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Resumo

Este estudo tem como objectivo conhecer as vivéncias de pais de
criancas internadas na Unidade de Cuidados Intensivos do Hospital
Pedidtrico de Coimbra. Trata-se de um estudo qualitativo de nivel
I, exploratorio—descritivo. A amostra foi constituida por 7 pais de
criancas internadas no referido servico e optimos pela entrevista
como instrumento de colheita de dados. O tratamento de dados teve
por base a técnica de andlise de contetido segundo Manen (1990).
Face adiscussao dos resultados verificamos que, perante asituacio de
doenca e internamento dos filhos os pais reagiram com sentimentos
de choque e recusa da realidade. No internamento foram frequentes
sentimentos de desespero, revolta, tristeza, preocupacdo e culpa. As
principais dificuldades relacionam-se comaspectos familiares, laborais
e com condigoes de alojamento, enquanto que s constrangimentos
se prendem essencialmente com técnicas invasivas, equipamento e
ambiente. Quem mais apoiou os pais nesta fase foram os conjuges
e os enfermeiros. Para ultrapassar as dificuldades, os pais recorrem
a espiritualidade, ao apoio familiar e a0 contacto com outros pais.
Todos os pais consideraram que o facto de estarem a acompanhar o
filho foi muito importante para ambos e deram relevo a participacio
nos cuidados e a técnica de canguru. Relativamente a informagdo,
o0s pais sentiram-se na generalidade satisfeitos, consideraram que
foi suficiente e clara e valorizaram a comunicagio ndo verbal e a
comunicagdo entre pares.

Os enfermeiros envolvidos no processo de doenga grave,
desempenham um papel fundamental no conhecimento das
vivencias e dificuldades das familias. A relacdo estabelecida entre
o enfermeiro ¢ a familia da crianca ¢ um factor marcante no bom
ajustamento a situacio de internamento na Unidade de Cuidados
Intensivos.
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Unit of Coimbra Pediatric Hospital

Abstract

The objective of our study was to analyze the experiences
of parents with children in an intensive care unit. This was a
qualitative study at level I, i.e. exploratory-descriptive. The sample
consisted of seven parents of children hospitalised in the study
unit. We chose the interview as our data collecting instrument.
The data analysis was based on the content analysis technique.
The analysis and interpretation of results allowed us to conclude
that in the face of a child’s disease and hospitalisation situation,
parents reacted with shock and denial of reality. During the
hospitalisation their most frequent feelings were despair,
revulsion, concern and guilt. The major difficulties were related
to family, work and accommodation conditions. The constraints
were essentially related to invasive techniques, equipment and
environment. The partner and nurses were the most supportive
persons. The more used strategies were relying on spirituality,
family support and contact with other parents. All parents
considered that being with their child was very important to
both parent and child. They highlighted their participation in
the health care and the Kangaroo technique. With regard to
information, they were satisfied and considered it sufficient and
clear. They also valued the non-verbal communication and inter-
peer communication.

Nurses involved in serious illness play a key role in understanding
the experiences and difficulties of families. The relationship
between the nurse and the family of the child is a significant
factor in good adjustment to the situation of hospitalisation in a
pediatric intensive care unit.
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Introdugao

Os pais e as criancas internadas na Unidade de
Cuidados Intensivos (UCI) do Hospital Pedidtrico
de Coimbra (HPC) sio cuidados por profissionais
de saude especializados em vdrias dreas. Uma parte
do trabalho desenvolvido por estes, concentra-se na
saude e no desenvolvimento da crianga, a outra parte
incide sobre os problemas e preocupacoes dos pais.
As familias devem ser preparadas para a experiéncia
da permanéncia do seu filho na UCI, através de
relacbes afectivas que inspirem confianga aos pais. O
primeiro contacto, quando positivo, facilita todas as
relagoes posteriores diminuindo a tensdo e a angustia,
favorecendo a adaptacio e a recuperacio (Saccuman
e Sadeck, 1996).

Os pais tem necessidade de fazer perguntas frequentes
vendo o enfermeiro como o elemento mais acessivel
para responder as suas duvidas. Torna-se importante
conhecer os medos e anseios demonstrados pelos
pais, para se poder actuar de forma a minimiza-los
(Jorge, 2004).

Trabalhar com criancas doentes implica trabalhar
em paralelo com os seus pais, especialmente com
sentimentos e atitudes, procurando entender o
funcionamento emocional, abolindo a postura de
critica, hostilidade e juizo de valores, percebendo e
auxiliando na reducdo da ansiedade, medo, fantasias
e rejeicoes dos pais em relacdo ao filho.

Da experiéncia de trabalhar com criangas gravemente
doentes e seus pais, surgiu-nos a inquietacio de querer
conhecer as vivéncias de pais de criangas internadas
no nosso servico, a UCL do HPC, despertando-nos
para o seu estudo.

A escolha deste tema prende-se com a necessidade
de conhecer como os pais vivenciam o internamento
do seu filho na UCI do HPC. A nossa motivacdo para
a realizacio deste estudo relaciona-se com o facto
de podermos obter resultados, cuja andlise nos
permita dar um contributo para a melhoria da pratica
de cuidados de enfermagem na nossa unidade, no
sentido de proporcionar cuidados de exceléncia ndo
s0 direccionados a crianca mas também a familia.
Pretendemos conhecer as vivéncias de pais das
criangas internadas na UCI do HPC. Os objectivos
deste estudo sdo: perceber as reacgoes e sentimentos
dos pais face ao internamento do seu filho, conhecer
as estratégias que os pais adoptam para ultrapassar
as dificuldades sentidas; e conhecer a percepcio dos
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pais sobre 0 acompanhamento do filho durante o
internamento.

O artigo apresenta uma breve abordagem tedrica do
tema, as questoes de investigacio que nortearam o
estudo, a metodologia utilizada e expde a andlise dos
dados e adiscussao dos resultados obtidos, finalizando
com as conclusoes mais pertinentes do estudo.

