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A experiéncia de vulnerabilidade da familia
da crianca hospitalizada em Unidade de
Cuidados Intensivos Pediatricos’

THE VULNERABILITY EXPERIENCED BY THE FAMILY OF CHILDREN HOSPITALIZED IN
A PEDIATRIC INTENSIVE CARE UNIT

LA EXPERIENCIA DE VULNERABILIDAD DE LA FAMILIA DEL NINO HOSPITALIZADO EN
UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

Thatiana Fernanda Céa', Myriam Aparecida Mandetta Pettengill?

RESUMO

Este estudo buscou compreender a experién-
cia de vulnerabilidade da familia da crianga
internada em Unidade de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos (UCIP). O Interacionismo
Simbodlico e o Conceito de Vulnerabilidade
da Familia foram utilizados como funda-
mentagdo para a compreensdo dessa expe-
riéncia. A Andlise Qualitativa de Conteudo
foi o referencial metodoldgico aplicado. Os
dados foram coletados por meio de entrevis-
ta e observagdo com 11 familias de criangas
hospitalizadas em uma UCIP de um hospital
universitario, do Municipio de S3o Paulo.
Emergiram seis categorias analiticas da expe-
riéncia da familia que, ao serem comparadas
as categorias conceituais da Vulnerabilidade
da Familia, revelam os elementos definidores
do conceito nesse contexto. Para a familia, a
internagdo de um filho em UCIP desencadeia
sofrimento intenso, pois remete a possibili-
dade de uma perda definitiva. Assim, o poder
e a autonomia da familia em relagdo ao filho
sdo diminuidos, intensificando o sentimento
de vulnerabilidade.

DESCRITORES
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ABSTRACT

The objective of this study was to under-
stand the vulnerability experienced by the
family of children hospitalized in a Pediat-
ric Intensive Care Unit (PICU). The Symbolic
Interactionism and the Concept of Family
Vulnerability were the frameworks used
to understand this experience. Qualitative
Content Analysis was used. Data was col-
lected through interviews and observation
with 11 families of children hospitalized
in a PICU of a university hospital in Sdo
Paulo. Six analytical categories regarding
the family experience emerged. The cat-
egories were compared to the conceptual
categories of Family and Vulnerability, and
revealed the elements that defined the
concept within this context. The child’s
hospitalization in a PICU triggers intense
suffering within the family, as it refers to
the possibility of losing their child. Thus,
the power and the autonomy of the family
in relation to their child are reduced, inten-
sifying the feeling of vulnerability.

DESCRIPTORS

Family
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Family nursing

Intensive Care Units, Pediatric

RESUMEN

El estudio busca comprender la experien-
cia de vulnerabilidad de la familia del nifio
internado en Unidad de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos (UCIP). Se utilizaron el
Interaccionismo Simbdlico y el Concepto
de Vulnerabilidad de la Familia como fun-
damentos para la comprension de la expe-
riencia. El Andlisis Cualitativo de Contenido
se utilizé como referencial metodoldgico.
Los datos se recogieron mediante entrevis-
tas y observacion con 11 familias de nifios
hospitalizados en UCIP de hospital univer-
sitario de municipio de San Pablo. Emergie-
ron seis categorias analiticas de experien-
cia familiar que, al ser comparadas las cate-
gorias conceptuales de Vulnerabilidad de la
Familia, revelan los elementos que definen
el concepto en tal contexto. Para la familia,
la internacidn de un hijo en UCIP desenca-
dena sufrimiento intenso, pues remite a la
posibilidad de una pérdida definitiva. De tal
modo, el poder y loa autonomia familiar en
relacion al hijo se ven disminuidas, inten-
sificando el sentimiento de vulnerabilidad.
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INTRODUGAO

A hospitalizacdo de uma crianca criticamente enfer-
ma em uma Unidade de Cuidados Intensivos Pedidtricos
(UCIP) causa na familia momentos de angustia, sofrimen-
to e desespero*?. No contexto, a familia vivencia uma
ruptura em sua estrutura e funcionamento na qual os
pais percebem perder o poder sobre a crianga que passa a
pertencer temporariamente a equipe da unidade'®. Além
disso, a crianga encontra-se separada do convivio com os
outros membros da familia, e isso limita sua participagao
na vida familiar ja que, muitas vezes, encontra-se impossi-
bilitada de participar e interagir®=). A familia define a UCIP
como um lugar para morrer, e a possibilidade da morte da
crianga causa um impacto enorme nas relagdes familiares.
O distanciamento da crianga e a possibilidade de haver
uma separacao definitiva de um de seus membros fazem
com que a familia elabore estratégias para preservar sua
integridade e a manutencdo da vida em uma tentativa de
buscar manter sua unidade'®.

