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ABSTRACT

Objective: This study aimed to understand the experience of mothers during the hospitalization of children in the
Pediatric Intensive Care Unit of a hospital in the interior of Bahia. Method: This is a qualitative descriptive exploratory
study that was made through semistructured interviews applied to nineteen mothers of children hospitalized in the
Pediatric Intensive Care Unit of a public hospital in Feira de Santana, Bahia. Results: The results were analyzed based
on the content analysis of Bardin. It was noted that the child's hospitalization in an intensive care unit brings impact on
family dynamics and generates fear, anguish and sorrow for the mother, making her more vulnerable. Conclusion: It is
necessary to consider the needs of the mother in order to promote a family-centered care and minimize the impacts
from the hospitalization of child. Descriptors: Pediatric Nursing, Intensive Care Units, Pediatric, Family Nursing, Child,

Hospitalized.

RESUMO

Objetivo: Este estudo objetivou compreender a vivéncia materna durante a hospitalizacdo da crianca na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica de um hospital pablico do interior da Bahia. Método: Estudo qualitativo, exploratorio e
descritivo realizado através de entrevistas semiestruturadas aplicadas a 19 maes acompanhantes de criancas
hospitalizadas na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica de um hospital publico de Feira de Santana, Bahia.
Resultados: Os resultados obtidos foram analisados a partir da Analise de Contelido de Bardin. Foi possivel notar que a
hospitalizacdo do filho na unidade intensiva traz impacto na dinamica da familia e gera medo, angUstia e tristeza para
mae, tornando-a mais vulneravel. Conclusdo: E necessario atentar para as necessidades da mae, para promover um
cuidado centrado na familia e minimizar os impactos advindos com a hospitalizacdo da crianca. Descritores:
Enfermagem Pediatrica, Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica, Enfermagem Familiar, Crianca Hospitalizada.

RESUMEN

Objetivo: Este estudio objetivd comprender la vivencia materna durante la hospitalizacion del nifio en la Unidad de
Terapia Intensiva Pediatrica de un hospital pUblico del interior de Bahia. Metodo: Estudio cualitativo, exploratorio y
descriptivo realizado a través de encuestas semiestructuradas aplicadas a 19 madres acompafantes de nifos
hospitalizados en la Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica de un hospital piblico de Feira de Santana, Bahia.
Resultados: Los resultados obtenidos fueron analizados a partir del Analisis de Contenido de Bardin. Fue posible
observar que la hospitalizacion del hijo en la unidad intensiva trae impacto en la dinamica de la familia y genera
miedo, angustia y tristeza para madre, tornandola mas vulnerable. Conclusion: Es necesario fijarse para las
necesidades de la madre, a fin de promover un cuidado centrado en la familia y minimizar los impactos advenidos con
la hospitalizacion del nifio. Descriptores: Enfermeria Pediatrica, Unidades de Cuidado Intensivo Pediatrico, Enfermeria
de la Familia, Nifio Hospitalizado.
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[ INTRODUCAO ]

A hospitalizacao da crianca critica na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) é
considerada como um momento de crise para a
familia, pois promove a modificacao da sua
estrutura e rotina diaria, demandando novos
ajustes e o exercicio de papéis diferentes dos
desenvolvidos pelos membros do nucleo familiar,
em prol da permanéncia de um dos pais ou
responsaveis pela crianca no espaco hospitalar.

Os pais cercados de sentimentos de
incerteza quanto ao presente e futuro dos seus
filhos culpam-se e questionam-se com relacao a
qualidade do seu cuidado, pois acreditam que o

\

sofrimento enfrentado pelo seu filho frente a

-~

hospitalizacao e aos procedimentos dolorosos
fruto do seu cuidado ineficaz.

A hospitalizacao em si ja é considerada
fatigante e causadora de alteracées na maioria
dos aspectos da vida em familia, incluindo
separacao dos pais e de outros membros da
familia, principalmente quando a familia reside
em outro municipio e um dos pais precisa se
ausentar por tempo indeterminado para
acompanhar o tratamento do filho. Assim, o
medo, a preocupacao e o sentimento de solidao
afetam o equilibrio e os papéis ocupados por cada
um deles, o que pode precipitar a desestruturacao
familiar.'?

