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RESUMO

Este estudo tem como objetivo compreen-
der a experiéncia existencial de maes de
criangas hospitalizadas em Unidade de Te-
rapia Intensiva Pediatrica (UTIP). Trata-se de
uma pesquisa de natureza qualitativa,
consubstanciada na Teoria Humanistica de
Enfermagem. O cendrio da investigagdo foi
uma UTIP de um hospital publico. Partici-
param do trabalho cinco maes de criangas
hospitalizadas na referida unidade. Os da-
dos foram analisados com base nas cinco
fases da Enfermagem Fenomenoldgica. A
partir dos discursos expressos durante a
coleta de dados, emergiram as seguintes
tematicas: a relagdo vivenciada entre as
maes e os profissionais de enfermagem no
momento da admissdo e ao longo da hos-
pitalizagdo da crianga na UTIP; e mdes vi-
venciando sentimentos de medo, desespe-
ro e soliddo diante do adoecimento do fi-
lho. O presente estudo ressalta a comple-
xidade de que se reveste uma abordagem
centrada nas genitoras e subsidia um novo
olhar no ambito da assisténcia, do ensino e
da pesquisa em enfermagem.
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ABSTRACT

This study has the objective of understand-
ing the existential experience of mothers
of children hospitalized in an Intensive Pe-
diatric Care Unit (IPCU). It is a qualitative-
based research grounded on the humanis-
tic nursing theory. The investigation sce-
nario was the IPCU of a public hospital. Five
mothers of children who were hospitalized
in the referred unit participated in the in-
vestigation. Data were analyzed from the
standpoint of the five phases of the phe-
nomenological nursing. The following is-
sues emerged from the collected state-
ments: the relationship between mothers
and nursing professionals at the moment
of admission and throughout the child's
hospitalization period in the IPCU; and
mothers who experience fear, despair and
loneliness in face of the child's disease. The
present study highlights the complexity of
a mother-centered approach and subsidizes
a new look at the field of the care, teaching
and nursing research.
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RESUMEN

Este estudio tiene como objetivo compren-
der la experiencia existencial de madres de
nifios hospitalizados en Unidades de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP). Se trata de una
investigacion de naturaleza cualitativa basa-
da en la Teoria Humanistica de Enfermeria. El
escenario de la investigacion fue una UTIP de
un hospital publico. Participaron del trabajo
cinco madres de nifios hospitalizados en la
referida unidad. Los datos fueron analizados
con base en las cinco fases de la Enfermeria
Fenomenoldgica. A partir de los discursos
expresados durante la recoleccion de datos
emergieron las siguientes temdticas: la rela-
cién experimentada entre las madres y los
profesionales de enfermeria en el momento
de la admision y a lo largo de la hospitaliza-
cién del nifio en la UTIP; madres experimen-
tando sentimientos de miedo, desesperacion
y soledad delante de la enfermedad del hijo.
El presente estudio resalta la complejidad de
que se reviste un abordaje centrado en las
genitoras y muestra una nueva perspectiva
en el ambito de la asistencia, de la ensefianza
y de la investigacion en enfermeria.
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INTRODUCAO

A hospitalizacdo é percebida como sendo uma experi-
éncia desagradavel por determinar processos de perda, in-
dependente do tempo de permanéncia no hospital e da
faixa etaria. Contudo, as criancgas sdao extremamente vul-
neraveis, visto que esta situagao repercute diretamente no
seu desenvolvimento, isto é, no seu processo evolutivo,
exigindo profunda adaptagdo as varias mudangas que as
acometem no seu dia-a-dia.

