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RESUMO
Este estudo buscou compreender a experiên-
cia de vulnerabilidade da família da criança 
internada em Unidade de Cuidados Inten-
sivos Pediátricos (UCIP). O Interacionismo 
Simbólico e o Conceito de Vulnerabilidade 
da Família foram utilizados como funda-
mentação para a compreensão dessa expe-
riência. A Análise Qualitativa de Conteúdo 
foi o referencial metodológico aplicado. Os 
dados foram coletados por meio de entrevis-
ta e observação com 11 famílias de crianças 
hospitalizadas em uma UCIP de um hospital 
universitário, do Município de São Paulo. 
Emergiram seis categorias analíticas da expe-
riência da família que, ao serem comparadas 
às categorias conceituais da Vulnerabilidade 
da Família, revelam os elementos definidores 
do conceito nesse contexto. Para a família, a 
internação de um filho em UCIP desencadeia 
sofrimento intenso, pois remete a possibili-
dade de uma perda definitiva. Assim, o poder 
e a autonomia da família em relação ao filho 
são diminuídos, intensificando o sentimento 
de vulnerabilidade.
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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 São 
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
Child, hospitalized
Family nursing
Intensive Care Units, Pediatric

RESUMEN 
El estudio busca comprender la experien-
cia de vulnerabilidad de la familia del niño 
internado en Unidad de Cuidados Inten-
sivos Pediátricos (UCIP). Se utilizaron el 
Interaccionismo Simbólico y el Concepto 
de Vulnerabilidad de la Familia como fun-
damentos para la comprensión de la expe-
riencia. El Análisis Cualitativo de Contenido 
se utilizó como referencial metodológico. 
Los datos se recogieron mediante entrevis-
tas y observación con 11 familias de niños 
hospitalizados en UCIP de hospital univer-
sitario de municipio de San Pablo. Emergie-
ron seis categorías analíticas de experien-
cia familiar que, al ser comparadas las cate-
gorías conceptuales de Vulnerabilidad de la 
Familia, revelan los elementos que definen 
el concepto en tal contexto. Para la familia, 
la internación 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 autonomía familiar en 
relación al hijo se ven disminuidas, inten-
sificando el sentimiento de vulnerabilidad.

DESCRIPTORES 
Familia
Niño hospitalizado
Enfermería de la familia
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Côa TF, Pettengill MAM

INTRODUÇÃO

A hospitalização de uma criança criticamente enfer-
ma em uma Unidade de Cuidados Intensivos Pediátricos 
(UCIP) causa na família momentos de angústia, sofrimen-
to e desespero(1-2). No contexto, a família vivencia uma 
ruptura em sua estrutura e funcionamento na qual os 
pais percebem perder o poder sobre a criança que passa a 
pertencer temporariamente à equipe da unidade(1). Além 
disso, a criança encontra-se separada do convívio com os 
outros membros da família, e isso limita sua participação 
na vida familiar já que, muitas vezes, encontra-se impossi-
bilitada de participar e interagir(1-3). A família define a UCIP 
como um lugar para morrer, e a possibilidade da morte da 
criança causa um impacto enorme nas relações familiares. 
O distanciamento da criança e a possibilidade de haver 
uma separação definitiva de um de seus membros fazem 
com que a família elabore estratégias para preservar sua 
integridade e a manutenção da vida em uma tentativa de 
buscar manter sua unidade(1). 

No contexto da UCIP, a família vive um intenso sofri-
mento provocado pela condição de saúde 
da criança e pelas interações que vivencia 
com o ambiente e com os profissionais que 
ali atuam. O enfermeiro, como membro da 
equipe de saúde, precisa estar instrumen-
talizado para cuidar da criança e da família 
como uma unidade. 