A permanéncia da genitora dentro dos
limites da UTI representa um enclausuramento e a
faz experimentar um sentimento de isolamento do
mundo, de privacdao nao sé pela ruptura com o
convivio social e familiar, mas pela propria
estrutura fisica e funcional do servico que em sua
maioria nao dispde de nenhum recurso que
contribua pra manejar a situacao de crise
vivenciada.*

Entdo, pode-se notar que o sofrimento da

mae nao decorre apenas da doenca do filho e do
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risco de complicacoes, mas da experiéncia de
encontrar-se em um local desconhecido e da
mudanca do seu modo de vida e rotina, além da
perda da independéncia diante de si mesma e dos
cuidados com o filho.*

Entretanto, por diversos motivos, a familia
ainda é considerada uma visita a ser liberada nas
UTIP, ndao sendo considerado o seu potencial na
cura e no cuidado da crianca critica em cuidados
intensivos. Assim, nota-se na pratica uma atencao
pautada pelos modelos centrados na doenca e na
propria crianca, que valorizam os aspectos
estruturais e da doenca da crianca, afastando a
familia da participacdo nas decisdes relacionadas
a condicao de saude do filho e retirando da
mesma o direito de ser uma constante na vida da
crianca doente e hospitalizada.

Apesar das limitacoes e sofrimento
enfrentados durante a hospitalizacao de uma
crianca, a famila mantém a iniciativa da
resolucao de seus problemas. O fato faz com que a
familia seja capaz de alinhar suas acdes, agindo
cooperativamente; porém, ao buscar um novo
ritmo de funcionamento, nem sempre sabe como
agir, entrando em desacordo e vivenciando
conflitos, como os dados deste estudo mostraram.”

A insercao da familia no contexto do
cuidado da UTIP é uma necessidade que precisa
ser considerada e repensada pelos trabalhadores
da salde, pois as evidéncias empiricas sobre o
impacto do processo de hospitalizacao infantil na
dinamica familiar ja sao bastante suficientes para
a implementacao do Cuidado Centrado na Familia
na pratica clinica diaria.

Assim, é preciso incorporar na pratica
clinica a visao ampliada de famila como um
sistema complexo em mutua interacao, que
demanda a articulacao de estratégias, por parte
dos profissionais de saude, para procurarem
compreender a vivéncia da familia nos diversos

contextos e proporem intervencdes que a auxiliem
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a lidar com as necessidades advindas da
hospitalizacao infantil.”

Por isso, durante o0 processo de
hospitalizacao da crianca, a presenca dos pais,
além de ser uma necessidade para minimizar os
efeitos da separacao entre pais e filhos, devera
ser uma constante nos servicos de saude, pois o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), no
Capitulo I, Art. 12 garante a permanéncia em
tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos
casos de internacao de crianca ou adolescente,
devendo os estabelecimentos de salde garantir a
atencao as necessidades basicas de saude dos
mesmos.®

Desta forma, para ajudar a familia a
enfrentar a experiéncia de ter uma crianca
hospitalizada em uma unidade pediatrica, o
enfermeiro deve preocupar-se com questdoes que
ultrapassam os aspectos fisicos da unidade, o
conhecimento da patologia e o tratamento da
crianca, assim torna-se necessario que este
conheca a familia para propor as intervencoes.’

Este estudo tem como objeto as vivéncias
maternas durante a internacdao da crianca na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica de um
hospital publico do interior da Bahia.

O interesse por este objeto de estudo
surgiu durante a pratica docente-assistencial,
onde percebemos empiricamente que o processo
de hospitalizacao infantil provocava estresse e
ansiedade na mae acompanhante, interferindo
desta forma, na sua adaptacao ao ambiente das
unidades de cuidados intensivos. A equipe de
enfermagem nao priorizava o atendimento as
maes acompanhantes deste servico, prestando na
maior parte das vezes o cuidado fisico a crianca
critica. As maes acompanhantes so6 recebiam apoio
da equipe de psicologia, quando encaminhadas
pelos trabalhadores da UTIP.

Ainda, o atual estado da arte sobre o
objeto em estudo, aponta para a consideracao de

que ¢é responsabilidade da enfermeira a
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identificacao de fontes geradoras de estresse e
modificacoes do funcionamento da familia de
criancas admitidas na UTIP, a fim de propor
intervencoes que a ajudem a ter o sofrimento
suavizado. Por isso, questionamos: como a mae
acompanhante vivencia o0  processo de
hospitalizacao do filho na Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica de um hospital publico do
interior da Bahia?

Por isso, este estudo objetivou
compreender a vivéncia materna durante a
hospitalizacao da crianca na Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica de um hospital publico do

interior da Bahia.