No contexto da UCIP, a familia vive um intenso sofri-
mento provocado pela condi¢cdo de saude
da crianga e pelas interagGes que vivencia
com o ambiente e com os profissionais que
ali atuam. O enfermeiro, como membro da
equipe de saude, precisa estar instrumen-
talizado para cuidar da crianca e da familia
como uma unidade.

REVISAO DA LITERATURA

O conhecimento, que vem sendo produ-
zido em estudos™® sobre a experiéncia da
familia que se encontra com um filho hos-
pitalizado em uma UCIP, é relevante para di-
recionar a pratica do enfermeiro nesse contexto. Estudos
evidenciam uma caréncia de instrumentos e de protoco-
los de intervengdo que oferegam suporte aos profissionais
de saude, para que possam assistir a familia que esta vi-
venciando a situacdo de ter um filho gravemente enfermo
internado em uma UCIP.

Esses estudos revelam que a familia esta fragilizada pela
doenca da crianga e se torna vulneradvel ao enfrentamento
das situagGes. Muitas demandas das familias ndo sdo atendi-
das pela equipe, principalmente a necessidade de comunica-
¢do. Apesar do enfermeiro se mobilizar para incluir a familia
em seu plano de cuidados, ainda ndo sente preparado para
acolher as familias na UCIP devido a falta de conhecimento
tedrico e pratico durante a sua formacéo profissional.

Percebe-se uma caréncia de instrumentos ou proto-
colos de intervengdo que déem suporte aos profissionais
de saude para que estes possam assistir a familia duran-
te sua atuagdo na pratica didria no ambiente de cuidados
intensivos.

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(4):825-32
www.ee.usp.br/reeusp/

A familia define a
Unidade de Cuidados
Intensivos Pediatricos

como um lugar
para morrer, € a
possibilidade da morte
da crianga causa um
impacto enorme nas
relagdes familiares.

O Conceito de Vulnerabilidade da Familia®® permite
uma compreensdo aprofundada da experiéncia da familia
em situacdo de doenca e hospitalizacdo de um filho. As
autoras fazem uma proposicdo tedrica sobre a vulnerabi-
lidade da familia, definida como um sentimento de ame-
aca a sua autonomia, que estd sob pressdo da doenga, da
prépria familia e da equipe. Os elementos desencadea-
dores de sua vulnerabilidade sdo as experiéncias vividas
anteriormente pela familia; o acumulo de demandas que
comprometem a capacidade para lidar com a situacdo e
o despreparo para agir. Os atributos definidores de vul-
nerabilidade estdo relacionados ao contexto da doenca
que gera incerteza, impoténcia, ameaca real ou imagina-
ria, exposicao ao dano, temor do resultado, submissdo ao
desconhecido e expectativas de retornar a vida anterior.
Ao contexto da familia, a vulnerabilidade é caracterizada
pelo desequilibrio em sua capacidade de funcionamento,
tendo desestrutura, distanciamento, alteragdo na vida fa-
miliar e conflitos. No contexto da equipe, a vulnerabilida-
de é evidenciada pelos conflitos da familia com a equipe,
marcados pela falta de didlogo, desrespeito e afastamento
da familia de seu papel. Como consequéncia, a familia
alterna momentos em que ndo consegue
fazer nada com outros, em que tenta res-
gatar sua autonomia, sendo, portanto, um
movimento dinamico e continuo que atribui
uma transitoriedade ao sentimento de vul-
nerabilidade ao longo da experiéncia da do-
enc¢a e hospitalizagdo da crianga. O estudo
aponta para a necessidade de realizagdo de
mais pesquisas que aprofundem, ampliem
e validem o conceito de vulnerabilidade da
familia em diferentes ambientes de cuida-
do. As proprias autoras publicaram um es-
tudo” em que identificaram o Conceito de
Vulnerabilidade da Familia na pratica clinica,
propiciando ao enfermeiro pediatra a transferéncia e apli-
cacdo do conhecimento tedrico na pratica e intervengao
com familias.