A necessidade de internamento produz na crianga, qua-
se sempre, um duplo traumatismo, pois concomitantemen-
te a separacdo do ambiente familiar, acolhedor e que im-
prime um sentimento de protecdo, ela é levada ao hospi-
tal, frio, impessoal e hostil. Assim, é imperiosa a presenca
da familia, em particular da mae, acompanhando-a duran-
te sua internagdo, visto que contribuira para um enfrenta-
mento satisfatério e, dessa forma, torna-la-a capaz de su-
portar os sofrimentos e ansiedades surgidas durante todo
o processo',

Vale ressaltar que a hospitalizagdo infantil repercute ndo
somente na vida da crianca, mas altera toda a dinamica
familiar, gerando sentimentos ambiguos resultantes da
perda de controle no funcionamento da familia, das inse-
gurancgas quanto a capacidade de retomar o equilibrio e
das duvidas relacionadas a situagdo vivenciada.

Desse modo, a familia de criangas hospitalizadas neces-
sita de

[...] apoio, orientagéo e cuidados permanentes de profissi-
onais realmente envolvidos e comprometidos com o trata-
mento, para que tanto sua crianga quanto ela mesma pos-
sam ser beneficiados®.

Portanto, a familia, representada pela mae, deve ser per-
cebida em suas caracteristicas e necessidades particulares.

Quando a internagao da crianga se processa numa Uni-
dade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), os pais, especi-
almente as mdes por serem elas quem mais acompanham
os filhos, devem ser incluidos na perspectiva do cuidado
dos profissionais de enfermagem. Esta atitude favorece a
adaptacdo das genitoras, uma vez que nesse momento as
mesmas se encontram ansiosas, fragilizadas, com sentimen-
to de perda e sem controle da situagao.

Nessa perspectiva, é importante que o profissional de
enfermagem estabeleca com as maes de criancas interna-
das em servicos de terapia intensiva um relacionamento
empatico e intersubjetivo, facilitando sua participacdo no
cuidar. Ajudando, dessa forma, no enfrentamento e no ali-
vio do sofrimento do paciente e da mae participante ao
minimizar o estresse emocional numa perspectiva de cui-
dado a familia como meio de cuidar da crianga.

Como estudante do Curso de Graduagdo em Enferma-
gem na Universidade Federal da Paraiba (UFPB), tive a ex-
periéncia de acompanhar maes de criangas hospitalizadas,
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bem como de acolher uma genitora diante da angustia de
ter sua filha Unica interna em uma unidade de cuidados
intensivos, despertando veementemente a necessidade de
repensar a pratica assistencial de enfermeiros e técnicos
de enfermagem no que tange ao ser mde no contexto da
UTIP, com énfase em um cuidar humanizado.

Considerando que sdo imprescindiveis, para humanizar
o cuidar em enfermagem as maes de criangas hospitaliza-
das em UTIP, estudos que busquem valorizar, a partir de
uma relagdo dialégica num encontro genuino entre sujei-
tos, este ser especial no contexto do cuidar, surge o nosso
interesse em realizar um trabalho tendo como fio condu-
tor a Teoria Humanistica de Enfermagem.

E oportuno destacar que a minha aproximagdo com a
Teoria Humanistica ocorreu no momento da construgdo do
meu Trabalho de Conclusdo de Curso que tratava do cuidar
de enfermagem humanizado a crianga hospitalizada, quan-
do li algumas obras que abordavam a referida teoria retra-
tando a valoragao da experiéncia dialégica no que concerne
a assisténcia em enfermagem ao ser mde acompanhante
sob uma perspectiva humanistica.

Com a minha inser¢do no Programa de Pds-Graduagao
em Enfermagem da UFPB, tive a oportunidade de cursar
algumas disciplinas que vieram contribuir, a partir de dis-
cussdo e reflexGes sobre essa tematica, para o desenvolvi-
mento de uma pesquisa que subsidiasse uma nova com-
preensdo no que tange a realidade vivida por maes acom-
panhantes em UTIP.

Diante das consideragGes apresentadas, este estudo tem
como objetivo compreender a experiéncia existencial de
maes de criangas hospitalizadas em UTIP a luz da Teoria
Humanistica de Enfermagem.