[ METODOLOGIA ]

Realizou-se um este estudo do tipo
exploratorio, descritivo e qualitativo na cidade de
Feira de Santana, no estado da Bahia. O campo
empirico foi a UTIP de um hospital publico desta
cidade, escolhido por ser uma unidade de
referéncia para atencao a crianca criticamente
enferma.

As participantes deste estudo foram
selecionadas mediante os seguintes critérios de
inclusao: idade superior a 19 anos; ser mae
acompanhante de crianca com doenca aguda e
tempo de internacao da crianca na UTIP superior a
uma semana. Desta maneira, foram selecionadas
19 maes acompanhantes.

Este estudo seguiu os preceitos da
Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Saude,
sendo aprovado pelo ao Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Tecnologia e Ciéncias,
campus de Salvador, Bahia, sob o parecer n°0501-
2008. Por isso os principios éticos foram
contemplados no desenvolvimento deste estudo
para proteger os direitos das participantes durante
0 processo de coleta dos dados. Para tanto, foi

necessaria a criacao do Termo de Consentimento
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Livre e Esclarecido que foi assinado por todas as
participantes do estudo, autorizando a reproducao
e divulgacao das informacoes colhidas, prezando
pelo anonimato dos informantes. As mulheres
foram identificadas por cddigos que
representaram a ordem de realizacao das
entrevistas.

A coleta dos dados foi realizada no periodo
de marco junho de 2009, através de entrevistas
semiestruturadas. Para realizar a entrevista foi
utilizado um roteiro com questdes de identificacao
das entrevistadas e a seguinte questao
norteadora: Conte para mim como a senhora
vivenciou a hospitalizacao de seu filho na UTIP.

Para a abordagem do material empirico
coletado, foi utilizada a Analise de Conteldo,
sendo pautada pelo referencial metodologico de
Bardin, o qual a caracteriza como um conjunto de
técnicas de analise das comunicacdes, que pode
expressar uma analise de significados, como
também uma andlise dos significantes.®

Portanto, a analise dos dados ocorreu
inicialmente por meio da leitura flutuante, e em
seguida a leitura exaustiva, sendo elaboradas as
categorias: “A possibilidade da morte e o medo”,
“O sentimento de vulnerabilidade” e “A

participacao no cuidado da crianca”.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS ]

A possibilidade da morte e o medo

O impacto que a hospitalizacao causa na
mae acompanhante pode ser evidenciado nas falas
das entrevistadas, ao acreditarem que os seus
filhos aproximam-se da experiéncia da morte ao
serem internados em uma Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica. Fica explicito também o
conceito pré-estabelecido pelas mesmas sobre o
ambiente da UTIP.

Assim, eu achei que ele tava era entre
a vida e a morte porque quando uma
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pessoa vem pra UT| é porque o negocio
ndo td muito bom, né? (E01)

Se ele tivesse em outro lugar
internado eu ficava ate mais
tranqdila. Mas pra a doenca dele tinha
que ficar aqui na UTI e quem ta aqui é
porque a saude néo ta boa. [...]. Ta
aqui é um sofrimento tdo grande.
(E06)

Outro aspecto importante € a associacao
feita sobre o ambiente da UTIP e a terapéutica la
aplicada a crianca critica. A mae associa a UTIP a
aparelhos de ventilacao mecanica e sondas. Estes
aparelhos e dispositivos sao caracterizados como
um dos os fatores mais traumaticos da
hospitalizacao.

La na minha cidade quando o médico
disse que ela tinha que ir pra UTI em
Feira ou Salvador eu endoideci. Ai no
caminho o médico ligou pra
ambuldncia pra dizer que tinha vaga
aqui. Eu fiquei com medo dela morrer
sem achar médico. O doutor ld de Ipird
me falou que ela tava grave,
vomitando sangue. E na UTI o povo vai
€ quando esta morrendo, fica com um
bocado de tubo na boca. E ruim née?
(E04)

Mesmo com o conceito pré-estabelecido de
que a UTIP é um local onde o paciente nao
alcancara a cura e que vai para esperar a vinda da
morte, a mae tem consciéncia do real estado de
saude do seu filho e da necessidade de internacao
do mesmo na UTIP ja que este € um local que
oferece a crianca um tratamento especializado e
da mais alta complexidade.

Podemos observar que as maes da crianca
criticamente enferma afirmam que a UTIP pode
proporcionar, a seu filho, a cura da patologia que
o torna enfermo. Entretanto, uma das
entrevistadas relatou que mesmo sabendo da
importancia da internacao, ter um filho internado
neste setor gera para a mesma um sofrimento
dificil de suportar. Para ela, o ambiente ideal para
proporcionar a tranqiiilidade dela e do seu filho é
o lar.