Considerando ser responsabilidade do enfermeiro
reconhecer a vulnerabilidade da familia, a fim de propor
intervengdes que a ajudem a ter o sofrimento suavizado,
questiona-se como a familia experiencia a vulnerabilidade
quando tem um filho hospitalizado na UCIP, de que ma-
neira esse sentimento é desencadeado nessa experiéncia,
quais os elementos do Conceito de Vulnerabilidade da Fa-
milia estdo presentes em suas interacdes e como podem
ser identificados?

OBJETIVO

Desta forma, o objetivo do estudo foi compreender a
experiéncia de vulnerabilidade da familia da crianca inter-
nada em Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos na
perspectiva da familia.
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METODO

O Interacionismo Simbdlico (IS)® e o Conceito de Vul-
nerabilidade da Familia® foram os eixos tedricos que orien-
taram os processos de indagacdo e compreensdo da ex-
periéncia da familia com um filho criticamente enfermo
internado em UCIP.

O IS e o Conceito de Vulnerabilidade da Familia (CVF)
tém como elementos comuns a interac¢do. Para o IS, todos
os conceitos basicos surgem da interagdo, que é constru-
ida na acdo social e é simbdlica, quando a acdo de cada
individuo tem significado para aquele que criou a agdo e
para quem a recebeu. O individuo tem autonomia para fa-
zer o que quiser, definindo suas escolhas e direcionamen-
tos e agindo de acordo como define a situagdo em que se
encontra. O Conceito de Vulnerabilidade da Familia revela
que, em situagdo de doenga e hospitalizagdo da crianga, a
familia sente sua autonomia ameacada. A vulnerabilidade
experienciada é compreendida como o elemento de inte-
racdo da familia com a internacgdo.

Neste estudo, a Anélise Qualitativa de Contetdo® foi o
referencial metodoldgico utilizado. Trata-se de um méto-
do de pesquisa empregado para analise de dados textuais
e seu objetivo é proporcionar o conhecimento e a com-
preensdo, do fendmeno em estudo. A interpretagdo sub-
jetiva do contelddo dos dados do texto é usada por meio
de classificagdo sistematica do processo de codificagdo e
identificacdo de temas ou padrdes.

Realizando a pesquisa

O estudo foi realizado com 11 familias que vivencia-
vam a hospitalizagdo de uma crianga em uma UCIP, sendo
entrevistadas 11 maes, cinco pais, uma avo e dois tios, no
total de 19 familiares. Critérios de inclusdo: familia que es-
tivesse experienciando uma situagdo de doenca e hospita-
lizagdo de uma crianga em uma UCIP.

O estudo foi realizado em um hospital universitario no
Municipio de Sdo Paulo, apds a aprovacdo do Comité de
Etica da Instituicdo (CEP 1654/07).

A coleta dos dados foi feita, mediante a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelas fami-
lias. O periodo de coleta de dados foi de outubro de 2007
a junho de 2008.

Os dados foram obtidos por observacgdo participante
e entrevista semiestruturada, seguindo o padrao utilizado
para elaborac¢do do Conceito de Vulnerabilidade da Fami-
lia®: conte-me quais as dificuldades que vocés vém en-
frentando com a doeng¢a? Com a familia e com a equipe?
Conforme a entrevista discorria, novas questdes eram for-
muladas, de acordo com os dados trazidos pelos membros
da familia e guiadas pelo Conceito de Vulnerabilidade da
Familia, tais como: vocés tiveram alguma experiéncia an-
terior com a hospitalizacdo de um membro da familia em
uma UCIP? Como vocés se sentiram para enfrentar essa
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situacdo? Como foi a participacdo da familia nas tomadas
de decisdes dos cuidados com a crianga?

A analise dos dados foi realizada em duas etapas: na
primeira utilizou-se a metodologia da Analise Qualitativa
de Conteldo® para compreender a experiéncia de vulne-
rabilidade da familia nesse contexto. Na segunda, foi rea-
lizada uma sintese da experiéncia, listando os elementos
intensificadores de Vulnerabilidade da Familia.

RESULTADOS

Etapa 1 - A experiéncia de vulnerabilidade da familia na
ucip

As categorias analiticas revelaram que o adoecimento
da crianga e a subsequente internagao em UCIP é um fato
que expde a familia a uma situacdo de ameaca constan-
te, pois gera uma condigdo de estresse inesperado. Seus
membros ao receberem a noticia da necessidade de in-
ternagdo da crianga em uma UCIP sdo acometidos por um
intenso desespero, sensacao de medo e permanecem em
estado de vigilancia continua, causado por uma preocupa-
¢do intermitente, sobretudo quando a familia nunca tinha
vivido essa experiéncia pregressa. O quadro caracteriza-se
como uma experiéncia de vulnerabilidade a familia. Para
facilitar a compreensdo do leitor, as categorias analiticas
estdo grifadas e as subcategorias, em italico.