Enquadramento teérico

Quando falamos e pensamos numa crianga, devemos
lembrar-nos que ela estd inserida num contexto que
comega na unidade familiar, a qual, por sua vez,
também estd inserida na comunidade onde reside.
Deste modo a familia pode e deve ser entendida como
o alvo dos cuidados da enfermagem pedidtrica.

De acordo com a Classificacdo Internacional para a
Pritica de Enfermagem (2006), a familia ¢ um grupo
com as caracteristicas especificas:

Grupo de seres humanos vistos como uma unidade
social ou um todo colectivo composta por membros
ligados através da consanguinidade, afinidade
emocional ou parentesco legal, incluindo pessoas
que sdo importantes para o cliente. A unidade social
constituida pela familia como um todo € vista como
algo para além dos individuos e da sua relagio
sanguinea, de parentesco, relagio emocional ou de
legal, incluindo pessoas que sio importantes para o
cliente, que constituem as partes do grupo.

Para além disso, a familia desempenha um papel
fundamental na satide e na doenca de um individuo.
Seguindo este ponto de vista, Wright e Leahey
(2002) consideram que a postura dos enfermeiros
para com as familias se tem modificado nos ultimos
15 anos, sendo o relacionamento tendencialmente
mais colaborador, consultivo e ndo hierdrquico.
Estas autoras consideram que os enfermeiros tém
conferido a familia maior status, habilidade, igualdade
e respeito, combinando as habilidades da enfermeira
e da familia e constituindo assim uma nova e eficaz
sinergia do contexto das conversacoes terapéuticas,
que de outra forma ndo existiria.

Adoenca e ahospitalizacio da crianca podem ser vistas
como factores de stress, que para além de afectar o
desenvolvimento normal da crianga, também atinge
as relacoes sociais dentro do sistema familiar. Estudos
desenvolvidos por Marinheiro (2002) revelam que
a doenca pode afectar o estado psicologico dos
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pais, sendo que as consequéncias ou impacto de
uma doenca/hospitalizacio sobre o funcionamento
familiar podem ocorrer em qualquer uma destas
areas: financeira, social, somdtica, comportamental,
vida mental consciente e inconsciente.

A doenga, sobretudo a doenga grave, provoca na
familia uma desorganizacio funcional, e quando os
seus membros nio podem assumir o papel habitual, as
relacoes interpessoais estdo perturbadas, manifestando-
sereaccoesemocionaisedeansiedade, comprometendo
0 quotidiano. Para enfrentar esta situacio, os membros
da familia, desenvolvem estratégias muito variadas,
entre elas, a procura de informacio acerca da doenca, a
obtencio de suporte junto de familiares e amigos ou a
busca de conforto na religido.

Pinto, Montinho e Gongalves (2008), no seu estudo
sobre o impacto da doenca na familia, referem que
0 tempo actua como um elemento interventor na
reorganizagdo da familia, funcionando como moratoria
necessaria 2 integracdo das mudangas que a familia
sofre. Estes autores verificaram no seu estudo que a
reaccdo da familia pode ser negativa quando a familia
regidifica a sua dinimica relacional e nio aceita as
mudancas ocorridas, o que pode tornar-se patologico
e paradoxal em termos comunicacionais.

Perante a situacdo da hospitalizacio de um filho numa
UCI, a familia é confrontada com novas exigéncias,
alteracdes nas rotinas e readaptacdes diversas,
susceptiveis de desencadear um maior ou menor grau
de stress familiar, sendo que, a familia necessita de
ajuda externa para se proteger de uma mudanga nio
planeada. Jorge (2004), no seu trabalho de investigacio
sobre familia e hospitalizagio da crianga, conclui que
a hospitalizagio subita ¢ impossivel de prever e pode
conduzir a uma situacio de crise familiar que exige
uma adaptacio no sentido da redefini¢io relacional
da dinamica familiar. Os profissionais de saude
necessitam por isso de atender do ponto de vista
fisico, psicoldgico e social, ndo s a propria crianga
como também e de forma indissocidvel a sua familia.
Gongalves ef al. (1999) identifica trés dreas de stress
na familia: interrupcio da vida na comunidade;
preocupagdo com a possivel morte ou sequelas da
crianca; incerteza quanto a capacidade de controlar o
ambiente que a rodeia.

A preocupacio de envolver a familia de forma
sustentada no plano de cuidados ndo € recente.
Ja nos finais da década de 80 do século XX,
alguns investigadores debrugaram-se sobre esta
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problemdtica. Entre eles, Coulter (1989) e Farrel
(1989) desenvolveram estudos sobre a identificacio
das necessidades dos pais de criangas internadas em
UCL Dos estudos efectuados sobressaiu de entre as
trés primeiras necessidades manifestadas pelos pais, a
necessidade de informacio.

Também Brazelton (1988) salienta que a atitude da
equipa de saude face a comunicagio e informagio
sera mais bem sucedida se estes reconhecerem o que
os pais realmente necessitam. Segundo Barros (1998,
p. 25) “o reconhecimento dos pais como elemento
activo e responsdvel da equipa de saude pedidtrica e
o desenvolvimento de uma relacio de confianga entre
0s pais e 0 pessoal € necessdrio e os pais deverio
ser encarados pela equipa de enfermagem como
aliados.”

As familias que desenvolvem estratégias de adaptagdo
face a situacio de doenca conseguem obter maior
seguranga e controlo. Quando as familias nio se
conseguem adaptar a essa situacdo, necessitam de
assisténcia para poder desenvolver essas estratégias.
Assim, ¢ crucial que a equipa de saude conheca
quais sao estas tarefas, afim de propor intervengoes
na familia, nio apenas atendendo aos aspectos
instrumentais, mas também, 20s aspectos emocionais
que afectam a familia da crianca doente (Damido e
Rossato-Abéde, 2001).

No desempenho das suas funcdes, os profissionais
de satde estio em continua comunicagio, sendo esta
um elemento determinante na relacio de ajuda, na
prestacdo de cuidados e na avaliagio desses mesmos
cuidados.