Mas é aqui que ele pode melhorar.
(E03)
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A UTI era um bicho de sete cabecas e
sO de pensar nela aqui... me
assustava. Aqueles tubos que bota pra
respirar mata o corac@o de qualquer
mde. Dad vontade de tirar ela de la. Doi
e é muito. [...] A gente sabe que
precisa, mas € um sofrimento tdo
grande pra mae vé seu filho aqui. Eu
queria era que ela tivesse em casa,
bem. (E07)

A mae ao ser informada, da necessidade de
internacao da crianca, e ao deparar-se com o
momento da  hospitalizacao, enfrenta o
sentimento de medo. O medo do desconhecido, o
medo de passar a conviver em um ambiente até
entao nunca habitado pela mesma, o medo de
uma doenca que podera deixar seqiielas ou até
causar a morte do seu filho, da mudanca na rotina
da sua familia e de nao saber lidar com a nova
situacao de fragilidade.

Ver o filho interado em uma UTIP, entre a
vida e a morte, dependente de varios aparelhos
para  sobreviver, significa uma  situacao
desesperadora para a mae acompanhante.

Eu fiquei com muito medo, sabe? Medo
quando fica o filho doente. Um
desespero. (E10)

Ai eu sabia que ela tinha que ficar,
mas deu assim um receio de colocar
nela aqueles tubos, medo dela pegar
uma infeccdo. (E02)

[...] eu ndo queria que ele tivesse
piorado porque € outro sofrimento pra
ele. [...]. E muito ruim vé meu filho
aqui, sofrendo desse jeito. (E13)

Fiquei preocupada e com medo. (E17)

Na fala de wuma das entrevistadas
evidenciamos que um dos piores momentos que a
mae enfrenta é quando a informam que o seu filho
tera que permanecer internado. Nesse momento,
a mae passa por uma fase de recusa da doenca e
da hospitalizacao, uma sensacao de irrealidade.

A pior parte é quando a gente recebe a
noticia que nosso filho vai ficar aqui e
no inicio que a gente ndo aceita. Sabe?
E muito dificil. [...]. Da uma pena vé
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ele tdo pequeno numa UTI. [...] é um
sofrimento. (E18)

As maes vivenciam junto com o filho o
sofrimento e a dor que surgem da situacao de
fragilidade e do tratamento recebido, € como se
elas estivessem compartilhando com a crianca
todo o sofrimento enfrentado frente aos
procedimentos consequentes da hospitalizacao.

Ao mesmo tempo em que as maes sabem
da necessidade da internacao e que confiam no
cuidado especializado oferecido pelos profissionais
da UTIP, sentem-se desesperadas ao ver seu filho
sofrendo e se sentem impotentes para aliviar esse
sofrimento.

Senti muito medo de acontecer o pior.
(E04)
Fiquei com medo dela morrer. (E05)

Fiquei com medo, esperando a
melhora, em busca da cura dele [...]
assim um medo [...] eu ate achei que
ele ia morrer. (E06)

Da um medo. [...] quando eu vi meu
filho naquele estado e dentro de uma
UTI deu um aperto o peito. Se eu
pudesse, eu tava doente no lugar dele.
(E09)
Mesmo tendo a consciéncia da importancia
e da necessidade do tratamento e consequente
hospitalizacao do seu filho, a mae deixa explicito
o sentimento que a atormenta. O medo faz parte
da experiéncia da doenca infantii e a mae
acompanhante s6 o enfrenta porque precisa
manter-se forte o suficiente para cuidar do seu
filho enfermo.

A principio n@o fiquei desesperada
porque eu percebi que era necessdrio
ela ficar aqui por causa do quadro
dela. [...] porque antes dava um medo
de UTI. (E12)

Neste contexto, a doenca da crianca gera
sentimentos de incerteza e duvida quanto a
recuperacao total da saude do filho, o que a deixa

muito tensa. As maes falaram como é dolorido e
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angustiante para ela acompanhar um filho no

hospital.