REVENDO A LITERATURA

As Unidades de Terapia Intensivas, ao mesmo tempo
em que possibilitam a sobrevivéncia de uma pessoa criti-
camente doente, configuram-se em ambientes de isolamen-
to e ansiedade, despersonalizante, estressante e de hipe-
restimulacdo sensorial, em que a rotina diaria e o servigo
complexo da unidade faz com que os membros da equipe
de enfermagem, na maioria das vezes, esquecam de tocar,
conversar e ouvir o ser humano que estd a sua frente®®.

A hospitalizagdo de criangas em unidades de cuidado
intensivo, devido a estes aspectos, tem produzido efeitos
sobre estas, sua familia e até mesmo na prépria equipe de
profissionais de saude que trabalham no setor, gerando
distanciamento, estresse e sofrimento, rompendo brusca-
mente com a rotina diaria da crianga, com énfase nas suas
relagdes e papéis, o que afeta sua identidade e dinamica
familiar®,

A realidade de ter um filho interno, passivo em sua con-
dicdo de enfermo, desestrutura todo o cotidiano familiar, a
comegar pela desorganizagdo de suas rotinas, pela amplia-
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¢do de suas responsabilidades e pelo sofrimento gerado
pela convivéncia limitada, tanto pelas préprias condi¢des
da familia quanto pelas impostas pelo hospital ou mesmo
patologia da crianga®.

Portanto, a partir de vivéncias negativas e dos significa-
dos atribuidos a doenca e hospitalizagao de um filho, a mae
experiencia um limiar de emocdes determinadas por fatos
reais ou imaginarios que

se manifestam por meio de sentimentos, agdes e pensa-
mentos que refletem a dificuldade para lidar com a situa-
¢éo, tais como nervosismo, choro incessante, andar cons-
tante pelo hospital, falta de apetite e outras alteragées com-
portamentais em seus membros®).

Dessa forma, considerando que a hospitalizagdo infan-
til em unidades de cuidados intensivos mobiliza muita dor
e inquietacdo nos familiares e engendra complexas situa-
¢Oes que envolvem uma multiplicidade de facetas, atual-
mente o cuidado em salde demanda

uma postura da equipe voltada para a atengédo integrada
ao bindmio crianga-familia. Esta atencédo cuidadosa inclui
suporte emocional a familia®.

Destarte, no processo de internagdo pediatrica, ha a ne-
cessidade de se valorizar o vinculo crianga-familia, bem como
de se esclarecer, orientar e proporcionar seguranga em par-
ticular a mae, ajudando-a a lidar com os problemas, confli-
tos, medos e aumento das responsabilidades resultantes do
internamento de sua crianca.

Os profissionais de enfermagem, no ambiente restrito
e incognito da UTIP, devem respaldar suas a¢des no cuidar
de criangas, valorizando, a partir de um encontro de natu-
reza conversacional significativamente auténtico, a mae
como uma cliente em potencial. Assim, a genitora deve ser
considerada como uma participante ativa no processo de
cuidar do seu filho, mas que, muitas vezes, necessita ser
cuidada para que possa, de forma plena, vivenciar com
autonomia, escolha e responsabilidade a situacdo que esta
enfrentando".

Sob esse prisma, é necessario aos profissionais de en-
fermagem que atuam no ambiente de cuidados intensivos
pedidtricos ampliarem sua atuagdo, reconhecendo e assu-
mindo que, junto com a crianc¢a doente sob seus cuidados,
é imprescindivel a promogdo de uma assisténcia humani-
zada ao ser mae por meio de um chamado e uma resposta
que busque as reais necessidades desse ser especial para
que ela possa vir a ser mais e melhor ante a situagdo de
doencga e hospitalizagdo vivenciada pelo seu filho.

A TEORIA HUMANISTICA DE
ENFERMAGEM DE PATERSON E ZDERAD

A Teoria Humanistica de Enfermagem, elaborada por
Paterson e Zderad, foi por elas denominada como a teoria
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da pratica humanista da Enfermagem, uma vez que se de-
senvolveu a partir da experiéncia existencial de enfermei-
ras mediante descricdo e conceitualizacdo dos fendmenos
vividos.