A enfermagem pressupoe um didlogo personalizado
entre o enfermeiro e a familia, permitindo estabelecer
uma comunicacio funcional, pedagdgica e terapéutica.
A comunicacio terapéutica permite o estabelecimento
de uma ligacio entre o enfermeiro e a familia,
baseando-se numa compreensio empdtica, numa
relacio privilegiada que favoreca a satisfacio das
necessidades psicossociais do utente (Phaneuf, 1995).
O cuidar ndo deve basear-se apenas na ciéncia
e tecnologia, uma vez que poderia conduzir a
desumanizagio. Assim, quanto mais técnico se torna
0 ambiente, mais 0 ser humano tem necessidade de
uma dimensdo relacional (Hesbeen, 2000).

Numa andlise das vertentes da comunicacdo, salienta-
se aimportancia que essas vertentes tém na qualidade
do relacionamento interpessoal, bem como na pratica
do cuidar na perspectiva de enfermagem de familia.
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Metodologia
Justificagao e tipo de estudo

O presente trabalho surge da necessidade de uma
compreensdo acrescida acerca do fendmeno das
vivéncias de pais de criancas internadas em cuidados
intensivos, tal como se apresenta, sem tentar
controld-lo. A finalidade nio € tanto avaliar mas antes
descrever e interpretar. Desta forma enquadra-se
na metodologia qualitativa. A escola deste método
prendeu-se com o facto deste tipo de metodologia
gerar informagoes ricas e detalhadas que mantém
intactas as perspectivas dos participantes (Streubert
e Carpenter, 2002).

O nivel de estudo aplicado ¢ de nivel I, exploratdrio—
descritivo. Neste nivel de estudo pretendemos
perceber, contar e descrever o fendmeno em estudo.
Para além desta descricdo investigamos a natureza
complexa do fendmeno e os factores com os quais
ele esta relacionado. Com a pesquisa exploratoria
temos como objectivo desvendar as vdrias maneiras
pelas quais o fenomeno se manifesta, assim como os
processos subjacentes.

O nosso tema diz directamente respeito a uma
realidade pessoal (procurar a compreensio de
vivéncias de alguns pais e maes de criangas internadas
na UCL do HP).

Questoes de investigacao

A grande questdo que norteou o nosso estudo foi:
“Quais as vivencias de pais que acompanham os seus
filhos na UCI do HP?”,

Consideramos ainda outras questoes de investigacio,
sendo elas: “Quais as reaccoes e sentimentos dos
pais face a0 internamento do seu filho?”; “Quais as
estratégias que os pais adoptam para ultrapassar as
dificuldades sentidas?”; “Qual a percep¢io dos pais
sobre a importancia do acompanhamento do filho
durante o internamento?”.

Selecgao dos informantes
Na selecgio dos informantes recorremos 2 amostragem

intencional. Aamostra do estudo foi constituida por sete
mies e pais de criancas internadas na UCI do HPC.
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Preocupamo-nos em encontrar os participantes certos
que pudessem contar uma historia auténtica acerca
do fenémeno vivido. Para este fim, os participantes
ideais experienciaram o fenomeno, foram capazes
de dar um relato articulado das suas experiéncias e
sentiram-se satisfeitos e confortdveis ao partilhar as
suas observagdes com os investigadores.

O contacto dos investigadores com os informantes
foi determinante na seleccio da amostra, tendo a
escolha dos informantes no estudo seguido alguns
critérios previamente definidos, sendo eles, a vontade
de participar, o consentimento informado, serem
pais e mies de criancas com idade compreendida
entre zero dias e catorze anos, terem acompanhado
o filho ao longo do internamento na UCI do HPC, o
internamento da crianca na UCI ter sido superior a
oito dias e a possibilidade de realizar a entrevista apds
aalta da UCL

Processo de recolha de dados

Optamos pela entrevista semi-estruturada como
instrumento de colheita de dados porque permite
a compreensio dos problemas, preocupacoes e
necessidades do entrevistado.

As entrevistas decorreram no periodo compreendido
entre Fevereiro e Julho de 2008 (apds autorizagio
verbal do Concelho Directivo do HPC e formalmente
a 15 de Marco de 2008). A duracio média de cada
entrevista foi de 30 minutos e foram realizadas pelos
investigadores face a face, gravadas em dudio e
posteriormente transcritas.

Organizagao e tratamento dos dados

A andlise de dados iniciou-se pela transcricio das
entrevistas, 0 que nos permitiu reunir uma grande
quantidade de dados.

Comegamos por fazer uma exaustiva leitura
das entrevistas para chegar a uma espécie de
impregnacdo. Seguiu-se 0 processo interpretativo,
iniciando por uma divisio do texto em segmentos de
informagdo, organizando-se os discursos num quadro
das principais categorias de onde ressaltaram diversos
cddigos.

Sendo os dados provenientes de uma entrevista
semi-estruturada, estes foram sujeitos a andlise de
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conteudo com o objectivo de identificar as unidades
de registo. A partir dai fizemos a categorizacio
tendo em conta que algumas questoes orientadoras
davam a indicacdo de algumas estruturas categoriais.
Das categorias e unidades de registo emergiram
subcategorias que serviram de base para a andlise das
questdes de investigacao.

A técnica de andlise utilizada seguiu o percurso
metodologico de Van Manen (1990). Utilizou-se
um raciocinio logico, utilizando na primeira fase a
andlise dedutiva que se traduziu na organizacio e
categorizacdo dos dados de acordo com as questoes
orientadoras. A partir da categorizacio fizemos uma
andlise indutiva o que se verificou na andlise das
experiéncias dos pais em relacio a cada um dos temas
predefinidos na primeira fase da andlise.

A interpretacio ndo € neutral, os dados sdo filtrados
através dos olhos e ouvidos dos investigadores,
no entanto, os investigadores conscientemente
examinaram as proprias assungdes € experiéncias
com o fendmeno em estudo, prosseguindo numa
perspectiva mais compreensiva e hermenéutica (Van
Manen, 1990; Queiroz, Meireles e Cunha, 2007).

Questoes éticas e rigor cientifico do estudo

Relativamente aos procedimentos na colheita
de dados tivemos em conta essencialmente dois
aspectos, por um lado a autorizagio do hospital
e por outro lado o consentimento informado dos
informantes.