REVISÃO DA LITERATURA

O conhecimento, que vem sendo produ-
zido em estudos(1-5) sobre a experiência da 
família que se encontra com um filho hos-
pitalizado em uma UCIP, é relevante para di-
recionar a prática do enfermeiro nesse contexto. Estudos 
evidenciam uma carência de instrumentos e de protoco-
los de intervenção que ofereçam suporte aos profissionais 
de saúde, para que possam assistir a família que está vi-
venciando a situação de ter um filho gravemente enfermo 
internado em uma UCIP. 

Esses estudos revelam que a família está fragilizada pela 
doença da criança e se torna vulnerável ao enfrentamento 
das situações. Muitas demandas das famílias não são atendi-
das pela equipe, principalmente a necessidade de comunica-
ção. Apesar do enfermeiro se mobilizar para incluir a família 
em seu plano de cuidados, ainda não sente preparado para 
acolher as famílias na UCIP devido à falta de conhecimento 
teórico e prático durante a sua formação profissional. 

Percebe-se uma carência de instrumentos ou proto-
colos de intervenção que dêem suporte aos profissionais 
de saúde para que estes possam assistir a família duran-
te sua atuação na prática diária no ambiente de cuidados 
intensivos. 

O Conceito de Vulnerabilidade da Família(6) permite 
uma compreensão aprofundada da experiência da família 
em situação de doença e hospitalização de um filho. As 
autoras fazem uma proposição teórica sobre a vulnerabi-
lidade da família, definida como um sentimento de ame-
aça à sua autonomia, que está sob pressão da doença, da 
própria família e da equipe. Os elementos desencadea-
dores de sua vulnerabilidade são as experiências vividas 
anteriormente pela família; o acúmulo de demandas que 
comprometem a capacidade para lidar com a situação e 
o despreparo para agir. Os atributos definidores de vul-
nerabilidade estão relacionados ao contexto da doença 
que gera incerteza, impotência, ameaça real ou imaginá-
ria, exposição ao dano, temor do resultado, submissão ao 
desconhecido e expectativas de retornar à vida anterior. 
Ao contexto da família, a vulnerabilidade é caracterizada 
pelo desequilíbrio em sua capacidade de funcionamento, 
tendo desestrutura, distanciamento, alteração na vida fa-
miliar e conflitos. No contexto da equipe, a vulnerabilida-
de é evidenciada pelos conflitos da família com a equipe, 
marcados pela falta de diálogo, desrespeito e afastamento 
da família de seu papel.  Como consequência, a família 

alterna momentos em que não consegue 
fazer nada com outros, em que tenta res-
gatar sua autonomia, sendo, portanto, um 
movimento dinâmico e contínuo que atribui 
uma transitoriedade ao sentimento de vul-
nerabilidade ao longo da experiência da do-
ença e hospitalização da criança. O estudo 
aponta para a necessidade de realização de 
mais pesquisas que aprofundem, ampliem 
e validem o conceito de vulnerabilidade da 
família em diferentes ambientes de cuida-
do. As próprias autoras publicaram um es-
tudo(7) em que identificaram o Conceito de 
Vulnerabilidade da Família na prática clínica, 

propiciando ao enfermeiro pediatra a transferência e apli-
cação do conhecimento teórico na prática e intervenção 
com famílias. 

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

OBJETIVO

Desta forma, o objetivo do estudo foi compreender a 
experiência de vulnerabilidade da família da criança inter-
nada em Unidade de Cuidados Intensivos Pediátricos na 
perspectiva da família. 

A família define a 
Unidade de Cuidados 
Intensivos Pediátricos 

como um lugar 
para morrer, e a 

possibilidade da morte 
da criança causa um 
impacto enorme nas 
relações familiares. 
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MÉTODO

O Interacionismo Simbólico (IS)(8) e o Conceito de Vul-
nerabilidade da Família(6) foram os eixos teóricos que orien-
taram os processos de indagação e compreensão da ex-
periência da família com um filho criticamente enfermo 
internado em UCIP. 