Para fundamentar a teoria da pratica humanista, as te-
Oricas receberam a influéncia de pensadores humanistas,
fenomenologistas e existencialistas que enfocam a presen-
ca genuina do didlogo auténtico entre as pessoas como
possibilidade para percepgdo, exposicdo minuciosa e apre-
ciagdo dos fatos que envolvem os seres humanos'®,

A Teoria Humanistica tem suas raizes no modelo holis-
tico de ser e fazer saude, dando importancia preponderan-
te aos interesses humanos, a seus valores e a sua dignida-
de em conformidade com os humanistas e em oposi¢do ao
modelo cartesiano biomédico que privilegia a técnica, o
fazer-com®,

Desse modo, a Teoria Humanistica em Enfermagem
destaca a relevancia do estar-com na pratica assistencial,
enfatizando a Enfermagem como uma experiéncia existen-
cial, um didlogo vivo que surge a partir do estabelecimento
de uma relacdo intersubjetiva de sujeito para sujeito com
todos os potenciais humanos e limitagcdes de cada partici-
pante Unico™?,

A Enfermagem Humanistica se ocupa do que é essenci-
almente a Enfermagem, valorizando o fen6meno tal como
se vive cotidianamente onde quer que ocorra, abarcando
quaisquer e todas as situagOes proprias da enfermagem
como uma forma particular de didlogo humano, sendo este
usado no sentido existencial.

A Teoria Humanistica, por ter como base o evento inter-
humano no qual tanto o enfermeiro como o paciente po-
dem considerar-se a si mesmo e ao outro como objetos e
como sujeitos ou como alguma variedade ou combinagao
disto, tem em si mesma as possibilidades para diversas ca-
tegorias e dimensdes relacionais descritas por Buber em
que a relacdo sujeito-objeto (EU-ISSO) considera a outra
pessoa como um artefato, ou seja, como uma mera fungdo
ouU mesmo como um caso ou tipo clinico, diferindo total-
mente da relacdo sujeito-sujeito ou EU-TU a partir da qual
o enfermeiro e o paciente se encontram entre si como se-
res humanos em uma relagdo intuitiva, conservando suas
identidades singulares e proprias por intermédio de uma
presenga auténtica®?,

A importancia da Teoria Humanistica de Enfermagem
reside no fato de poder ser realizada para aperfeigoar e
nortear a pratica através de um cuidado orientado existen-
cialmente pelo compromisso auténtico do enfermeiro, ten-
do na Enfermagem Fenomenoldgica sua abordagem
metodoldgica fundamentada por sua vez no encontro e no
didlogo entre quem cuida e quem é cuidado, nao existindo
uma prescricdo para seu desempenho satisfatério devido,
essencialmente, ao processo interativo/relacional que a
caracteriza.
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Portanto, a Enfermagem Fenomenoldgica se constitui
na metodologia que subsidia a apreciagdo existencial do
fendémeno de enfermagem a partir de cinco fases (prepara-
¢do da enfermeira cognoscente para chegar ao conhecimen-
to; a enfermeira conhece intuitivamente o outro; a enfer-
meira conhece cientificamente o outro; a enfermeira sin-
tetiza complementariamente as realidades conhecidas; su-
cessdo do multiplo para a unidade paradoxal como proces-
so interno da enfermeira)™? descritas pelas teéricas da Te-
oria Humanistica de Enfermagem e apresentadas consecu-
tivamente, embora se achem entrelagadas, conforme abor-
dadas, neste estudo, em todas as suas etapas.

METODO

O presente estudo foi desenvolvido a partir de uma
pesquisa de natureza qualitativa consubstanciada na Teo-
ria Humanistica de Enfermagem de Paterson e Zderad. O
cendrio da investigacdo foi uma Unidade de Terapia Inten-
siva Pediatrica (UTIP) de um hospital publico situado na ci-
dade de Jodo Pessoa - PB e que representa uma estrutura
de saude de referéncia, polarizando atendimentos clinicos
em diferentes especialidades.