Com o objectivo de garantir 0 anonimato e a
confidencialidade dos entrevistados e dos dados
obtidos, aidentidade do sujeito da pesquisa foi sempre
salvaguardada, utilizando cédigos de identificacio.
Nas entrevistas procurdmos validar a informagio com
os informantes. Sempre que surgiram alteragoes,
embora minimas, estas foram incluidas na andlise de
forma a ir ao encontro do rigor e respeito pelos dados
obtidos.

A anidlise dos dados foi acompanhada por um
investigador experiente no sentido de validar a
construcdo das categorias e subcategorias a partir das
questoes de investigacio e controlar a subjectividade
dos investigadores. O estudo teve a orientacio da
Prof. Regina Amado. Agradecemos também o apoio e
incentivo da Prof. Doutora Ana Albuquerque Querds
na realizacio deste trabalho.
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Resultados

A partir da leitura e releitura das narrativas obtidas
através das entrevistas, chegou-se a uma espécie
de insight sobre o fenémeno em estudo. Apds este
periodo de impregnago, com o objectivo de facilitar
a andlise de dados, procedeu-se a elaboracio de um
quadro onde se organizou toda a informacio obtida.
O quadro 1 apresenta as categorias e sub-categorias
que emergiram das questoes orientadoras.
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QUADRO 1 — Categorias temdticas

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

INDICADORES

Reacgoes e sentimentos dos pais

Reaccio perante a doenga e
internamento

Choque/Surpresa

Incredibilidade/Negacio

Desespero/Impoténcia

Ansiedade/ Panico

Revolta

Tristeza

Culpa

Sensacio de perda/Separacio

Impacto negativo

Esperanca/Confianca

Sentimentos € emogoes no
internamento

Revolta

Tristeza/desilusio

Culpa

Preocupacio / Incerteza

Medo

Confianca /Seguranca

Aceitacdo/ Esperanca

Dificuldades

Familiar

Estar longe de casa

Falta de apoio

Laboral

Condicoes de alojamento

Constrangimentos

Técnicas e Equipamento

Ambiente

Profissionais

Agravamento do estado de saude do filho

Ver outras criancas doentes

Estratégias para ultrapassar as dificuldades
sentidas

Expectativas de apoio

Marido

Familia

Amigos

Escola

Profissionais de saide

Apoio efectivo

Espiritual/Religioso

Familiar

Profissionais de satde

Amigos

Laboral

Importancia do apoio

Fundamental

Conforto

Tranquilidade/ Seguranca

Ajuda

Sentir-se acompanhado

Unido familiar

Estratégias de coping

Contacto com situacoes similares

Desabafar

Acompanhar o filho

Participacdo nos cuidados

Iracasa

Percepgao dos pais sobre a importancia do

acompanhamento do filho

Significados

Importante

Confianca/Seguranca

Ajuda

Importancia para os pais

Seguranca/Confianca

Presenca

Contacto/Carinho

Participacdo nos cuidados

Estar informados

Importancia para os filhos

Seguranca/Tranquilidade

Ligacdo pais-filho

Melhor recuperacao

Sentir-se acompanhado

Ambiente Comunicacional Humanizado

Informacio sobre a situacio clinica

Necessidade de informacio

Suficiente

Insuficiente

Tardia

Clara

Impacto da comunicagio terapéutica
Nos pais

Satisfacao

Insatisfacio

Comunicagdo humana/presenca

Nao verbal

Informal

Médica/Enfermagem/Maes
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Os dados obtidos sofreram uma andlise baseada
numa perspectiva global por categorias, embora
individualizadas por entrevistas, jd que cada uma
possui uma ideia e opinido a validar e considerar.
Desta forma, foi essencial recorrer as citagdes dos
entrevistados, de modo a reforgar o processo de
interpretacdo de uma resposta, num determinado
tema.

Discussao

As opcoes que fomos tomando acerca da metodologia
utilizada neste estudo implicam que se tenha a nogio
de que este estudo, de cardcter qualitativo, nao
permite nenhuma generalizacio de resultados, mas
antes a identificagio de alguns temas que poderdo
servir de base a outras investigacoes nesta tematica.
O facto dos entrevistadores serem enfermeiros na
UCI poderia influenciar o informante. Conscientes
dessa limitacdo, optamos por realizar as entrevistas
pelo menos uma semana apos a alta desse servico,
no sentido de minimizar constrangimentos. Por
outro lado, o facto dos investigadores conhecerem
os informantes previamente facilitou a expressao de
sentimentos € emogdes por parte dos pais.

Reacgoes e sentimentos dos pais

A primeira categoria pretende responder a um
dos objectivos tragados neste estudo: perceber as
reacgoes e sentimentos dos pais de criangas face ao
internamento do seu filho

Os pais entrevistados demonstraram que  se
encontram em situagao de crise surgindo sentimentos
de choque e recusa da realidade face a necessidade de
internamento em cuidados intensivos.

Eu acho que foi um choque muito grande, essa parte
assim da descoberta (. ..) (E3)

Ndo had palavras, parece que acontece sempre aos
outros, ndo estamos a pensar. (E1)

Foi horrivel, acho que nao tem explicagdo. (E6)
Segundo Kiibler-Ross (apud Zavaschi, 1993) os
familiaresdacriangagravemente doente experimentam
uma sequéncia de sentimentos comuns a todos os
seres humanos, quando defrontados com situacoes
tragicas, tais como o choque inicial e a negacio (que
se caracteriza por uma recusa ou incapacidade de
evitar a situago), sentimentos de raiva, furia e inveja
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(“porqué comigo?”; “porqué com o meu filho?”),
vontade de adiar o inevitdvel, depressio, onde a raiva
dd lugar a tristeza e eventual aceitacdo, que envolve
uma reducio da anglstia e um ajustamento das
expectativas a realidade.