O sentimento de vulnerabilidade

Durante a experiéncia da hospitalizacao, a
unidade familiar passa por uma ruptura da sua
estrutura e funcionamento e um afastamento
entre os seus membros. Agregado a isso, a falta de
uma boa relacdo entre a equipe de saude e a
familia, e o afastamento da mae do cuidado
prestado a crianca, distanciam a familia de sua
autonomia, quando estas perdem a capacidade de
decisao ou participar delas, no tratamento do seu
filho tornando-a vulneravel a hospitalizacao de
seu filho. A “vulnerabilidade da familia ao
vivenciar uma experiéncia de doenca e
hospitalizacao de um filho, é definida como sentir-
se ameacada em sua autonomia, sob pressao da
doenca, da propria familia ou da equipe”.”'*

Nas falas das entrevistadas evidenciamos
que no contexto da hospitalizacao, no
acompanhamento do seu filho internado na UTIP,
as maes reconhecem o nervosismo e o medo, que
sao proprios do momento de crise que estao
vivendo, sendo estes proprios do conceito de
vulnerabilidade.

Ele ficou la na UTI neonatal e tem 15
dias que ele veio pra pedidtrica. [...]
Foi horrivel porque ele nasceu e eu
nem pude levar ele pra casa. (E08)

[...] mas o medo do que vai acontecer
ainda fica. (E09)

Logo quando eu cheguei aqui eu tava
triste por causa da doenca dele e
também porque eu tava sozinha, de
outra cidade eu nem tinha ninguém
pra vim aqui me visitar. (...) Eu sou
sozinha pra cuidar deles [...] Ndo sei
como ele ta, ai a gente fica nervosa.
(E14)

Jd tem um ano ela aqui. Ndo sei se ela
sai logo ndo. Eu acho que ndo. [...] A
gente ficanervosa é assim. (E15)

Eu sou de outra cidade e fico aqui
sozinha com ele, nGo saio de perto.
[...] Eu fico aqui s6 e tenho medo dele
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morrer em minhas mdos e eu sem
fazer nada. [...] se eu tivesse alguém
aqui pra me ajudar, mas eu fico sO.
(E16)

A participacao no cuidado da crianca
Para a mae, a participacao no cuidado ao
filho configurou-se como uma possibilidade de
contribuir para a sua cura, minimizando a sua
culpa pelo adoecimento do filho. Ao cuidar do
filho hospitalizado a mae se reapropria do que é
dela e recupera a sua autonomia. Ela deixa de ser
figurante, para reassumir o seu papel de atriz
principal no cuidado a crianca doente.
[...] E deixa a gente aqui pra ajudar a
cuidar também. (E07)

[...] eu também ajudo a olhar o meu
filho. Assim, eu me sinto mais mde.
(E08)

[...] com o passar dos dias eu participo
do cuidado do meu filho aqui na UTI]

[...]. (E19)

Ao analisarmos a fala das maes, notamos
que elas percebem uma melhora clinica nos filhos,
no momento em que a crianca percebe que esta
sendo cuidada pela mae.

Ta aqui com ele é bom... eu fico
mais... assim, é melhor porque eu
posso vé tudo que tdo fazendo com
ele, como ele ta. E ele ja comecou a
apresentar melhoras. Ele vai ficar bom
logo que eu sei. (E03)

Acho que quando ele me vé cuidando
dele ele fica melhorando. (E06)

[...] Aqui pelo menos a gente ta perto
e acho também que se eu ndo tivesse
aqui Leticia ia sentir minha falta.
(E07)

A equipe de enfermagem deve resgatar e
apoiar a familia, em especial a mae, no seu papel
de responsavel pelo cuidado da crianca,
incentivando a mesma a participar do cuidado do
filho. A participacao das maes na assisténcia esta
mais relacionada aqueles cuidados realizados em

casa, como tarefas basicas da mae, parecendo
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uma continuacao e/ou extensao para o hospital de
sua pratica diaria no lar."

[...] a enfermeira disse que mesmo
quando ela td dormindo é pra eu
conversar que ela me ouve e sabe que
eu to aqui. Ai é bom. (E07).

Na fala das entrevistadas, notamos como os
seus conceitos se modificaram a partir da
convivéncia na UTIP. Para elas, este espaco deixa
de ser um setor temido, que proporciona morte a
seus pacientes, para ser um setor cujos
profissionais sao comprometidos a oferecem aos
seus pacientes uma assisténcia especializada.