A pesquisa foi realizada com cinco maes de criangas,
hospitalizadas na referida unidade, elegidas para o estudo
por demonstraram interesse em participar do mesmo. Uti-
lizou-se como preceito de selecdo, além da disponibilidade
da genitora, o tempo de internamento da crianga que de-
veria ser no minimo de uma semana a fim de que as parti-
cipantes pudessem delinear a experiéncia existencial de
mde acompanhante. Cumpre assinalar que ndo houve um
critério amostral que indicasse um numero determinado
de participantes haja vista que, na pesquisa qualitativa, a
amostra “esta mais ligada a significacdo e a capacidade que
as fontes tém de dar informacgdes confidveis e relevantes
sobre o tema de pesquisa”™Y.

No que tange a coleta de dados, esta so foi iniciada apds
a aprovagdo do projeto de dissertacdo por um Comité de
Etica em Pesquisa, protocolo 0010/07, situado no ambito
da Universidade Federal da Paraiba que avaliou o estudo
quanto as observancias éticas e legais no que tange a pes-
quisa envolvendo seres humanos, contempladas na Reso-
lugdo n2. 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de maio,
junho e julho de 2007, no préprio espaco fisico em que se
encontrava a crianga. Esta ocorreu num clima de confianga
e afetividade, tendo inicio a partir de um dialogo informal
que, por sua vez, propiciou a condugdo espontanea do re-
lato da participante diante das questdes propostas.

Cumpre avigorar que as entrevistas foram registradas
por meio do sistema de gravacgdo e, buscando preservar o
anonimato das maes, a pesquisadora usou, como pseudo-
nimo, para caracteriza-las, cinco dos dons do Espirito San-
to, em alusdo a experiéncia existencial descrita por cada
participante.
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O material empirico obtido a partir dos relatos das maes
inseridas no estudo foi analisado qualitativamente a luz da
teoria da Enfermagem Humanistica. Portanto, esta pesqui-
sa foi norteada pelas cinco fases da Enfermagem Fenome-
noldgica aplicadas na descricdo do didlogo vivido entre a
enfermeira pesquisadora e as mdes de criangas internadas
em unidades de cuidados intensivos, a seguir dispostas.

* Preparagdo da pesquisadora cognoscente para che-
gar ao conhecimento: Para que houvesse a capacidade de
vivenciar subjetivamente a mde acompanhante e, desse
modo, abrir-se as experiéncias Unicas compartilhadas em
um dialogo vivo, inicialmente a pesquisadora buscou res-
gatar o mundo de suas vivéncias bem como procurou reco-
nhecer-se em sua individualidade a partir da reflexdo de
obras dramadticas e literarias que falam sobre a natureza do
homem e suas diferentes formas de perceber e relacionar-
se com o mundo.

* A pesquisadora conhece intuitivamente o outro: Nes-
ta etapa da Enfermagem Fenomenoldgica, a pesquisadora
vivenciou a relagao EU-TU com a mde acompanhante, que
teve inicio com a sua insercdo no campo de estudo. Inicial-
mente, a pesquisadora procurou ouvir as genitoras sobre
diversos assuntos do cotidiano, fossem eles pertinentes a
pratica do cuidado em enfermagem, ou mesmo direciona-
dos ao lado pessoal e familiar, grandemente influenciados
pelo processo saude-doencga.

* A pesquisadora conhece cientificamente o outro: Para
viabilizar a coleta de dados e permitir a pesquisadora co-
nhecer cientificamente a genitora em sua experiéncia exis-
tencial de mde acompanhante, foi utilizada a técnica de
entrevista, entendida enquanto possibilidade de encontro,
a partir de um roteiro semi-estruturado contendo questées
que possibilitaram caminhar em direcdo ao fenémeno.