Face 4 confrontagio com a realidade algumas
maes referiram sentimentos de desespero por nio
conseguirem ajudar o seu filho. Experienciaram
também sentimentos de revolta, tristeza, culpa
e sensacdo de perda, provocados pela separagio
imediata inevitvel numa situacio de internamento.
Quando foi diagnosticada a doenca foi cair assim
num buraco sem fundo e sem saber onde é que nos
iriamos parar. (E7)

Porque é que me aconleceu a mim? Serd que eu fiz
alguma coisa de mal? Serd que a culpa foi minha?
(E5)

Apds a fase inicial, os pais comecam a procurar
explicagdes para a doenga, ocorrendo geralmente um
periodo de auto-acusagdo ou de acusagoes mutuas.

O sentimento de culpa esteve presente em duas maes,
pelo menos num momento ao longo do internamento,
também preocupagio e incerteza em relagio ao futuro
foram sentimentos que acompanharam alguns pais
durante o internamento. Um dos pais referiu mesmo
uma preocupagdo acrescida no que diz respeito as
intervengoes cirurgicas a que o seu filho foi submetido.
O sentimento de medo aparece frequentemente
relacionado com intervengdes médicas e cirlrgicas
de grande risco.

No estudo de investigacio desenvolvido por Jorge
(2004), os pais sentem o internamento do seu filho
como uma separacio da crianga, uma quebra na
organizacdo do quotidiano (deslocagio, despesas,
faltas ao trabalho) e € acompanhada por sentimentos
que vio desde medo de perder o filho, impoténcia e
culpa. A culpa € uma resposta quase universal para
0S pais.

A contrastar com os sentimentos acima referidos,
a confianca nos profissionais de saude foi apontada
pela maioria dos pais como sendo um factor de
seguranga dando-lhes alguma tranquilidade. Percebe-
se que a maioria dos pais, com o decorrer do tempo,
caminharam para uma fase de aceitaco.

Na perspectiva de Kessler apud Marinheiro (2002),
depois da fase de choque segue-se a fase de
ajustamento.

Saber que ela estava a ser bem tratada tranquilizou-
nos um bocado. (..) (E5)
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As atitudes dos varios profissionais envolvidos nos
cuidados a familia sdo relevantes paraque a experiéncia
no internamento decorra da melhor maneira possivel.
Os enfermeiros sio os profissionais que deverdo estar
melhor preparados para identificar os sentimentos
vividos por estes pais e intervir de forma a ajuda-los a
lidar com estes sentimentos.

As principais dificuldades relatadas pelos pais estio
directamente relacionadas com aspectos familiares,
condigio laboral e deficientes condicoes de
alojamento.

O acompanhamento dos filhos pode provocar
problemas como a alteragio de padroes
comportamentais, a modificagio das rotinas de vida,
bem como a alteragio da situacdo financeira, social e
afectiva (Gongalves et al., 1999).

Estd tudo virado de pernas para o ar, os meus filhos,
o meu marido, o meu filho estda muito em baixo, o
meu marido também estd muito em baixo, é muito
complicado gerir essas situagoes todas... isso é o mais
dificil, ndo conseguir dividir-me (...) (E)

(.) a falla de condicées fisicas, essas sallam a
vista rapidamente, saltam assim que chegamos ao
hospital, vé-se que é um edificio antigo, velho, o
que encontramos, vemos muitos pormenores... eu
consigo estar aqui este tempo todo porque tenho
onde ir tomar o meu banhinbho, a casa da minba
tia, e aqui é uma coisa que falba principalmente aos
pais (....) (E1)

Para além das dificuldades referidas anteriormente ha
situacdes em que 0s pais se sentiram inevitavelmente
constrangidos. Estes constrangimentos prendem-se
essencialmente com técnicas invasivas e equipamentos
existentes na unidade. Paralelamente a estas situagoes,
o0 ambiente surge como um factor condicionante na
vivéncia destes pais.

As experiéncias passadas, conflitos e perdas sio de
grande importdncia na boa resposta da familia ao
stress. O ambiente fisico do hospital, por si so, é
uma fonte de stress, pelo barulho, maquinas, falta
de privacidade e auseéncia de rotina didria normal,
assustando e afastando a familia da crianga (Zavaschi,
1993).

Ao inicio incomodava-me bastante (o material).
Principalmente quando ela foi entubada com o
ventilador fez-me assim um bocado de impressio
(...) as vezes ela ser entubada, quando foi a ligacdo
do cateter principal, quando ela era aspirada, sio
tudo situagoes que me custaram muilo. (E2)
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Ainda hoje me assusto com isso. Todo o ambiente do
hospital (...) (E7)

Estratégias para ultrapassar as dificuldades
sentidas

Os achados permitiram atingir conhecer as estratégias
que os pais adoptam para ultrapassar as dificuldades
sentidas.

O apoio efectivamente recebido ¢ extremamente
importante na saide de cada familia, embora nio
seja sO por si suficiente. Os pais tém necessidade
de desenvolver estratégias de coping, procurando
adaptar-se a sua nova realidade.

O conjuge foi referido como a pessoa de quem mais
esperavam apoio incondicional nesta fase, sendo as
expectativas de apoio também elevadas em relacio a
familia mais proxima e amigos. Os pais apresentaram
também elevadas expectativas de apoio por parte dos
profissionais de satde, quer no acolhimento, quer ao
longo do internamento na UCL

Relativamente a0 apoio efectivo, os pais viram as suas
expectativas suplantadas no que diz respeito ao apoio
do conjuge e dos profissionais de saude, referindo no
entanto terem sentido alguma falta de apoio familiar e
de amigos, o que consideram ter a ver com o facto do
seu filho estar internado numa unidade fechada com
restricio de visitas.

(...) live sempre o meu marido ao meu lado (...)
as vezes o meu pai vem cd falar um bocadinho
connosco (...) Do meu marido, sobretudo (. ..) (E3)
(...) anivel... dos médicos como dos enfermeiros,
acho que todos me deram apoio. (..) ajudava, com
alguns houve uma relagdo mais de ajuda (.. .) (E3)
Outra das formas de apoio encontradas pelos pais
refere-se a0 apoio religioso e espiritual. A presenca de
uma capela junto a UCI facilitava as suas expressoes
religiosas.

