianga ndo atinge somente
a familia que se encontra nesse ambiente, mas também
pode envolver todo o contexto direta ou indiretamente
envolvidos'®.

Podemos observar nesse estudo que os outros
filhos também experimentam modificagdes na vida, que
podem ser causadoras de sofrimento, além de serem
cuidados por diversos membros do circulo familiar.

T TS ST PRy 7Sy = |-
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“Mudou muito eu tenho mais dois filhos, uma
dia fica na casa de um, um dia no outro, no
comecgo eu com minha mde as vezes com minha
Irma, tenho que deixar eles todo dia com
alguém diferente.” (SAFIRA)

“Mudou tudo, eu tenho que deixar minha filha
de dois anos com os outros, apesar de ser a vo
dela e a vo dela cuida muito bem dela né, o
pai dela trabalha so chega de noite ai tenho
que deixar. (CRISTAL)

Com a hospitalizagdo do filho enfermo, os
genitores que tém outros filhos se sentem obrigados a
deixa-los a cuidado de outros membros familiares
causando assim uma quebra de unido familiar!’.

Assim, a familia vivencia uma oscilagdo de
reorganizagdo de suas tarefas diarias, decorrentes da
repercussdo das demandas provocadas. Esse grupo
passa por intensas transformagdes, modificando o
equilibrio do circulo familiar, pois a preferéncia ¢ a
recuperagdo da satide do filho hospitalizado e “todo” o
restante ¢ deixado em segundo plano. As narrativas
abaixo assim o revelam:

“Abrir mao de tudo deixei a casa do jeito que
tinha deixado ndo liguei como ela ta ou
deixou de ficar foquei somente no meu filho
na melhora do meu filho.” (DIAMANTE).
“Agora minha vida é direcionada somente pra
ele to aqui de manha to aqui de tarde to aqui
de noite né, o momento que for necessario eu
vou fica aqui com ele” (PEROLA).

Para que os pais, e, em especial a mae consiga
conciliar seus afazeres cotidianos, ela tem que muitas
vezes dividir-se entre o filho hospitalizado e os demais
membros que estdo em casa, ocasionando uma
tempestade de sentimentos. Apesar de levarem dessa
experiéncia uma série de conhecimentos, carregam ainda
muitas davidas e temores quanto a sua capacidade para
lidar com a situagao’.

O relacionamento entre os componentes
familiares também passa por uma transformagdo com a
hospitalizagdo da crianga. E se desenvolve em muitas
situa¢des, uma maior aproximacao, na tentativa de
sustentar o lago familiar, ainda que diante da distancia
fisica.

“Entdo o ambiente familiar melhorou eu diria
que 100% houve uma melhora, houve uma
mudanga, aproveitamos para colocar os
nossos pensamentos em dias pra gente
observamos olhas mais um pro outro a gente

se fortalecer aproveitar pra ta pertinho pra
gente fazer uma corrente bem forte” (JADE).
[...] o relacionamento com a familia mudou
muito minha familia ficou muito unida gracas
a Deus eu tenho uma familia maravilhosa
assim abengoada mesmo ne, e ta me ajudando
ta me apoiando todo mundo ta se unindo cada
vez mais por que o objetivo é a melhora dele.
(DIAMANTE)

Os pais afirmam que esse momento ¢ uma etapa
da vida em que a familia procura permanecer ainda mais
unida, pois, ¢ a ocasido em que ¢ necessario unir as
forgas em prol da satide e do bem-estar do paciente
internado na UT], e se torna a atitude mais compreensivel
de enfrentar tal situacdo'®.

Neste contexto, observamos que a vida
conjugal que também se modifica, tornando complexo
conciliar o cuidado aos outros filhos e a atencdo a
crianga hospitalizada.

[...] eu tenho uma menina de 4 anos entdo
mudou muita coisa, pai e mde teve que se
dividir pra poder amparar todos os dois eu
aqui com ele, e ele la cuidando da
menina.(PEROLA)

[...] Deixei meu esposo mais duas filhas uma
de 16 outra de 17 elas ficaram la, mais nos
estamos bem unidos ne mais uniao”.(RUBI)

A medida que os recursos financeiros e
emocionais esgotam-se, 0s genitores sentem-se
sofrendo uma pressdo social e vao retomando suas
atividades. O pai volta a trabalhar, pois precisa do
dinheiro para continuar mantendo a familia®.