O IS e o Conceito de Vulnerabilidade da Família (CVF) 
têm como elementos comuns a interação. Para o IS, todos 
os conceitos básicos surgem da interação, que é constru-
ída na ação social e é simbólica, quando a ação de cada 
indivíduo tem significado para aquele que criou a ação e 
para quem a recebeu. O indivíduo tem autonomia para fa-
zer o que quiser, definindo suas escolhas e direcionamen-
tos e agindo de acordo como define a situação em que se 
encontra. O Conceito de Vulnerabilidade da Família revela 
que, em situação de doença e hospitalização da criança, a 
família sente sua autonomia ameaçada. A vulnerabilidade 
experienciada é compreendida como o elemento de inte-
ração da família com a internação. 

Neste estudo, a Análise Qualitativa de Conteúdo(9) foi o 
referencial metodológico utilizado. Trata-se de um méto-
do de pesquisa empregado para análise de dados textuais 
e seu objetivo é proporcionar o conhecimento e a com-
preensão, do fenômeno em estudo. A interpretação sub-
jetiva do conteúdo dos dados do texto é usada por meio 
de classificação sistemática do processo de codificação e 
identificação de temas ou padrões.

Realizando a pesquisa

O estudo foi realizado com 11 famílias que vivencia-
vam a hospitalização de uma criança em uma UCIP, sendo 
entrevistadas 11 mães, cinco pais, uma avó e dois tios, no 
total de 19 familiares. Critérios de inclusão: família que es-
tivesse experienciando uma situação de doença e hospita-
lização de uma criança em uma UCIP.

O estudo foi realizado em um hospital universitário no 
Município de São Paulo, após a aprovação do Comitê de 
Ética da Instituição (CEP 1654/07). 

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

Os dados foram obtidos por observação participante 
e entrevista semiestruturada, seguindo o padrão utilizado 
para elaboração do Conceito de Vulnerabilidade da Famí-
lia(6): conte-me quais as dificuldades que vocês vêm en-
frentando com a doença? Com a família e com a equipe? 
Conforme a entrevista discorria, novas questões eram for-
muladas, de acordo com os dados trazidos pelos membros 
da família e guiadas pelo Conceito de Vulnerabilidade da 
Família, tais como: vocês tiveram alguma experiência an-
terior com a hospitalização de um membro da família em 
uma UCIP? Como vocês se sentiram para enfrentar essa 

situação? Como foi a participação da família nas tomadas 
de decisões dos cuidados com a criança?

A análise dos dados foi realizada em duas etapas: na 
primeira utilizou-se a metodologia da Análise Qualitativa 
de Conteúdo(9) para compreender a experiência de vulne-
rabilidade da família nesse contexto. Na segunda, foi rea-
lizada uma síntese da experiência, listando os elementos 
intensificadores de Vulnerabilidade da Família. 

RESULTADOS

Etapa 1 - A experiência de vulnerabilidade da família na 
UCIP

As categorias analíticas revelaram que o adoecimento 
da criança e a subsequente internação em UCIP é um fato 
que expõe a família a uma situação de ameaça constan-
te, pois gera uma condição de estresse inesperado. Seus 
membros ao receberem a notícia da necessidade de in-
ternação da criança em uma UCIP são acometidos por um 
intenso desespero, sensação de medo e permanecem em 
estado de vigilância contínua, causado por uma preocupa-
ção intermitente, sobretudo quando a família nunca tinha 
vivido essa experiência pregressa. O quadro caracteriza-se 
como uma experiência de vulnerabilidade à família. Para 
facilitar a compreensão do leitor, as categorias analíticas 
estão grifadas e as subcategorias, em itálico.

A vulnerabilidade da família da criança hospitalizada em 
UCIP é desencadeada quando a família está sob influência 
de situações anteriormente vivenciadas com doença e UCIP, 
que determinam a maneira, como a família define a situa-
ção. Vivência prévia em uma UCIP torna-a mais fragilizada e 
temerosa, pois a família traz esse significado negativo à situ-
ação atual. Também, a inexperiência contribui para esse sen-
timento, pois a família que nunca vivenciou a doença do filho 
ou de outro membro depara-se com o desconhecimento em 
relação a procedimentos e condutas médicas.