* A pesquisadora sintetiza complementariamente as
realidades conhecidas: A fim de fortalecer ainda mais a
observagdo dos relatos das entrevistadas, cada escrito
foi percorrido individualmente a partir de uma codifica-
¢do minuciosa de cada depoimento, de modo que fosse
possivel se ter uma visdo ampla do conjunto das entre-
vistas, passando, através de sucessivas e atentas leituras
de cada discurso, a estuda-los detalhadamente. Desse
modo foi possivel vislumbrar as seguintes categorias: a
relacdo vivenciada entre as maes e os profissionais de
enfermagem no momento da admissdo e ao longo da
hospitalizagdo da crianga na UTIP; mdes vivenciando sen-
timentos de medo, desespero e soliddo diante do adoe-
cimento do filho.

® Sucessdo do multiplo para a unidade paradoxal como
processo interno da pesquisadora: Esta etapa do processo
evoluiu a partir da descrigdo dos fenémenos experienciados
pelas maes de criangas hospitalizadas na UTIP. Foi neste
momento que a pesquisadora, através de reflexdes entre
as multiplas visOes, fez uma revisdo compreensiva e expan-
diu sua prépria percepgao a partir de um confronto com a
literatura pertinente ao estudo.
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APRESENTA(;AO E ANALISE DOS )
DADOS A LUZ DA TEORIA HUMANISTICA

A pesquisadora se esforcou em apresentar a experién-
cia existencial de maes das criancas hospitalizadas na UTIP,
com énfase nos discursos expressos durante a coleta de
dados categorizados nas seguintes tematicas: a relagdo
vivenciada entre as maes e os profissionais de enfermagem
no momento da admissdo e ao longo da hospitalizacdo da
crianga na UTIP; maes vivenciando sentimentos de medo,
desespero e soliddo diante do adoecimento do filho.

A relagdo vivenciada entre as mdes e os profissionais de
enfermagem no momento da admissdo e ao longo da
hospitalizagdo da crianga na UTIP

Com a hospitalizacdo de um filho, a mae que o acom-
panha num ambiente de cuidados intensivos pediatricos
também se percebe doente pelas mudancas e rupturas no
seu cotidiano*?. Portanto, uma prética que realmente fa-
vorec¢a uma abordagem que contemple a genitora, a partir
de uma relagdo EU-TU auténtica, deve ter inicio desde a
admissdo da crianga na unidade de internac¢do pediatrica.

Descrevendo o encontro vivenciado com os profissio-
nais de enfermagem no momento da admissdo e ao longo
da hospitalizacdo de seu filho, as depoentes revelam-se
satisfeitas, fundamentando seu contentamento, em rela-
¢do ao tratamento recebido, no jeito de ser legal, no mun-
do do cuidado, da equipe de enfermagem e na auséncia de
reclamacgdes, advindas desta equipe, durante a ardua tra-
jetdria de acompanhante do filho hospitalizado, conforme
trechos dos relatos dispostos:

Trataram-me bem [...]. Até agora, eles me tratam direito.
Nao reclamam de nada (Conselho).

Eu fui recebida muito bem! Até agora, eu estou gostando de
tudo, do tratamento. Tudo! Elas sdo muito legais, legais mes-
mos. Elas sdo muito atenciosas com ela (Entendimento).

[...] eu n&o tenho o que reclamar n&o. [...] aqui, tem medi-
cagao certa, tem tudo. Tudo que ele precisa aqui tem, gra-
¢as a Deus. O hospital tem mais possibilidade para o trata-
mento dele; entdo, eu me senti melhor. Porque aqui ele
esta confiante, eu estou confiante que aqui ele esta sendo
bem tratado (Piedade).

Os discursos das mdes retratam enfaticamente que a
mae, ao reconhecer que o filho se encontra bem assistido,
considera atendidas suas proprias necessidades. Assim, di-
ante da condicdo de fragilidade da crianca, a mae é sensi-
bilizada pelas necessidades do filho internado na UTIP, o
que a leva a procurar meios que possam favorecer a recu-
peracdo e sobrevivéncia dele |[...]. Nesse contexto, os pais
[...] o colocam como prioridade na vida'*®.