A vulnerabilidade da familia da crianga hospitalizada em
UCIP é desencadeada quando a familia estd sob influéncia
de situacBes anteriormente vivenciadas com doenca e UCIP,
que determinam a maneira, como a familia define a situa-
¢do. Vivéncia prévia em uma UCIP torna-a mais fragilizada e
temerosa, pois a familia traz esse significado negativo a situ-
acdo atual. Também, a inexperiéncia contribui para esse sen-
timento, pois a familia que nunca vivenciou a doenga do filho
ou de outro membro depara-se com o desconhecimento em
relagdo a procedimentos e condutas médicas.

[...] as vezes, eu nem sei pra que é o remédio ou pra que
serve os exames que estdo fazendo. Tem um alarme pro
coragéo, pra respiragdo, pra tudo, quando um toca, ele
apita, como eu nao sei qual esta tocando, chamo correndo
alguém. Tenho medo porque nédo conhecgo (F1).

Com a internagdo da crianca na UCIP, fica evidente um
aumento das atividades da familia que sobrecarregam
seu cotidiano: noites sem dormir em razdo da febre do fi-
Iho, de mal-estar da crianga e preocupagdes que somam
as atividades de cuidado as didrias que agora se sobre-
pdem com a doenga.

Eu ja estou uns 3 dias sem dormir, desde que ela ficou
doente porque a gente fica preocupada. As noites inteiras
em claro, fora de dia, e ela ndo melhorando, e a febre ndo
passava, mesmo com os remédios, nao tem como dormir,
né? (F4).

No contexto da doenga, a vulnerabilidade manifesta-
-se por elementos relacionados ao sofrimento emocional
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com a internacdo em uma UCIP. O sofrimento é desenca-
deado com a internagdo e intensifica-se quando a familia
busca explicagdes para a causa da doenca do filho e come-
¢a a viver o estresse desse ambiente em sua experiéncia.
O impacto da internagéo do filho na UCIP inicia-se quan-
do a familia recebe a noticia. Isso provoca desespero em
seus membros que descrevem a circunstancia como um
momento muito dificil, horrivel e aterrorizante, que gera
um estado de preocupagdo intermitente. Alguns de seus
membros apresentam repercussdes sintomatoldgicas co-
mo manifestagdes de choros, gritos, crise hipertensiva su-
bita, insénia, anorexia, como também perda de motivagdo
para viver.

Quando eu soube que ela iria internar (na UCIP), eu perdi
o chéo. E a primeira vez que eu vejo ela doente assim.
Vocé se sente impotente, vocé fala: Meu Deus! Eu chorei
muito nos primeiros dias, eu fiquei sem chao (F2).

Neste contexto, os elementos intensificadores do so-
frimento da familia sdo os questionamentos sobre as ra-
z06es da doenga e hospitalizagdo da crianga em UCIP. A fa-
milia busca encontrar algum motivo ou até mesmo algum
responsavel pela situacdo.

... antes, ela tava normal, ela é supersaudavel. S6 teve
uma doencinha com 3 meses, mas, normal. Sempre foi
muito bem cuidada, de la pra ca ndo teve mais nada, nem
uma gripe forte. Ela é até grande para a idade dela, é gor-
dinha. Agora esta em uma UTI, por que ela? (F3).

Para a familia, o estresse do ambiente da UCIP é evi-
denciado logo no inicio, quando percebe que se trata de
um ambiente totalmente diferente, ja que é um local com
muitos sons, luzes e pessoas em continua movimentagao.
Isto faz com que sofra um impacto muito grande, tendo
de aprender a lidar com todos esses estressores, ja que
ndo ha outro jeito, e ela precisara permanecer nesse local
até que a crianga recupere-se.

A gente sabe que é um hospital com faculdade. Tem os
residentes, os outros professores, e eu percebo que estdo
aprendendo. Aqui tudo é diferente, tém os aparelhos que
ficam apitando toda hora (F1).

A familia sente impoténcia e inseguran¢a ao perceber
que ndo esta preparada para a tomada de decisdo sobre
as intervengGes de salde a serem realizadas na crianca
em UCIP, sobretudo quando estas envolvem algum risco
de morte. Com isso, percebe-se em estado de submissdo
a situagdo, ja que para ela a UCIP é o Unico local que po-
derd ajuda-la a ter seu filho de volta.