[...] às vezes, eu nem sei pra que é o remédio ou pra que 
serve os exames que estão fazendo. Tem um alarme pro 
coração, pra respiração, pra tudo, quando um toca, ele 
apita, como eu não sei qual está tocando, chamo correndo 
alguém. Tenho medo porque não conheço (F1).

Com a internação da criança na UCIP, fica evidente um 
aumento das atividades da família que sobrecarregam 
seu cotidiano: noites sem dormir em razão da febre do fi-
lho, de mal-estar da criança e preocupações que somam 
as atividades de cuidado às diárias que agora se sobre-
põem com a doença. 

Eu já 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 não melhorando, e a febre não 
passava, mesmo com os remédios, não tem como dormir, 
né? (F4).

No contexto da doença, a vulnerabilidade manifesta-
-se por elementos relacionados ao sofrimento emocional 
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com a internação em uma UCIP. O sofrimento é desenca-
deado com a internação e intensifica-se quando a família 
busca explicações para a causa da doença do filho e come-
ça a viver o estresse desse ambiente em sua experiência. 
O impacto da internação do filho na UCIP inicia-se quan-
do a família recebe a notícia. Isso provoca desespero em 
seus membros que descrevem a circunstância como um 
momento muito difícil, horrível e aterrorizante, que gera 
um estado de preocupação intermitente. Alguns de seus 
membros apresentam repercussões sintomatológicas co-
mo manifestações de choros, gritos, crise hipertensiva sú-
bita, insônia, anorexia, como também perda de motivação 
para viver.  

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

Neste contexto, os elementos intensificadores do so-
frimento da família são os questionamentos sobre as ra-
zões da doença e hospitalização da criança em UCIP. A fa-
mília busca encontrar algum motivo ou até mesmo algum 
responsável pela situação. 

... antes, ela tava normal, ela é supersaudável. Só teve 
uma doencinha com 3 meses, mas, normal. Sempre foi 
muito bem cuidada, de lá pra cá não teve mais nada, nem 
uma gripe forte. Ela é até grande para a idade dela, é gor-
dinha. Agora está em uma UTI, por que ela? (F3).

Para a família, o estresse do ambiente da UCIP é evi-
denciado logo no início, quando percebe que se trata de 
um ambiente totalmente diferente, já que é um local com 
muitos sons, luzes e pessoas em contínua movimentação. 
Isto faz com que sofra um impacto muito grande, tendo 
de aprender a lidar com todos esses estressores, já que 
não há outro jeito, e ela precisará permanecer nesse local 
até que a criança recupere-se.

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

A família sente impotência e insegurança ao perceber 
que não está preparada para a tomada de decisão sobre 
as intervenções de saúde a serem realizadas na criança 
em UCIP, sobretudo quando estas envolvem algum risco 
de morte. Com isso, percebe-se em estado de submissão 
à situação, já que para ela a UCIP é o único local que po-
derá ajudá-la a ter seu filho de volta. 

Ah, também quando a gente veio, o convênio não auto-
rizou a internação por causa da carência e, por isso, a 
gente veio pra cá mesmo (F1).

Neste contexto, a família mantém vigilância constante 
a fim de estar disponível para tudo o que for necessário, 
além de ser uma fonte de apoio para a criança doente e 
estar vigilante a tudo, o que lhe acontece. 

Se eu for pra casa, é pior porque eu não descanso, não 
vou conseguir dormir e vou ter dor de cabeça. Eu prefiro 
ficar porque eu tô do lado dela, se ela precisar (F7).

No contexto da família, a vulnerabilidade manifesta-se 
com as repercussões decorrentes do afastamento dos pais 
ou responsáveis para contemplar o cuidado com a criança 
internada em UCIP, acarretando dificuldades para o fun-
cionamento familiar. A família modifica seu funcionamen-
to, dando prioridade à criança 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 mãe (avó da criança) direto, pra tudo 
isso acontecer, eu nem vejo os outros filhos direito (F3).