Ajudava o facto de haver aqui ao lado uma capela.
(ED)

Deixavam-me entrar e sair quando queria chorar,
desabafar, para chorar na capela (. ..) (E7)

Nas nossas entrevistas, alguns pais referem que
esperavam a ajuda de um psicdlogo ou psiquiatra
durante o internamento do seu filho, para si mesmo
ou para familiares proximos (marido e outros filhos),
no sentido de facilitar a adaptacio de toda a familia a
situacdo de doenca.
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Faltard alguém quer para os pais quer para os
doentes mas alguém que tenba conbecimento
psicolégicos, um psicélogo ou um psiquiatra, mas
daquelas pessoas que ajam informalmente, mas a
sério, saibam o que estdo a fazer, eu julgo que faltou
esse acompanhamento psicologico, isso serd uma
falba (...) (E1)

Os pais consideraram que o apoio recebido durante o
internamento do seu filho foi fundamental, sobretudo
o0 apoio dado pela familia nuclear e enfermeiros.
Referiram como muito importante o facto de algumas
enfermeiras se mostrarem disponiveis para ouvir e
dirigirem a sua atencdo de cuidados para a familia,
confortando e tranquilizando os pais ao longo do
internamento e transmitindo-lhes seguranca em
situacdes de stresse.

O apoio aos pais nestes momentos €
fundamental,  transmitindo-lhes  disponibilidade
e consciencializando-os para os beneficios da sua
presenca durante a hospitalizacio (Damido e Rossato-
abéde, 2001)

S6 o facto de wvocés virem ler connosco e
apresentarem-se pelo nome, basia isso, sim, porque
nem todas fazem isso, e dizerem “Sou a Enfermeira
tal, se precisar alguma coisa...”, isso para mim foi
muito importante porque nos passamos a gostar
muito mais dessa enfermeira, até preferimos que ela
esteja com 0 nosso filho. (E4)

Quando se tem aqui um filho, nem que se seja uma
pessoa muito forte, se ndo tiver apoio tanto dos
profissionais que cuidam do nosso filho como dos
familiares mais proximos torna-se muito dificil de
ultrapassar. (E5)

Ao longo do internamento, a familia, em particular
0s pais que acompanham a crianca internada na
UCI, vao desenvolvendo estratégias para ultrapassar
os seus sentimentos negativos, dificuldades e
constrangimentos, e assumem gradualmente as suas
fungdes como familia, revendo os seus papéis no
equilibrio da mesma. Essas estratégias passaram pelo
contacto com situagoes similares, participacdo nos
cuidados ao seu filho, ir a casa, desabafar, acompanhar
os seus filhos.

Tentei conciliar as coisas, mas é dificil, depois
comecei a ir a casa mais vezes para 0s outros ndo se
sentirem tdo abandonados. (E6)

la tentando mentalizar-me assim, os sorrisos dela
era lambém um sorriso para mim, entdo lentava
andar mais alegre cada vez que ela sorria. (E2)
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A tensdo e a mudanga fazem parte do funcionamento
normal da familia sendo considerada disfuncional,
a que ¢ incapaz de enfrentar de forma positiva as
mudancas e tensdes do seu meio. Estas, face a tensio
(stresse) das transicoes, aumentam a rigidez do seu
funcionamento, ou por outro lado, sio demasiado
flexiveis, resistindo a exploracdo das alternativas. As
familias funcionais sao aquelas, que face a problemas
osenfrentam e os conseguem resolver, crescendo. Esta
ideia assenta o pressuposto de que a familia ¢ capaz
de gerar um equilibrio entre mudanca e estabilidade.
(Wright e Leahey, 2002)

Algumas maes referiram que o contacto com situagoes
similares, falando com outras maes cujos filhos estio
na mesma fase ou numa fase posterior da doenga,
facilitou o processo de aceitagio da situacio a que se
viram sujeitas.

(...) “eu estou aqui tdo longe de casa, ndo conbeco
cd ninguém, isto vai ser muito complicado” mas
entrelanio comecei a dar bem com outras mdes. (E2)
O ver a outra crianga permitiu-me perceber melhor
porque ela ndo palrava, ndo sorria... agora jd
consigo falar melhor sobre as coisas. .. como estdo
cd outras mdes acabamos por nos confortar umas
as outras. (E5)

Percepgao dos pais sobre a importincia do
acompanhamento do filho

Os dados obtidos permitiram perceber a percepgio
dos pais sobre a importincia de acompanharem
o seu filho. Os pais consideram muito importante
acompanhar o filho, o que constituiu um factor de
seguranga para eles proprios.

Houve pais que consideraram que, estando a
acompanhar o filho se sentiam mais presentes,
salientaram ainda que o facto de poderem estar em
contacto com o filho e a0 mesmo tempo dar-lhes
carinho, foi fundamental em todo o processo de
doenca e internamento. A técnica de Canguru foi um
aspecto muito valorizado pelas maes, constituindo
um momento de prazer para ambos.

O importante era poder estar ao pé do meu filho, eu
[fizum tracto com o meu filho, enquanto ele estivesse
aqui eu lambém estava. . . (E1)

Foi muito importante eu estar a acompanbd-la, eu
acho que ndo conseguia saber que ela estava aqui
sozinha. (E3)
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E muito bom fazer canguru, sentir ali o nosso
[filho, quentinho, junto a nés, e ele estar bem, estar
calminbo, respirar bem. .. (E4)

Os pais referiram ainda que o facto de estarem
presentes possibilita 0 acompanhamento da evolucio
clinica do filho, essencialmente através da informacio
que Ihes ¢ facultada.

Para diminuir os efeitos da hospitalizagio nas unidades
de cuidados intensivos ¢ fundamental a presenga dos
pais de forma a proporcionar 4 crianga a afectividade
e continuidade de cuidados de que ela necessita. A
presenca dos pais durante o internamento numa UCI
evita que a crianca sofra o traumatismo da separagio
e constitui a chave para o apoio emocional a crianga.
A presenca dos pais junto do filho hospitalizado ¢
muito mais do que uma questdo de humanidade, ¢
um principio de saiide mental tdo importante como
os principios de assepsia 0 s3o para a saude fisica
(Curry, Salt e Granger apud Jorge, 2004).

A maioria dos pais, nossos informantes, considera que
a ligacdo pais/filho sai reforcada pela sua presenca
junto do filho.