Ah, também quando a gente veio, o convénio ndo auto-
rizou a internagdo por causa da caréncia e, por isso, a
gente veio pra ca mesmo (F1).

Neste contexto, a familia mantém vigildncia constante
a fim de estar disponivel para tudo o que for necessario,
além de ser uma fonte de apoio para a crianca doente e
estar vigilante a tudo, o que lhe acontece.

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(4):825-32
www.ee.usp.br/reeusp/

Se eu for pra casa, € pior porque eu nao descanso, nao
vou conseguir dormir e vou ter dor de cabeca. Eu prefiro
ficar porque eu t6 do lado dela, se ela precisar (F7).

No contexto da familia, a vulnerabilidade manifesta-se
com as repercussoes decorrentes do afastamento dos pais
ou responsaveis para contemplar o cuidado com a criancga
internada em UCIP, acarretando dificuldades para o fun-
cionamento familiar. A familia modifica seu funcionamen-
to, dando prioridade a crianga hospitalizada em detrimen-
to de seus outros membros.

Meu marido e eu praticamente ficamos o dia todo aqui
revezando dia e noite, e os outros filhos, até o pequeno,
ficam com a minha mée (avé da crianga) direto, pra tudo
isso acontecer, eu nem vejo os outros filhos direito (F3).

Além disso, a internagdo faz com que a familia se re-
organize e, geralmente, ocorre o afastamento dos irmdos
sadios que sdo deixados de lado, sendo cuidados por ou-
tros familiares.

As meninas (irmds da crianca) estdo assustadas com a
situacdo nem vieram aqui, mas como a gente mora lon-
ge, melhor elas ficarem em casa. A gente (pais) tenta ficar
perto delas para elas néo sofrerem tanto (F6).

Outra adversidade que dificulta o contato com a crian-
ca internada é a falta de estrutura da UCIP para a fami-
lia, ja que o local ndo prové um espaco fisico ou aparato
que lhes ofereca conforto junto a crianga. Como querem
estar ao lado do filho, acompanhando sua evolucdo, sub-
metem-se as adversidades, permanecendo no corredor,
em frente a UCIP, ja que ndo existe local de repouso nesse
ambiente, inclusive, no periodo noturno.

Vocé fica dentro da UTI, pode entrar se quiser, mas la fora
tem os bancos onde a gente fica. Desde ontem, meu ma-
rido ficou aqui comigo. A gente reveza e um entra, depois
o outro durante a noite, mas a gente fica mais no corredor
ali fora, junto com os outros pais (F4).

Uma situagdo que agrava a impoténcia da familia, im-
pedindo seu funcionamento normal é seu afastamento da
crianga doente para a realizagdo dos procedimentos mé-
dicos ou de enfermagem, tendo os pais de se retirar da
UCIP para aguardar o término do cuidado realizado pela
equipe.

Quando tem um procedimento, elas (equipe de saude)
pedem pra gente esperar la fora, mas, as vezes, demora
porque eles fazem outro procedimento com outra crianca
do lado e pedem pra gente sair de novo. E ruim, hoje, eu
s6 consegui ficar com o meu filho s6 um pouco, mas me-
Ihor isso do que nada (F4).

No contexto da equipe, a vulnerabilidade manifesta-se
pelas divergéncias entre familia e equipe, provocadas pe-
lo distanciamento entre equipe e familia, pela percepc¢ado
de hostilidade da equipe, pelo sentimento de exclusdo e
desconsideragdo pela equipe. Para a familia, a equipe de
saude mantém-se distante, tratando-a de maneira estri-
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tamente profissional, so se relacionando com ela durante
as visitas e dando algumas informacGes aos pais. A fami-
lia percebe que suas necessidades de informagdo ndo sdo
plenamente atendidas. Ainda ha a hostilizagéo da familia
pela equipe, que se manifesta quando observa os profis-
sionais respondendo suas questdes de maneira inapro-
priada, demonstrando impaciéncia e apenas a encami-
nhando para buscar informagdes com a equipe médica.
Isto deixa a familia sem rumo e dire¢do, completamente
sozinha na situagdo.

Elas (equipe) ndo me explicam direito as coisas. A médica
quis colher o sangue do meu filho e furou ele varias vezes,
ele t& com dor, sem posicéo. A catapora estourou toda por
dentro. Eu falei: mas pra que é esse exame? Ela falou:
aguarda la fora que a gente ja te fala (F8).