Além disso, a internação faz com que a família se re-
organize e, geralmente, ocorre o afastamento dos irmãos 
sadios que são deixados de lado, sendo cuidados por ou-
tros familiares.

As meninas (irmãs da criança) estão assustadas com a 
situação nem vieram aqui, mas como a gente mora lon-
ge, melhor elas ficarem em casa. A gente (pais) tenta ficar 
perto delas para elas não sofrerem tanto (F6).

Outra adversidade que dificulta o contato com a crian-
ça internada é a falta de estrutura da UCIP para a famí-
lia, já que o local não provê um espaço físico ou aparato 
que lhes ofereça conforto junto à criança. Como querem 
estar ao lado do filho, acompanhando sua evolução, sub-
metem-se às adversidades, permanecendo no corredor, 
em frente à UCIP, já que não existe local de repouso nesse 
ambiente, inclusive, no período noturno. 

Você fica dentro da UTI, pode entrar se quiser, mas lá 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 à noite, mas a gente fica mais no corredor 
ali fora, junto com os outros pais (F4).

Uma situação que agrava a impotência da família, im-
pedindo seu funcionamento normal é seu afastamento da 
criança doente para a realização 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 saúde) 
pedem pra gente esperar lá fora, mas, às vezes, demora 
porque eles fazem outro procedimento com outra criança 
do lado e pedem pra gente sair de novo. É ruim, hoje, eu 
só consegui ficar com o meu filho só um pouco, mas me-
lhor isso do que nada (F4).

No contexto da equipe, a vulnerabilidade manifesta-se 
pelas divergências entre família e equipe, provocadas pe-
lo distanciamento entre equipe e família, pela percepção 
de hostilidade da equipe, pelo sentimento de exclusão e 
desconsideração pela equipe. Para a família, a equipe de 
saúde mantém-se distante, tratando-a de maneira estri-
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tamente profissional, só se relacionando com ela durante 
as visitas e dando algumas informações aos pais. A famí-
lia percebe que suas necessidades de informação não são 
plenamente atendidas. Ainda há a hostilização da família 
pela equipe, que se manifesta quando observa os profis-
sionais respondendo suas questões de maneira inapro-
priada, demonstrando impaciência e apenas a encami-
nhando para buscar informações com a equipe médica. 
Isto deixa a família sem rumo e direção, completamente 
sozinha na situação. 

Elas (equipe) não me explicam direito as coisas. A médica 
quis colher o sangue do meu filho e furou ele várias vezes, 
ele tá com dor, sem posição. A catapora estourou toda por 
dentro. Eu falei: mas pra que é esse exame? Ela falou: 
aguarda lá fora que a gente já te fala (F8). 

A exclusão da família pela equipe ocorre quando não 
lhe é permitido participar dos cuidados com a criança. A 
família quer garantir seu papel, porém sente-se afastada 
pela equipe de saúde ao ser impedida de realizar qual-
quer procedimento na criança, sendo colocada de lado, 
sem qualquer possibilidade de participar do cuidado do 
filho. Isto a faz sentir-se irritada e solicitando a presença 
dos profissionais. 

Meu filho está no isolamento, e eu fico com ele o dia todo. 
Quando o negócio do dedo cai, porque ele se mexe toda ho-
ra, eu chamo elas (equipe de enfermagem) lá fora. Elas de-
moram pra vir, e eu chamo de novo mas nada! Até o banho, 
elas não me deixam, nem dar o banho nele, poxa, eu sou 
mãe! Ele (criança) foi tomar banho só no fim da tarde (F8).

A demora para ser atendida pela equipe que, muitas 
vezes, nem sequer se apresentou à família desencadeia 
um sentimento de raiva e desconsideração pela equipe.