Com o processo de adoecimento e hospitaliza¢do do
filho, a mae que vivencia esta experiéncia mobiliza-se a fa-
vor da crianca, procurando atender as necessidades do fi-
Iho em detrimento das suas, e requer que a equipe de en-
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fermagem assuma esta atitude como explicitam os depoi-
mentos precedentes??,

As participantes inseridas na pesquisa assinalam também
gue a atencdo que é dispensada ao ser crianga, além do tra-
to pessoal numa atitude de atencdo, carinho e solicitude,
deve estar associada ao conhecimento técnico-cientifico
exemplificado pela evidéncia dada a medicacdo na hora cer-
ta e disponibilidade de recursos que auxiliem no diagnésti-
co ou tratamento da crianga. Tais aspectos em conjunto con-
tribuem para um acolhimento de qualidade, promovendo
satisfagdo materna, o que por sua vez subsidia um enfrenta-
mento positivo do processo de hospitalizagdo.

Embora as falas das participantes revelem aquiescén-
cia no que tange ao seu relacionamento com os profissio-
nais de enfermagem no ambiente da unidade de cuidados
intensivos pediatricos, uma alocu¢do chama-nos atengdo
para o exercicio pleno da autonomia do ser mae que
vivencia a experiéncia de ter um filho internado numa UTIP,
refletido na preocupacgdo tacita da mae em ser uma boa
menina durante a permanéncia da criangca no servico de
cuidados intensivos para garantir uma convivialidade har-
monica traduzida em uma atengdo adequada.

Vale ressaltar que, em muitos momentos, as genitoras sen-
tem a necessidade de desabafar, expondo seu julgamento no
que se refere a experiéncia de hospitalizagdo que vivenciam
junto ao filho, porém preferem nao falar nada, pois temem
ser consideradas pela equipe como uma mée chata e dificil®.

Tal situagdo tende a manter um distanciamento entre a
mae de crianca hospitalizada em UTIP e os profissionais de
enfermagem que exercem suas praticas na unidade, estan-
do a preocupacdo da genitora em ndo ser reconhecida como
um fator de desorganizagdo que interfere nos cuidados ao
filho e que, portanto, atrapalha o tratamento da crianga e
para isso precisa comportar-se apropriadamente.

A relagdo que deve ser estabelecida entre os profissionais
de enfermagem e as maes de criangas hospitalizadas na UTIP,
consubstanciada na compreensdo dos significados que a
genitora atribui a experiéncia de vivenciar a hospitalizacdo de
um filho, envolve um estar com o outro a partir de um didlogo
vivo no qual existem chamados e respostas compartilhados
conforme assinala a Teoria Humanistica de Enfermagem.

Assim, no cenario da UTIP, é necessario que os profissi-
onais de enfermagem estejam disponiveis e acessiveis ao
fendbmeno experienciado existencialmente pelas genitoras,
compreendendo-o intuitivamente a partir de uma presen-
¢a genuina.

Mides vivenciando sentimentos de medo, desespero e
soliddo diante do adoecimento do filho

Ter um filho hospitalizado em uma unidade de cuida-
dos intensivos pedidtricos é descrito pelas maes como uma
situagcdao muito dificil; soliddo, desespero, além de medo,
foram alguns dos sentimentos relatados pelas genitoras que
assumem a qualidade de mae participante.
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No cenario hospitalar, destacando a unidade de cuida-
dos intensivos pediatricos, um sofrimento de ordem inten-
sa é uma questdo comumente e porque ndo, recorrente,
evidenciado pelas genitoras ao experienciarem a realidade
vivida de mae acompanhante durante o tratamento e per-
manéncia de seu filho numa UTIP.

Por se sentir responsavel pelo bem-estar e pela integrida-
de de seus filhos, as maes experimentam a culpa por ndo
serem capazes de poupar seus filhos do estresse decor-
rente do adoecimento e da hospitalizagao(®.

O trecho do depoimento a seguir evidencia o sofrimen-
to, enquanto fendmeno vivido, de uma mae participante
desta pesquisa.