A exclusdo da familia pela equipe ocorre quando nao
Ilhe é permitido participar dos cuidados com a crianga. A
familia quer garantir seu papel, porém sente-se afastada
pela equipe de saude ao ser impedida de realizar qual-
quer procedimento na crian¢a, sendo colocada de lado,
sem qualquer possibilidade de participar do cuidado do
filho. Isto a faz sentir-se irritada e solicitando a presenca
dos profissionais.

Meu filho esta no isolamento, e eu fico com ele o dia todo.
Quando o negdcio do dedo cai, porque ele se mexe toda ho-
ra, eu chamo elas (equipe de enfermagem) la fora. Elas de-
moram pra vir, € eu chamo de novo mas nada! Até o banho,
elas ndo me deixam, nem dar o banho nele, poxa, eu sou
mae! Ele (crianga) foi tomar banho s6 no fim da tarde (F8).

A demora para ser atendida pela equipe que, muitas
vezes, nem sequer se apresentou a familia desencadeia
um sentimento de raiva e desconsideragéo pela equipe.

A médica falou: aguarda |a fora que a gente ja te fala! A
gente (mae) sai e depois elas esquecem e vao embora.
Quando eu procuro elas na sala, elas falam que estdo em
reunido, nunca da (F8).

Mesmo vivendo esses momentos de insatisfagdo com
a equipe de saude e a falta de estrutura da UCIP, a familia
acredita que nao dispGe de outra alternativa para mudar
a situacgdo, pois teme represdlias da equipe em relagao
a crianga ou a si. Como consequéncia, ha momentos em
que a familia prefere a aceitacdo da situacdo imposta, pe-
la aceitag¢do das regras estabelecidas. Sem outra opgao,
resigna-se as condi¢Ges impostas pela equipe, ja que re-
ceia incomodar de alguma forma o trabalho da equipe ou
a recuperagao das criangas.

A equipe médica é muito mais reservada, apesar de que
se vocé chegar com mais calma, menos ansiedade, eles
te respondem, ndo pode chegar nervosa, cobrando, sendo
eles também véao ser assim com vocé. Se vocé for delicada
também vai ter um retorno melhor deles (equipe) (F2).

Na tentativa de mobilizar-se em sentido oposto a vul-
nerabilidade, a familia realiza a¢Ges de enfrentamento
das dificuldades, de acordo com suas crengas e valores,

A experiéncia de vulnerabilidade da familia da crianga
hospitalizada em Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos
Coa TF, Pettengill MAM

contando com a rede de apoio, seja de pessoas, institui-
¢Oes ou fé. A familia comeca a buscar pelos seus direitos e
tenta ser conhecida pela equipe, ao desejar participar do
tratamento da crianga. Para isso, procura estabelecer con-
fianga com os membros da equipe, mantendo a esperanca
viva dentro de si. Nesse sentido, busca por seus direitos,
com confianga, esperanga, desejo de participar do trata-
mento, por isso quer ser conhecida pela equipe e sabe que
pode contar com a rede de apoio.

Os membros da familia identificam-se com alguns ele-
mentos da equipe de saude, criando um vinculo de con-
fianga. A partir dai, sentem-se mais seguros e buscam tirar
suas duvidas, reclamar ou até opinar. Ficam mais confiantes
ao perceberem o trabalho da equipe. A familia quer ser co-
nhecida pela equipe. Acredita que a equipe tem o dever de
conhecer a histdria de cada familia, pois cada caso é unico.

Conheco todos os enfermeiros que estédo cuidando da mi-
nha filha, sei até os nomes, porque ja que teve um erro
com ela uma vez em outro hospital, eu sei de tudo o que
passa com a minha filha, desde o médico, a enfermeira, a
medicacdo. Tudo o que ela ta recebendo, eu sei, por isso
ndo saio daqui de perto dela (F3).

O objetivo da familia é que a crianga recupere-se total-
mente. Mantém a esperanga de que a crianga recupere-
-se e apega-se a essa esperanga para continuar lutando
contra a situagao.

Eu sei que o caso da minha bebé é grave! Eu disse para o
médico que ndo tenho pressa de sair, o importante é que
ela saia bem (F2).

A familia sente-se muito bem quando consegue de algu-
ma forma participar do tratamento da crianga. Por isso, vai
atras de informacGes sobre a patologia em fontes, como a
internet, bibliotecas e amigos profissionais da area da saude.