Agora que eu to aqui com ele que eu vi
que a UTI nédo é o que eu pensava. [...]
Mudou muito. Agora eu to mais calma
porque ele td melhorando. (EO1)

A internacdo dela foi uma surpresa.
Mas s6 quando a gente convive dentro
da UTI que a gente vai perdendo o
medo aos poucos. [...] e com o passar
do tempo a gente vé que aqui é uma
parte do hospital como outra
qualquer. (E02)

Depois de um tempo a gente vai vendo
que quem td aqui dentro ndo quer
dizer assim que a pessoa vai morrer,
sabe? Ai vai mudando a impressGo que
a gente tem daqui. E um lugar ruim de
ficar tanto tempo, ainda mais com
crian¢ca. Mas, pelo menos o pessoal
daqui é gente boa, sabe cuidar dela.
(EO7)

Agora eu té mais calma porque ja faz
tempo que eu té aqui e td vendo que
cuidam dele bem [...]. Da pra vé que
UTI nao é aquele terror todo que a
gente pensa. (E08)

Depois que a gente vé a UTI a gente
acha mais trangdiilo. (E11)

O processo de hospitalizacao infantil
configura-se na pratica clinica dos trabalhadores
da salde como um momento de estresse tanto
para a crianca, quanto para seus familiares, pois
demanda a articulacao de estratégias da familia
para o enfrentamento deste momento. A familia

vé-se obrigada a reorganizar os papéis socialmente
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definidos para seus membros, além de modificar a
sua rotina e dinamica de funcionamento.

Sendo a UTIP um local que trata condicoes
graves de saude, os pais a definem como um local
para morrer. Este conceito aproxima a familia da
possibilidade da morte, do sofrimento e da
ruptura do vinculo familiar. Nesse contexto, a
realidade de ter um filho internado na UTIP é
representada pelas maes como uma experiéncia
mais dolorosa do que se pode imaginar, uma
mistura de dor, tristeza, frustracao e medo.

Num estudo realizado em uma UTIP do
Parana com 14 pais, os dados evidenciaram que
estes vivenciaram momentos de aflicao e tensao,
pois normalmente associavam a hospitalizacao
neste setor com a morte. "’

Consciente do seu papel de mae, e movida
pela responsabilidade de proporcionar o melhor
para o seu filho, a mae luta para vencer a batalha
que é conviver com o medo, sem se render a ele e
enfrenta o sofrimento com determinacao com a
finalidade de proteger o seu filho.

Desta forma, o medo do desconhecido
envolve o enfrentamento de uma vivéncia
inesperada e em decorréncia de estar num espaco
onde socialmente se reproduzem representacoes
de dor, sofrimento, morte e desequilibrio.

Em face da situacao, ocorrem mudancas na
vida da familia e, particularmente, na da mae,
que acumula as atividades de educadora dos filhos
e dona de casa. Assim, ela se defronta com
obrigacao de lidar com todos os aspectos
modificados, alétm do estresse vivenciado com a
doenca da crianca.

Nesse contexto, a mae acompanhante
preocupa-se nao somente com o filho internado,
mas com tudo a sua volta. Para ela a
hospitalizacao representa a perda da normalidade,
alteracao financeira no orcamento doméstico e
dor pelo sofrimento do filho. "

A hospitalizacao em si ja é considerada

fatigante e causadora de alteracbes na maioria
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dos aspectos da vida em familia, incluindo
separacao dos pais e de outros membros da
familia, principalmente quando a familia reside
em outro municipio, e um dos pais precisa se
ausentar por tempo indeterminado para
acompanhar o tratamento do filho. Assim, o
medo, a preocupacao e o sentimento de solidao
afetam o equilibrio e os papéis ocupados por cada
um deles, o que pode precipitar a desestruturacao
familiar. '

Portanto, no processo, a figura materna
que permanece no ambiente hospitalar vivencia
problemas emocionais, sentimentos de medo,
solidao e/ou de abandono, ocasionando, por
vezes, a transformacao no modo de ser dessa
mae.

O fato de a mae estar com o filho
internado necessitando de cuidados e ter outros
filhos para cuidar desencadeara uma dimensao de
sentimentos, pois ela sente a necessidade de
acompanhar seu filho doente e ressente de nao
poder prestar essa assisténcia aos filhos que estao
em casa.”

Com a internacao da crianca na UTIP fica
evidente um aumento das atividades da familia
que sobrecarregam seu cotidiano: noites sem
dormir em razao da condicao grave do filho, de
mal-estar da crianca e preocupacoes que somam
as atividades de cuidado as diarias que agora se
sobrepoem com a doenca. Nota-se a priorizacao
do filho hospitalizado, em detrimento dos outros
membros. "

Seus membros ao receberem a noticia da
necessidade de internacao da crianca em uma
UTIP sao acometidos por um intenso desespero,
sensacao de medo, por relacionarem o ambiente a
morte iminente e permanecem em estado de
vigilancia continua, causado por uma preocupacao
intermitente, sobretudo quando a familia nunca
tinha vivido essa experiéncia pregressa. '

Esta situacdo expoe a familia ao

sentimento da vulnerabilidade, um processo
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dindmico e  continuo, influenciado  por
experiéncias anteriores e intensificado por
interacobes com a doenca, familia e a equipe,
trazendo diferentes possibilidades para a familia
que o vivencia.’