Estratégias utilizadas para enfrentar a hospitalizacao

No decorrer da hospitalizacdo da crianga
gravemente enferma, os genitores perdem o controle do
funcionamento das suas rotinas, ¢ algo imprevisto que
acaba desestruturando o nticleo familiar. Notou-se de
uma forma marcante que a religiosidade e espiritualidade
sdo descritas pelos genitores como uma forma de
consolo durante esse periodo vulneravel, contudo ¢
caracterizada como uma busca de forga superior para
amenizar o sofrimento causado pela hospitalizagao do
filho.

“Eu sou uma pessoa religiosa, Eu confio
muito em Deus, Eu me apego a ele, Eu oro
entrego meu filho nas maos dele e acredito no
poder dele, meu filho vai sair dessa”... Eu
creio. (DIAMANTE)
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“A minha estratégia é eu procuro buscar Deus
cada dia né, cada dia ler mais a biblia, por
que sem Deus nos ndo somos nada né, essa é
minha unica estratégia e ta funcionando
gragas a Deus”. (SAFIRA)

“A estratégia que eu utilizo no momento é
[...] a Minha fé em Deus, é o que td me
fortalecendo todos os dias minha fé é em Deus
outra estratégia eu ndo tenho somente em
Deus”. (ESMERALDA)

Os genitores procuram na fé uma estratégia de
superar a situagdo que estdo enfrentando, e mencionam
que a experiéncia de se ter um filho na UTI ¢
extremamente dificil provocando assim muita ansiedade.
Essa ¢ uma maneira que respectivamente contribuira
para a permanéncia dos genitores dentro do ambiente
que considera ser temeroso. A fé em Deus ¢ uma
evidente solugdo para desviar-se do desespero e
garantir adaptag@o e aceitagdo perante o desfecho da
condigdo de satde do seu filho®.

A familia vivencia um periodo dificil, sdo
experiéncias de dor, desespero e angustia diante dessa
situagdo. Os genitores devem buscar estratégias que
os ajudem a vivenciar esse momento tao complexo como
apoiar um ao outro, para assim, enfrentar esse momento
doloroso'”.

A relagio entre pais e profissionais de satide ao longo
da hospitalizacio da crianca na UTIP

Assim como a crianga, os pais também se
encontram com dificuldades no enfrentamento da
conjuntura causada por um adoecimento. Nessa
perspectiva, os pais revelam experiéncias positivas no
hospital quando se sentem incentivados para
desenvolver o cuidado a crianga tornando-os capazes
de cuidar. Por isso, valorizam a equipe pelo cuidado
ofertado a seu filho.

Vale ressaltar que na UTIP existe uma equipe
multidisciplinar, tais como médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, psicologos e técnicos de enfermagem.
Logo, ¢ necessario que essa equipe cric um bom
relacionamento e vinculo com as familias, para que as
necessidades das mesmas sejam atendidas e a interagao
com a equipe seja satisfatoria. Desta forma, pode-se
adquirir uma maior confianga aumentando a satisfagdo
dos familiares e dos pacientes. Os genitores podem
contribuir para a recuperagao da crianga.

Os depoimentos mostraram reconhecimento
pela atengdo e carinho que os acompanhantes receberam
de alguns profissionais.