A médica falou: aguarda lá fora que a gente já te fala! A 
gente (mãe) sai e depois elas esquecem e vão embora. 
Quando eu procuro elas na sala, elas falam que estão em 
reunião, nunca dá (F8).

Mesmo vivendo esses momentos de insatisfação com 
a equipe de saúde e a falta de estrutura da UCIP, a família 
acredita que não dispõe de outra alternativa para mudar 
a situação, pois teme represálias da equipe em relação 
à criança ou a si. Como consequência, há momentos em 
que a família prefere a aceitação da situação imposta, pe-
la aceitação das regras estabelecidas. Sem outra opção, 
resigna-se às condições impostas pela equipe, já que re-
ceia incomodar de alguma forma o trabalho da equipe ou 
a recuperação das crianças. 

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

Na tentativa de mobilizar-se em sentido oposto à vul-
nerabilidade, a família realiza ações de enfrentamento 
das dificuldades, de acordo com suas crenças e valores, 

contando com a rede de apoio, seja de pessoas, institui-
ções ou fé. A família começa a buscar pelos seus direitos e 
tenta ser conhecida pela equipe, ao desejar participar do 
tratamento da criança. Para isso, procura estabelecer con-
fiança com os membros da equipe, mantendo a esperança 
viva dentro de si. Nesse sentido, busca por seus direitos, 
com confiança, esperança, 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 família identificam-se com alguns ele-
mentos da equipe de saúde, criando um vínculo de con-
fiança. A partir daí, sentem-se mais seguros e buscam tirar 
suas dúvidas, reclamar ou até opinar. Ficam mais confiantes 
ao perceberem o trabalho da equipe. A família quer ser co-
nhecida pela equipe. Acredita que a equipe tem o dever de 
conhecer a história de cada família, pois cada caso é único.

Conheço todos os enfermeiros que estão cuidando da mi-
nha filha, sei até os nomes, porque já 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 
medicação. Tudo o que ela tá recebendo, eu sei, por isso 
não saio daqui de perto dela (F3).

O objetivo da família é que a criança recupere-se total-
mente. Mantém a esperança de que a criança recupere-
-se e apega-se a essa esperança para continuar lutando 
contra a situação.

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

A família sente-se muito bem quando consegue de algu-
ma forma participar do tratamento da criança. Por isso, vai 
atrás de informações sobre a patologia em fontes, como a 
internet, bibliotecas e amigos profissionais da área da saúde. 

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

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

A gente tem que ter esperança, porque a gente não tem 
segurança. Eu tava tão desesperada esses dias, mas a 
minha esperança veio de Deus, porque se eu não me ape-
gasse com Deus, eu não estava aqui (F3).

Etapa 2 -  Elementos intensificadores de Vulnerabilidade 
da Família

A vulnerabilidade da família da criança hospitalizada 
em uma UCIP é desencadeada pela influência de situa-
ções anteriormente vivenciadas com doença e UCIP, a 
inexperiência e o aumento da atividade familiar. 
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A influência da situação anteriormente vivenciada 
com doença e UCIP confirma os pressupostos do Intera-
cionismo Simbólico de que a família é um grupo social em 
contínua interação simbólica entre si e o ecossistema, e 
a mesma traz para o presente diversos significados para 
essas situações e aos processos em que está inserida, e 
cada indivíduo tem um passado a resgatar para ajudar a 
definir a situação atual. A inexperiência dos indivíduos e o 
aumento de atividades da família deixam-na sem um refe-
rencial, já que é algo novo que está vivendo e os significa-
dos das situações estão em formação. 

Em razão disso, percebe-se que no contexto da doença 
a vulnerabilidade manifesta-se pelos elementos relaciona-
dos ao sofrimento emocional com a internação em UCIP, 
como: o impacto da internação do filho em uma UCIP, os 
questionamentos sobre as razões da doença e hospitali-
zação em UCIP, o estresse do ambiente, os sentimentos 
de impotência e insegurança, a submissão à situação e o 
estado de ficar em vigilância constante. 