A familia perde seu poder de interferéncia
na vida da crianca passando a ser sujeito passivo
no processo de cuidado, que obedece a hierarquia
estabelecida pela situacao vivenciada, onde
profissionais sao detentores de maior saber e
comandante de todas as acdes realizadas na
crianca.®

Durante o adoecimento e a hospitalizacao
da crianca a familia vivencia e perde a sua
autonomia sobre a crianca. O poder de decisao dos
pais passa a pertencer a equipe de saude, que
decidem sobre a terapéutica aplicada a crianca e
a estabelecer rotinas e horarios que antes, eram
definidos pelos pais.

A familia entra em crise, pois, além de
sentir-se culpada pelo adoecimento da crianca e
sua consequente hospitalizacao, ela sente-se
ameacada quanto a integridade familiar e ansiosa
pelas incertezas do tratamento, tendo que
enfrentar o medo vivenciado pela ameaca de
morte.

A vulnerabilidade vivenciada pela familia,
por um lado pode levar a negatividade de uma
crise, como ja mencionado, mas também pode
tornar-se o ponto de partida, que leva a familia a
buscar recuperar a sua autonomia perdida, frente
ao processo de doenca da crianca e ao mau
relacionamento com a equipe.

A presenca familiar geralmente promove e
mantém a inter- relacao da crianca com a familia
neutraliza os efeitos decorrentes da separacao,
colabora na assisténcia integral ma crianca,
melhora sua adaptacao ao hospital, facilita a
aceitacao do tratamento, promove a positiva
resposta terapéutica, ameniza os fatores
estressantes da doenca, dos procedimentos e da

hospitalizacao. Além disso, a liberacdo da
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permanéncia materna na UTl durante a
hospitalizacdo do filho é uma estratégia que
possibilita a reducao do estresse emocional tanto
da crianca como da familia, ao mesmo tempo em
que contribui para diminuir o tempo de
internacao.”

Inseridas no cuidado a crianca em cuidados
intensivos, alguns dias apds o internamento, a
mae comec¢a a acompanhar o tratamento do filho
de forma mais calma e consciente. Manter a
familia sempre informada sobre o tratamento e as
respostas da crianca para a terapéutica utilizada,
sobre o prognostico da crianca, associada a
observacao materna sobre a presenca constante
dos profissionais de salde a beira do leito, a
intervencao rapida frente as intercorréncias, o
compromisso com os horarios de medicacoes,
enfim, todo o cuidado prestado pela equipe a
crianca, faz com que a mae adquira confianca nos
profissionais e inicie o processo de mudanca dos
seus conceitos.

Um fator que contribui para que a mae
mude a sua visao sobre a UTIP é a sua inclusao na
participacao do cuidado a crianca criticamente
doente. Quando a mae se percebe como cuidadora
do filho, ela se sente ativa, responsavel e util.
Esse facilitador é proporcionado pela equipe de
enfermagem ao incluir a mae no desenvolvimento
de atividades basicas na crianca. A partir dai, a
mae se une a equipe de salde com a finalidade
Unica de proporcionar a cura a crianca.

Convivendo no mundo da UTIP,
acompanhando de perto o trabalho dos
profissionais e participando do cuidado do filho, a
mae acompanhante comeca entao a perceber que,
apesar de tao temida, esta unidade de cuidado é
apenas um setor hospitalar, cuja finalidade é
oferecer um tratamento mais intenso ao paciente.
E claro que, ndo se diminui o risco e a critica
situacao patologica do paciente, mas também vale

lembrar que a UTIP possui drogas, aparelhos
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tecnologicos e equipe especializada para atuar
com exceléncia nas situacoes criticas.

Ao mudar o seu conceito, as maes
expressam a sua tranquilidade ao perceber que
necessariamente o seu filho nao vai morrer so
porque esta internado na UTIP, sentindo-se mais
calmas e seguras e percebendo a hospitalizacao
Como um processo menos doloroso.

Entretanto, a participacao materna na
assisténcia a crianca hospitalizada em cuidados
intensivos pediatricos nao significa sobrecarrega-la
com cuidados que demandam conhecimento
cientifico e que sao de responsabilidade dos
membros da equipe de enfermagem, pois desta
forma, esta participacao sera transformada em
espaco para conflitos entre maes e trabalhadores
da salde ou na transformacao social do papel do
acompanhante como mero executor de atividades
ditas de sua obrigacao.