(...) depois também comecei a participar nalguns
cuidados a dar o banho, mudar a fralda,... e isso
também ajuda, uma pessoa sente-se mais 1ilil,
sentia-me melbor (...) ndo me senti pressionada, pelo
contrdrio, sentia-me rejeitada por saber que ndo
podia cuidar dele no inicio (...) com o hdbito de ver
e ludo uma pessoa ja comecou a mudar a fralda,
a dar banho... comecei a conhecé-lo melhor (...) (E6)
Senti que ela estava mais calma quando eu estava
ao lado dela. (E5)

Ambiente comunicacional humanizado

No decorrer da investigacdo, para além das questoes
orientadoras sobressaiu 0 ambiente comunicacional
humanizado existente na UCI do HP entre os pais e
os profissionais de satde. Nesta categoria destacam-
se 0s aspectos relacionados com a comunicagio dos
profissionais de saide com os pais, nomeadamente
acerca da informacdo sobre a situagio clinica, o
impacto da hospitalizacio nos pais e a comunicagio
humana / presenca.

A necessidade de informagio que os pais sentem em
momentos de importancia vital para a vida do seu
filho e para as suas proprias vidas, € premente e foi
expressa no nosso estudo.
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Para mim o que me custava mais era quando os
médicos entravam e falavam assim baixo, ndo nos
diziam logo o que se passava e falavam uns com os
outros, e a gente ficava logo a pensar, estd alguma
coisa mal, porque se estivesse ludo bem eles diziam
logo. (E3)

De uma maneira geral os pais sentiram que a
informagao que lhes foi facultada foi suficiente e clara,
houve no entanto algumas situacoes, nomeadamente
em relacgio a resultados de exames, em que a
informago foi insuficiente e em alguns casos tardia.
Robb (1998) faz referéncia a um estudo feito por
Molter, aplicado aos familiares de doentes que
estiveram numa UCL Apds uma pesquisa, Molter
criou uma lista de necessidades identificadas, na qual
a maioria refere-se ou relaciona-se com a necessidade
de informagio e comunicacio.

Quando os pais descobrem que o seu filho estd
doente, ¢ de extrema importincia uma preparagio
psicologica, baseada em informagoes simples,
precisas e verdadeiras, de forma gradual e mostrando
disponibilidade para eles fazerem perguntas e
esclarecerem as suas duvidas (Lourenco, 1990).

A informagdo que me foram dando era suficiente,
as vezes perguntava outras vezes explicavam-me o
que iam fazendo e eu fui percebendo. (...) (E5)
Durante o estudo que realizamos verificou-se que a
maioria dos pais ficaram satisfeitos coma comunicacio
que estabeleceram com os enfermeiros, contudo
pelos depoimentos denota-se que a comunicagio
terapéutica ainda ndo ¢ realizada de forma continua e
estruturada, ficando ao critério de cada enfermeiro a
escolha do momento e da forma como a realiza.
Manter e utilizar a comunicacio terapéutica com as
familias requer treino e prdtica, tendo por base a
motivagdo e interesse (Neeb, 2000).

Algumas maes procuram como complemento da
informacdo, a comunicacio nao verbal. A comunicagio
informal foi referida pelos pais como sendo a mais
utilizada pelos profissionais de saide, ndo havendo
um local proprio para essa comunicagio. O sucesso
da comunicagio depende da oportunidade, do tempo
e local em que € desenvolvida (Béon, 1992).

(...) outra enfermeira passava so e batia assim nas
costas. (E3)

Os paiscomunicaramessencialmente comenfermeiros
e médicos e valorizaram também a comunicacio com
outros pais e maes de criangas internadas na UCL
Souza et al. (2000) considera a comunicagio como
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uma ferramenta vital no processo de cuidar em
enfermagem e evidenciou a importancia do uso de
varios tipos e técnicas de comunicagio como co-
responsaveis pela assisténcia de enfermagem cada vez
mais humana e qualificada.

Wong (2006) refere que o processo de comunicagio
estd na base da pratica de enfermagem contribuindo
para a relacio enfermeiro/utente e familia. Assim,
esta comunicacio ¢ mais do que informacio, é um
processo interactivo e pluridisciplinar.

Quanto a informagdo, quem me lem dado mais
informacoes sdo os enfermeiros (...)e acho que as
enfermeiras dizem-me tudo o que é importante. (E4)
Para tentar perceber melhor falei com outra mde
(...) pois tinha o mesmo problema. (ES)

Conclusoes

Com este estudo pretendeu-se aumentar o
conhecimento relativo a forma como os pais vivenciam
o internamento do seus filhos na UCL. O estudo, para
além de enriquecer o nosso conhecimento sobre o
tema e constituir um contributo paraa nossa formagio
pessoal, proporciona a outros enfermeiros no mesmo
contexto alguns subsidios que poderdo contribuir
para uma pratica de enfermagem mais desperta para
as vivencias dos pais.

Os resultados encontrados dio resposta aos objectivos
propostos no inicio do trabalho, salientando-se
algumas ideias que passamos a apresentar. Perante
a situacdo de doenca e internamento dos filhos os
pais reagiram com sentimentos de choque e recusa
da realidade. O momento do acolhimento na UCI
foi particularmente vivido com angustia pelo tempo
de espera e pela falta de informacdo. Ao longo do
internamento os sentimentos mais frequentes foram
desespero, revolta, tristeza, preocupacio e culpa. As
principais dificuldades relacionam-se com aspectos
familiares, laborais e com as condicoes de alojamento
e os constrangimentos prendem-se essencialmente
com as técnicas invasivas, o equipamento e o
ambiente. Quem mais apoiou os pais foram o cOnjuge
e os enfermeiros. A restricdo de visitas na unidade
baixou as expectativas dos pais em relacio ao apoio
de familiares e amigos. Relativamente as estratégias
utilizadas para ultrapassar as dificuldades, foram
o recurso a espiritualidade, o apoio familiar e o
contacto com outros pais. Os pais consideraram que
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o facto de estarem a acompanhar o filho foi muito
importante para eles e para os filhos e deram relevo
a participacio nos cuidados e a técnica de Canguru.
Relativamente a informacio sentiram-se satisfeitos e
consideraram que foi suficiente e clara, havendo no
entanto alguns pais que referiram sentir que lhes era
dada informacio fragmentada e pouco consistente.
Valorizaram também a comunicacio ndo verbal e a
COMUNicagao entre pares.