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

No contexto da equipe, manifesta-se pelas divergências 
entre a família e a equipe, provocadas pelo distanciamen-
to entre equipe e família, pela percepção de hostilidade da 
equipe, pelo sentimento de exclusão e, consequentemen-
te, pela desconsideração para com a equipe.

Como consequência, há momentos em que a família 
aceita a situação imposta, concordando com as regras esta-
belecidas ou resignando-se às condições, e outros enfrenta 
as dificuldades, buscando seus direitos, tendo confiança e 
esperança, desejando participar do tratamento, querendo 
ser conhecida pela equipe e contando com a rede de apoio.

Os elementos intensificadores da vulnerabilidade são:

•	A UCIP como lugar de internação por doença grave 
remete à possibilidade de morte da criança;

•	O estresse do ambiente da UCIP para a família pro-
voca ansiedade e temor; 

•	A falta de estrutura da UCIP para atender às necessi-
dades da família durante a hospitalização da criança e

•	A imposição pela equipe de regras e rotinas que 
afastam a família da criança doente no ambiente 
fechado da UCIP e impede a participação da família 
nos cuidados com a criança. 

DISCUSSÃO

A compreensão da experiência e a identificação dos 
elementos intensificadores de vulnerabilidade da família 
em UCIP contribuíram para auxiliar na formulação teórica 

do Conceito de Vulnerabilidade da Família(6), remetendo 
a um aprofundamento teórico que contribui com evidên-
cias que podem ser utilizadas pelo enfermeiro em sua prá-
tica clínica com as famílias. 

A internação em UCIP é uma situação de crise para a 
família, pois remete à possibilidade de perda da criança. 
Ter um filho criticamente enfermo internado na UCIP faz 
com que a família sofra intensamente. Muitos estudos 
vêm sendo realizados nesse contexto(10-12), nos quais os 
autores buscam compreender esse momento de crise em 
que a família se encontra, querem conhecer os significa-
dos que a família atribui a essa experiência, apreendem 
as vivências da equipe de enfermagem com as famílias de 
crianças internadas em UCIP e buscam compreender co-
mo o enfermeiro cuida da família que está vivenciando o 
processo de morte da criança. 

Nesse contexto, a vulnerabilidade da família encontra-
-se de maneira intensificada, uma vez que suas interações 
são na maioria das vezes negativas, em razão do ambien-
te hostil, das ameaças reais e imaginárias, de uma equipe 
que detém o poder sob a criança e da ruptura que a fa-
mília sofre em sua estrutura. Da mesma forma que essa 
experiência revelou, a literatura(13-14) descreve a UCIP co-
mo um ambiente estressante para os pais, tendo a família 
sentimentos constantes de ansiedade e tristeza. A falta de 
acolhimento e de estrutura na UCIP que não permitem à 
família participar dos cuidados da criança, revelou-se co-
mo um intensificador da vulnerabilidade, em razão do es-
tresse, sofrimento e ansiedade que remetem. 

Neste estudo, a UCIP é um ambiente fechado, que 
ainda não avançou no sentido de incorporar a família, 
praticando um cuidado cujo foco ainda está centrado na 
criança e sua patologia. Dessa forma, a UCIP não compor-
ta um espaço para a inclusão da família, que se percebe 
colocada de lado, à margem, sem conforto. Também a fa-
mília não se percebe sendo partícipe do cuidado da crian-
ça, pois é obrigada pela equipe a se retirar para não atra-
palhar a realização dos procedimentos, fato que costuma 
gerar conflitos.

Divergências entre família e equipe têm sido foco de 
estudo de enfermeiros intensivistas pediátricos(15) que 
buscam identificar a natureza dos conflitos que envolvem 
o ambiente de UCIP e a família de crianças em internações 
prolongadas. A falta de comunicação da equipe com a fa-
mília, a exclusão dos pais nas discussões de opções de tra-
tamento ou nas tomadas de decisões e até as divergências 
sobre o plano de cuidados elaborados pela equipe foram 
questões abordadas pelos autores e que corroboram os 
dados deste estudo. 