Para ajudar a familia a enfrentar a
experiéncia de ter uma crianca hospitalizada em
uma unidade pediatrica, o enfermeiro deve
preocupar-se com questdes que ultrapassam o0s
aspectos fisicos da unidade, o conhecimento da
doenca e o tratamento da crianca, sendo
necessario que este conheca a familia para propor
a intervencoes.’

E primordial a incorporacéo da filosofia do
Cuidado Centrado na Familia, partindo-se da
crenca de que familias sao grupos sociais que
vivenciam experiéncias de interacdo no seu
cotidiano e que ajudam uns aos outros nos
diversos contextos de saude e de doenca, com
vistas a manutencdao da estabilidade de seu
sistema e subsistemas.

Deste modo, conhecer a familia da crianca
hospitalizada em cuidados intensivos, sua
dinamica e funcionamento torna-se essencial para
0 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,
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suas crencas, valores e forcas, sao fundamentais
para a qualidade e exceléncia da assisténcia neste
ambiente.

Esta melhoria pode ser alcancada por meio
da incorporacao de acoes e atitudes terapéuticas
dirigidas as familias e as necessidades que
emergem desta situacdo.

Assim, a avaliacado da familia € um aspecto
essencial dentro do trabalho do enfermeiro, e isto
pode ser feito através de instrumentos que o
auxiliarao a identificar a estrutura, a rede de
apoio e o sentimento da vulnerabilidade na
familia, verificando-se como a familia define a
vulnerabilidade, quais os antecedentes que
levaram a este aparecimento, as caracteristicas
que definem as situacoes de vulnerabilidade e as

consequéncias para a familia.

[ CONSIDERACOES FINAIS ]

Compreender a vivéncia materna durante a
hospitalizacao da crianca criticamente enferma na
UTIP de um hospital publico do interior da Bahia
nos permitiu mergulhar no mundo de sentimentos
e no movimento de modificacoes da sua rotina
diaria e enfrentamentos que mulher experiéncia.

Os dados empiricos deste estudo revelaram
que a hospitalizacao da crianca critica na UTIP
reflete em diversas mudancas na estrutura e na
dinamica familiar, acarretando sentimentos de
medo, angustia, tristeza, ansiedade e aflicao na
mae acompanhante.

Nas falas das entrevistadas evidenciou-se o
quanto era estranho e assustador o ambiente da
UTIP e como foi dificil essa vivéncia nos primeiros
instantes desta experiéncia, pois o proprio espaco
com os equipamentos a faziam temer diante da
vida dos seus filhos.

Os dados empiricos apontaram também,
para situacdes de vulnerabilidade da mae
acompanhante, representada pela perda de sua
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autonomia em diversos aspectos do cuidado da
crianca critica e pelo distanciamento de seus
familiares, prejudicando, desta forma, a sua
atuacao mais efetiva na participacao da
hospitalizacao do filho doente.

Por isso, € necessario o planejamento do
recebimento da mae acompanhante nas UTIP, com
vista a implementacao de cuidados estendidos a
mesma, conforme seu estado emocional e a
vivéncia no contexto do cuidado intensivo. Ainda,
€ primordial ampliar o cuidado para a familia
ampliada, incorporando os fundamentos do
Cuidado Centrado na Familia, como a crenca de
que s6 assim, poderemos aliviar o sofrimento das
familias com experiéncia de doenca e
hospitalizacao.

Para tal, o pai ou outro membro da familia
devem ser encorajados pela equipe de saude a
participar do cuidado a crianca nos momentos em
que estes se encontrem no hospital, mesmo que
seja por um curto periodo de tempo. Participando
do cuidado, eles poderao manter o vinculo afetivo
com a crianca, sentir-se ativos e participantes do
tratamento e principalmente dividir com a mae a
responsabilidade frente a hospitalizacao e o
cuidado com a crianca doente.

Ainda, o conceito de familia deve ser
ampliado e incorporado no cotidiano destes
setores hospitalares, estendendo o cuidado para
os demais membros da familia da crianca em
situacao critica e considerando-a como uma
constante na vida deste ente familiar e como uma
unidade de cuidado. Sugere-se, também, a criacao
de espacos nos estabelecimentos de saude para os
profissionais de salde escutar as familias e suas
experiéncias de doenca e hospitalizacao, como
uma das maneiras de cuidar de suas demandas.
Esta seria uma estratégia para reduzir os impactos
do processo de hospitalizacao sobre a mae

acompanhante.
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