“Muito Boa, muito boa ndo tenho do que
reclamar, meu relacionamento é otimo com
eles, ndo tenho nada a reclamar so elogiar,
por que no dia que eu cheguei aqui com ele
me trataram super bem, trataram muito bem o
meu filho, foram prestativos o tempo todo, ndo
falta um medico, todo tempo ali junto dele,
orientando, observando, as enfermeiras
muitos cuidadosas. (PEROLA)

“Excelente, excelente! aqui ndo parece
profissionais, aqui a gente ver assim quase
uma familia, um apoiando o outro, levanta é
assim mesmo, fé em Deus além dos
conhecimentos profissionais que médicos e
enfermeiros tem nesse local tem a parte de
humanizac¢do interna é muito bom é
importante”. (OPALA)

“Bem, to sendo bem correspondida com
todos”. (RUBI)

Os genitores dentro da UTIP serdo mais ou
menos autonomos, a partir das orientagdes recebidas
da equipe de saude que atende a crianga. Quanto mais
orientada a respeito do diagnostico, tratamento e
estado clinico do seu filho, maior sera a probabilidade
deles entenderem precocemente suas alteragdes. Para
que isso ocorra os pais precisam ser incentivados pelos
profissionais da equipe a participar no cuidado a crianga
dando apoio as suas acdes e ensinando-lhes os
cuidados necessarios'.

Podemos evidenciar no decorrer das
entrevistas, que os pais se sentem bem orientados sobre
as rotinas do setor e sobre o que esta acontecendo com
o seu filho. Revelam ainda, ter sido bem acolhidos,
respeitados e também cuidados pela equipe
multidisciplinar.

“Me sinto bem orientada ate por que eu peco
pra ele me falar a verdade, entdo eu creio que
ele fala a verdade pra mim entdo eu me sinto
bem orientada eu sinto”. (ESMERALDA)

“A equipe daqui me passou com bastante
clareza todas as informagées é eu entdo eu to
bem orientado a equipe toda ta trabalhando
bem e qualquer duvida que eu tenho eu
procuro o, alguém da equipe competente pra
responder minha pergunta”.(JADE)

Acreditamos na importancia da presenga do
genitor no cuidado ao paciente grave, no entanto,
surgem diversas expectativas e duvidas que necessitam
ser sanadas. A equipe multidisciplinar deve esta sensivel
as necessidades do familiar, varios aspectos devem ser
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esclarecidos, pois, desde a manifestagdo da doenga até
o estabelecimento do diagndstico e do progndstico,
acontecem crises e desajustes, e estes precisam se sentir
apoiados e seguros, com suas duvidas devidamente
esclarecidas'®.

Nessa pesquisa notou-se ainda que os
genitores sentem dificuldade em acompanhar os
procedimentos que a equipe multidisciplinar realiza
diariamente na crianga internada. Os pais revelam
tristeza ao ver o filho naquela situagao.

“Ai eu me sinto assim é, me sinto triste, assim
que mde sofre junto com o filho ali ne, mde
sofre acho que mais de ver o filho ali naquela
situagdo.(CRISTAL)

“Quando elas comeg¢am assim a mexer nele e
me sinto muito mal por que as vezes ele fica
agoniado né entdo eu me sinto mal ao mesmo
tempo que elas comecam a fazer alguma
procedimento nele ate eu saio de perto pra
ndo ver, mais quando eu to perto ele ta bem,
eu sinto que ele ta bem entdo eu me sinto bem
com ele ali, mais quando comec¢a esse
procedimento eu me sinto mal.”
(ESMERALDA)

A presenga do familiar nessa ocasido ¢
essencial, servindo de apoio ao paciente e aos
profissionais de Saude, pois admitem resgatar as
crengas, valores e informagoes diversas sobre o doente,
cooperando para seu tratamento e recuperagdo®.

Em contrapartida, os genitores se revelam
felizes quando acompanham os procedimentos
realizados pela equipe, pois acreditam que tudo o que a
equipe realiza com a crianca ¢ necessario para a
sobrevivéncia da mesma. As falas abaixo demonstram
gratidao a equipe multidisciplinar:

“Feliz, sabe por qué? por que eu sei que ali
dentro tem uma equipe toda cheia de amor,
comprometida com que faz, entendeu que
dedica seu tempo pra cuidar dos nossos filhos,
eu sinto muita gratidao por cada um, ali
dentro naquela equipe”. (PEROLA)

“Eu so tenho a agradecer a essa equipe, eu
agradeco a Deus por que se ndo fosse eles
cuidando do meu aqui, quem iria cuidar?
Quem? Entdo eu so tenho a agradecer”.
(OPALA)

O setor que encontra lagos entre familia e
profissionais deixa de ser um lugar de conflitos e passa
a ser um ambiente capaz de motivar esperanga nas

familias. No entanto, o que compreendemos nos
servigos de saude ¢ a dificuldade de programar tal
proposta, pois envolve um projeto direcionado as
familias para que se concretize a integralizagdo e
humanizagdo do cuidado. Muitos profissionais ainda
atendem apenas a crianga como componente a ser
cuidado, ndo reconhecendo a familia na recuperagéo do
paciente’.