Apontamos algumas sugestdes e recomendagoes
inferidas das conclusdes a que chegdmos.
Deverd haver um maior investimento por parte
dos enfermeiros no momento do acolhimento,
nomeadamente, haver menos tempo de espera por
parte dos pais e haver mais informacio durante este
tempo. Parece-nos evidente que se deverd continuar a
apostar na parceria de cuidados e promover a técnica
de canguru. Os enfermeiros deverio ponderar a
criacdo da figura do enfermeiro de referéncia para
um atendimento mais personalizado, que facilite a
relacdo de ajuda enfermeiros — familia. Precisamos
de continuar a desenvolver esforcos no sentido da
existencia de um psicologo, que dé apoio a estas
familias e estudar a possibilidade de proporcionar
mais flexibilidade nas visitas, nomeadamente das
pessoas mais significativas. Dentro das limitacoes
estruturais que existem, desenvolver esfor¢os junto
das entidades competentes para proporcionarmos
melhores condicdes de alojamento.

Acreditamos que a construcio do novo Hospital
Pedidtrico serd uma mais valia para o cuidar
humanizado as familias. Todos os outros aspectos
dependem sobretudo da formagio e da sensibilizagio
dos enfermeiros que trabalham em cuidados
intensivos neonatais e pedidtricos.

Bibliografia

BARROS, Tuisa (1998) — As consequéncias psicologicas da
hospitalizacio infantil: prevengdo e controlo. Andlise Psicoldgica.
Ne1, p. 11-28.

BEON, P. (1992) — Como desenvolver a comunicagio na
empresa. Mem Martins: Europa América.

BRAZELTON, T. B. (1988) — O desenvolvimento do apego: uma
familia em formagio. Sio Paulo: Artes Médicas.

CONSELHO INTERNACIONAL DE ENFERMEIROS (2006) -
Classificacdo internacional para a pratica de enfermagem (CIPE)
:versdo 1.0. Geneva: International Council of Nurses.

Revista Referéncia -11- n.°11 - 2009

115



COULTER, Margaret A. (1989) — The needs of family members of
patients in intensive care units. Intensive Care Nursing. Vol. 5,
n° 1, p. 4-10.

DAMIAO, Elaine ; ROSSATO-ABEDE, Lisa (2001) — Interacgdo
com a familia da crianga cronicamente doente. In Manual de

enfermagem [Em linha]. [Consult. 16 Out. 2007]. Disponivel em
WWW: <URL:http://www.ids-saude.org.br/enfermagem >

FARRELL, Michael (1989) — Parents of criticaly ill children have
their needs too. Intensive Care Nursing. Vol. 5, n° 3, p. 135-146.

GONGALVES, Marco [et al.] (1999) — O acolhimento em cuidados
intensivos. Informar. Ano 5, n° 18.

HESBEEN, Walter (2000) — Cuidar no hospital: enquadrar os
cuidados de enfermagem numa perspectiva de cuidar. Loures:
Lusociéncia.

JORGE, Ana M. (2004) — Familia e hospitalizacdo da crianca: (re)
pensar o cuidar em enfermagem. Loures: Lusociéncia.

LOURENCO, Alfredo C. (1990) — Preparacio pré-operatoria da
crianga e familia. Nursing. Ano 3, n® 35, p. 9-11.

MANEN, Max van (1990) — Researching lived experience: human
science for an action sensitive pedagogy. New York: State
University of New York Press.

MARINHEIRO, Providéncia (2002) — Enfermagem de ligacdo:
cuidados pedidtricos no domicilio. Coimbra: Quarteto Editora.

NEEB, K. (2000) — Fundamentos de enfermagem de saide
mental. Loures: Lusociéncia.

Revista Referéncia - 11- n.°11 - 2009

PHANEUF, Margot (1995) — Relagdo de ajuda: elemento da
competéncia da enfermeira. Coimbra: Edicio Cuidar.

PINTO, J. M. ; MONTINHO, L. M. S. ; GONCALVES, P. R. C. (2008)
— 0 doente queimado e a dinamica familiar: o impacto da doenca
na familia. Referéncia. 2¢ Série, n° 6, p. 69-76.

QUEIROZ, Ana A. ; MEIRELES, Maria A. ; CUNHA, Sara R.
(2007) — Investigar para compreender. Loures: Lusociéncia.

ROBB, Yvonne A. (1998) — Family nursing in intensive care part
two: the needs of a family with a member in intensive care.
Intensive and Critical Care Nursing. Vol. 14, n® 4, p. 203-207.

SACCUMAN, E. ; SADECK, L. S. R. (1996) — Assisténcia aos
pais de recém-nascidos de risco. In LEONE, C. ; TRONCHIN,
D. — Assisténcia integrada ao recém-nascido. Sio Paulo [etc. ]
: Editora Atheneu.

SOUZA, M. B. B. [et. al.] (2006) — Reflectindo sobre a
comunicacio no cuidado de enfermagem. Nursing. Ed.
Brasileira. Ano 9, n°® 102, p. 1111-1116.

WONG, Donna L. (1999) — Enfermagem pediatrica: elementos
essenciais a intervencao efectiva. 5% ed. Rio de Janeiro: Guanabara
Koogan.

WRIGHT, Lorraine M. ; LEAHEY, Maureen (2002) — Enfermeiras
e familias: um guia para a avaliacio e intervencio na familia. 3*
ed. Sdo Paulo: Roca.

ZAVASCHI, M. L. [et al] (1993) - A reaccdo da crianga e do
adolescente 2 doenga e a morte — aspectos €ticos. Revista
Bioética. Vol. 1, n° 2, p. 165-172.

Vivéncias de pais de criangas internadas na Unidade de Cuidados Intensivos do Hospital
Pedidtrico de Coimbra

116