Eu leio tudo pela internet sobre a doenga dela, sei muito
bem da doenga da minha filha, ela sempre foi muito dife-
rente do que eu li a respeito da doencga dela. Ela nao fica
roxinha, ndo da nem pra perceber, muito sutil (F5).

Para a familia, a rede de apoio é um recurso nesse mo-
mento. Quando a familia conta com o apoio de parentes,
amigos, vizinhos ou representantes religiosos, sente-se
mais segura; também se sente apoiada pela fé, encontran-
do seguranca e esperanca de melhora e cura da crianca.

A gente tem que ter esperanga, porque a gente nao tem
seguranga. Eu tava tédo desesperada esses dias, mas a
minha esperanga veio de Deus, porque se eu nao me ape-
gasse com Deus, eu néo estava aqui (F3).

Etapa 2 - Elementos intensificadores de Vulnerabilidade
da Familia

A vulnerabilidade da familia da crianca hospitalizada
em uma UCIP é desencadeada pela influéncia de situa-
¢Oes anteriormente vivenciadas com doenca e UCIP, a
inexperiéncia e o aumento da atividade familiar.
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A influéncia da situagdo anteriormente vivenciada
com doenca e UCIP confirma os pressupostos do Intera-
cionismo Simbdlico de que a familia € um grupo social em
continua interagdo simbdlica entre si e o ecossistema, e
a mesma traz para o presente diversos significados para
essas situagBes e aos processos em que esta inserida, e
cada individuo tem um passado a resgatar para ajudar a
definir a situagdo atual. A inexperiéncia dos individuos e o
aumento de atividades da familia deixam-na sem um refe-
rencial, ja que é algo novo que esta vivendo e os significa-
dos das situacdes estdo em formacao.

Em razdo disso, percebe-se que no contexto da doenga
a vulnerabilidade manifesta-se pelos elementos relaciona-
dos ao sofrimento emocional com a internagdo em UCIP,
como: o impacto da internagdo do filho em uma UCIP, os
guestionamentos sobre as razdes da doenga e hospitali-
zacao em UCIP, o estresse do ambiente, os sentimentos
de impoténcia e inseguranga, a submissdo a situacdo e o
estado de ficar em vigilancia constante.

No contexto da familia, a vulnerabilidade manifesta-se
por priorizar a crianga doente em detrimento de outras
demandas. Assim, a crianga doente afasta-se dos irmdos
sadios e o sofrimento pela falta de estrutura do ambiente
da UCIP é real.

No contexto da equipe, manifesta-se pelas divergéncias
entre a familia e a equipe, provocadas pelo distanciamen-
to entre equipe e familia, pela percepgao de hostilidade da
equipe, pelo sentimento de exclusdo e, consequentemen-
te, pela desconsideragdo para com a equipe.

Como consequéncia, hd momentos em que a familia
aceita a situagdo imposta, concordando com as regras esta-
belecidas ou resignando-se as condi¢des, e outros enfrenta
as dificuldades, buscando seus direitos, tendo confianga e
esperancga, desejando participar do tratamento, querendo
ser conhecida pela equipe e contando com a rede de apoio.

Os elementos intensificadores da vulnerabilidade s3do:

e A UCIP como lugar de internacdo por doenca grave
remete a possibilidade de morte da crianga;

¢ O estresse do ambiente da UCIP para a familia pro-
voca ansiedade e temor;

e A falta de estrutura da UCIP para atender as necessi-
dades da familia durante a hospitalizagdo da crianga e

e A imposicdo pela equipe de regras e rotinas que
afastam a familia da crianca doente no ambiente
fechado da UCIP e impede a participagdo da familia
nos cuidados com a crianga.

DISCUSSAO

A compreensdo da experiéncia e a identificacdo dos
elementos intensificadores de vulnerabilidade da familia
em UCIP contribuiram para auxiliar na formulagao tedrica
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do Conceito de Vulnerabilidade da Familia®, remetendo
a um aprofundamento tedrico que contribui com evidén-
cias que podem ser utilizadas pelo enfermeiro em sua pra-
tica clinica com as familias.

A internagdo em UCIP é uma situagdo de crise para a
familia, pois remete a possibilidade de perda da crianca.
Ter um filho criticamente enfermo internado na UCIP faz
com que a familia sofra intensamente. Muitos estudos
vém sendo realizados nesse contexto*'?, nos quais os
autores buscam compreender esse momento de crise em
que a familia se encontra, querem conhecer os significa-
dos que a familia atribui a essa experiéncia, apreendem
as vivéncias da equipe de enfermagem com as familias de
criangas internadas em UCIP e buscam compreender co-
mo o enfermeiro cuida da familia que esta vivenciando o
processo de morte da crianga.