A importancia da visita aberta e da presenca e
da mae ¢ de suma importancia para manter essa relacao,
e a influéncia desta no desenvolvimento fisico e
emocional se fazem indispensaveis para sustentar o
vinculo afetivo durante o periodo de hospitalizagdo
dessa crianga®'.

Dentro da UTI Pediatrica do hospital de estudo,
essa realidade nao ¢ diferente, o setor dispde de um
horario de visita aberta que acontece diariamente das
12:00 as 18:00 horas. O Hospital acredita na forga de
pais presentes, uma vez que eles exercem papel
importante na recuperacdo da crianga internada, no
entanto, ndo possuem uma estrutura fisica segura e
confortavel e por esse motivo, ndo permitem a
permanéncia em tempo integral de um dos genitores no
decorrer da hospitalizagdo, abrindo-se espago com
algumas excegdes quando a area de isolamento nao esta
ocupada, permitindo quando possivel, a presenca de
um familiar em tempo integral. Na necessidade da
realizagdo de procedimentos com os quais os pais ou
visitantes ndo estejam acostumados, a equipe da unidade
solicita que os mesmos aguardem na sala de espera.

Vale ressaltar que ¢ realizado um controle na
liberagao dos visitantes, evitando multiddo junto ao
leito, cuja atividade ¢ denominada “humanizagdo”.
Depois de orientados, sdo dirigidos até o leito da crianga.
O enfermeiro e o médico de plantdo disponibilizam-se
para prestar qualquer informagao referente a crianga, e
diariamente ¢ entregue um boletim médico contendo
informagdes sobre o estado clinico do paciente, que ¢
usado para fornecer informagdes a familia pessoalmente,
fora dos horarios de visita. No momento da admissao,
os genitores sdo informados da rotina do setor e que a
equipe da UTI ndo dara informagdes pelo telefone a
quaisquer que sejam os familiares solicitantes. Em caso
de agravamento do quadro, o enfermeiro ou a equipe de
humanizagao ou psicologia entra em contato e solicita a
presenca dos pais ou responsaveis para maiores
informagdes.

CONCLUSAO

A UTIP € um local destinado a criangas que
por algum motivo necessitam de cuidados intensivos,
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sendo separados dos pais, transformando a estrutura
familiar. A noticia da internagdo desperta nos genitores
sentimentos variados agregados com o medo da morte.
Acreditamos que esse receio s6 podera ser superado
quando as pessoas conseguirem maiores informagdes
sobre esta unidade, como seu funcionamento, suas
recomendagoes e os procedimentos realizados.

Esse estudo proporcionou conhecimentos e
informagdes sobre as expectativas e os sentimentos dos
pais que acompanham os filhos no processo de adoecer
e hospitalizag@o dentro da Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica, consolidando a necessidade em se manter o
lago familiar, ressaltando a importancia da presenca dos
genitores dentro da unidade para uma recuperag@o mais
acelerada.

E importante resaltar a importancia da equipe
multidisciplinar em especial do enfermeiro dentro da
UTIP, pois o mesmo estabelece um relacionamento de
confianga com a familia, a fim de incentivar e motivar os
genitores a retirarem todas as suas duvidas de forma a
satisfazer a necessidade de informagdes, desse modo,
diminuir a angustia e o sofrimento de todos os
envolvidos.

Por isso ¢ tdo importante que os enfermeiros e
demais profissionais de saude constituam um bom
relacionamento com os pacientes e suas familias a fim
de identificar seus sentimentos, ansiedades e
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