Para minimizar os conflitos gerados no contexto da 
UCIP, na literatura(5,15-17), autores enfatizam os benefícios 
da comunicação entre equipe e família, além da partici-
pação da família nas tomadas de decisão dos cuidados de 
saúde. O processo de parceria profissional envolvendo um 
diálogo aberto, solidário e não diretivo entre o enfermeiro 
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e o paciente faz com que as interações negativas com a 
equipe diminuam, e a família sinta-se incluída no cuidado 
de saúde de seu membro hospitalizado, baseado no Mo-
delo de Cuidado Centrado na Família(18).

No sentido de promover o fortalecimento da família, 
é preciso que regras e rotinas sejam revisadas na UCIP, já 
que a família tem o direito de permanecer com a criança 
em tempo integral durante sua internação. Sendo assim, as 
famílias não devem ser consideradas como visitas, já que 
são uma constante na vida da criança e parte inseparável 
de seu mundo(19). As evidências científicas sugerem que o 
bem-estar da família colabora diretamente para o bem-
-estar da criança, que não há aumento na taxa de infecção 
em razão das visitas dos irmãos menores e até mesmo de 
animais de estimação. Sendo assim, em lugar de impor bar-
reiras para evitar a aproximação dos pais com a criança, os 
profissionais de saúde devem propor estratégias para facili-
tar a adaptação da família ao contexto da UCIP, realizando o 
cuidado com o foco na família como um todo.

Permitir que a família mantenha-se fortalecida e autô-
noma na situação de crise é um dos princípios fundamen-
tais do cuidar que envolve dimensões de respeito ao ser 
humano. O respeito ao ser humano é o princípio máximo 
do qual devem emanar os preceitos éticos de tudo e to-
dos que com esse ser lidam(20). A responsabilidade moral 
a favor do respeito pela autonomia das pessoas é definida 
como um imperativo categórico da consciência moral, é 
o agir de tal maneira que a máxima de tua vontade possa 
valer sempre(21). No caso do enfermeiro, é permitir que a 
família mantenha-se fortalecida e autônoma na situação 
de crise, desenvolvendo um cuidar que envolva as dimen-
sões éticas.

Nessa perspectiva, o enfermeiro como um ser respon-
sável moral por suas ações, independente e participante 
ativo na equipe de saúde(21), tem o dever de garantir o di-
reito à autonomia do paciente e família. De acordo com 
essa premissa, o enfermeiro deve oferecer condições à 
família para as tomadas de decisão, por meio de informa-
ções e conhecimento a respeito da situação da criança, a 
fim de permitir que esta faça suas próprias escolhas de 
maneira livre e esclarecida, consolidando o princípio da 
autonomia. A ação do enfermeiro deve fundamentar-se 
no princípio moral do dever e realçar o papel de defensor 
dos direitos do paciente em sua prática clínica.

CONCLUSÃO

Este estudo trouxe importantes contribuições para a 
enfermagem, proporcionando um avanço significativo no 
atual conhecimento a respeito do funcionamento da fa-
mília em situação de crise provocada pela internação de 
um filho na UCIP. Pela compreensão da experiência de 
Vulnerabilidade da Família na UCIP, foram identificados os 
elementos intensificadores de vulnerabilidade nesse con-
texto, avançando em sua formulação teórica. É importan-
te ressaltar que a experiência de vulnerabilidade não traz 
unicamente resultados negativos à família, mas também 
força, para que ela reaja e busque maneiras de recuperar 
sua autonomia diante da situação de ameaça. 

Pautados neste estudo e nas leituras e reflexões so-
bre a experiência de Vulnerabilidade da Família na UCIP, é 
possível pensar em algumas estratégias que possam con-
tribuir para ajudar a família a ter suas necessidades aten-
didas, seu sofrimento e sua vulnerabilidade minimizados.  
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