Nesse contexto, a vulnerabilidade da familia encontra-
-se de maneira intensificada, uma vez que suas intera¢des
sdo na maioria das vezes negativas, em razdo do ambien-
te hostil, das ameacas reais e imagindrias, de uma equipe
que detém o poder sob a crianga e da ruptura que a fa-
milia sofre em sua estrutura. Da mesma forma que essa
experiéncia revelou, a literatura**** descreve a UCIP co-
mo um ambiente estressante para os pais, tendo a familia
sentimentos constantes de ansiedade e tristeza. A falta de
acolhimento e de estrutura na UCIP que ndo permitem a
familia participar dos cuidados da crianga, revelou-se co-
mo um intensificador da vulnerabilidade, em razdo do es-
tresse, sofrimento e ansiedade que remetem.

Neste estudo, a UCIP é um ambiente fechado, que
ainda ndo avangou no sentido de incorporar a familia,
praticando um cuidado cujo foco ainda esta centrado na
crianca e sua patologia. Dessa forma, a UCIP ndo compor-
ta um espaco para a inclusdo da familia, que se percebe
colocada de lado, a margem, sem conforto. Também a fa-
milia ndo se percebe sendo participe do cuidado da crian-
¢a, pois é obrigada pela equipe a se retirar para ndo atra-
palhar a realiza¢do dos procedimentos, fato que costuma
gerar conflitos.

Divergéncias entre familia e equipe tém sido foco de
estudo de enfermeiros intensivistas pediatricos® que
buscam identificar a natureza dos conflitos que envolvem
o ambiente de UCIP e a familia de criangas em internagdes
prolongadas. A falta de comunicag¢do da equipe com a fa-
milia, a exclusdo dos pais nas discussGes de opgdes de tra-
tamento ou nas tomadas de decisOes e até as divergéncias
sobre o plano de cuidados elaborados pela equipe foram
questdes abordadas pelos autores e que corroboram os
dados deste estudo.

Para minimizar os conflitos gerados no contexto da
UCIP, na literatura®®>'”, autores enfatizam os beneficios
da comunicacdo entre equipe e familia, além da partici-
pacdo da familia nas tomadas de decisdo dos cuidados de
saude. O processo de parceria profissional envolvendo um
didlogo aberto, solidario e ndo diretivo entre o enfermeiro
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e o paciente faz com que as interacOes negativas com a
equipe diminuam, e a familia sinta-se incluida no cuidado
de saude de seu membro hospitalizado, baseado no Mo-
delo de Cuidado Centrado na Familia®®,

No sentido de promover o fortalecimento da familia,
é preciso que regras e rotinas sejam revisadas na UCIP, ja
que a familia tem o direito de permanecer com a criancga
em tempo integral durante sua internagdo. Sendo assim, as
familias ndo devem ser consideradas como visitas, ja que
sdo uma constante na vida da crianca e parte inseparavel
de seu mundo™., As evidéncias cientificas sugerem que o
bem-estar da familia colabora diretamente para o bem-
-estar da crianga, que ndo ha aumento na taxa de infecgdo
em razao das visitas dos irmdos menores e até mesmo de
animais de estimacdo. Sendo assim, em lugar de impor bar-
reiras para evitar a aproximagao dos pais com a crianga, 0s
profissionais de saude devem propor estratégias para facili-
tar a adaptagdo da familia ao contexto da UCIP, realizando o
cuidado com o foco na familia como um todo.

Permitir que a familia mantenha-se fortalecida e aut6-
noma na situac¢do de crise é um dos principios fundamen-
tais do cuidar que envolve dimensdes de respeito ao ser
humano. O respeito ao ser humano é o principio maximo
do qual devem emanar os preceitos éticos de tudo e to-
dos que com esse ser lidam®, A responsabilidade moral
a favor do respeito pela autonomia das pessoas é definida
como um imperativo categdrico da consciéncia moral, é
o agir de tal maneira que a maxima de tua vontade possa
valer sempre??. No caso do enfermeiro, é permitir que a
familia mantenha-se fortalecida e autbnoma na situagdo
de crise, desenvolvendo um cuidar que envolva as dimen-
sOes éticas.
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