Ah, eu me senti muito mal. Muito mal, parecia até que o
mundo tinha acabado [...]. Inclusive, eu vim para ca, vi o
sofrimento, como foi dificil ela ser sedada, e a parte que
mais me deixou abalada foi quando a médica me chamou
e disse que o problema dela era sério, que, no futuro, po-
deria, ela, ter uma morte cerebral até pelo tempo de con-
vulsdo, isso ai me deixou arrasada me deixou assim de-
sesperada mesmo (Fortaleza).

Acompanhando o filho no processo de adoecimento e
hospitalizacdo, a mae sofre tanto com a gravidade do qua-
dro clinico da crianga que necessita permanecer em um
ambiente que requer cuidados atentivos, e por isso a mor-
te é uma presenga constante que faz emergir o sentimento
de perda; quanto com as intervengdes invasivas que sao
necessarias para monitorar, diagnosticar e tratar a crianca
vulnerabilizada pela situagdo vivida e que impGe ao ser mae
a passividade de, como o proprio termo aludi, presenciar
pacientemente a evolugdo clinica de seu filho.

Por outro lado, ao compartilhar com a crianga o proces-
so de adoecimento e hospitalizagdo que a mesma experién-
cia, os pais, com énfase na mae, presenciando as interven-
¢Oes as quais o seu filho se submete ddo vasdo a seus me-
dos, angustias e ansiedades, ao invés de se envolver num
sofrimento dispare com a realidade™®. Desse modo, apesar
dos sentimentos que a mae experiencia acompanhando o
sofrimento do filho internado, o estar-com a crianga permi-
te-lhe apreciar adeqliadamente a situagdo vivida.

O receio que a genitora experimenta com o adoecimen-
to do filho deve-se também ao universo desconhecido do
hospital e da unidade de cuidados intensivos cujas normas e
rotinas, muitas vezes rigidas, sobrepGem-se ao cotidiano fa-
miliar outrora compartilhado. A possibilidade de ndo poder
acompanhar seu filho ao longo de sua permanéncia na UTIP
é percebida ainda como um fator desencadeador do medo
tdo presente no ambiente de cuidados intensivos.

0O sentimento de medo presente no discurso das depo-
entes surge, com grande amplitude, relacionado aos agra-
vos na doenga de seu filho e, portanto, ao temor da morte.
Esta, embora seja a nossa Unica certeza, ndo a aceitamos
uma vez que tira de nosso convivio pessoas queridas e, no
caso da crianga, apresenta-se como uma realidade prema-
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tura e inaceitavel para a m3e®”), As falas a seguir explicitam
esta asseveragdo.

[...] Eu senti um desespero imenso, muito grande [...]. Eu
senti como se eu fosse morrer também. Assim, como se
eu fosse perder ela e ainda mais..., € muito ruim. E uma
experiéncia muito triste; foi a primeira vez que passei por
isso e, se Deus quiser, eu ndo quero passar nunca mais
[...] (Entendimento).

Eu fiquei até com medo, quando falaram que ele, vinha
para UTI. Eu fiquei com medo de deixar ele aqui sozinho.
[...] eu fiquei apavorada quando soube que ele estava com
dengue hemorragica. [...] a gente espera acontecer com
todo mundo menos com a gente, quando acontece... Eu
me senti sem chéo, desesperada (Piedade).

Ainda no que diz respeito as emocgdes vivenciadas pelas
maes de criangas hospitalizadas na unidade de cuidados in-
tensivos pediatricos, é oportuno destacar que a permanén-
cia da genitora dentro dos limites da UTIP representa um
enclausuramento e a faz experimentar um sentimento de
isolamento do mundo, de privacdo nao so pela ruptura com
o convivio social e familiar, mas pela propria estrutura fisica
e funcional do servico que em sua maioria ndo dispde de
nenhum recurso que contribua para manejar a situagdo de
crise por ela vivida, consoante relatos expressos.

Assim, ndo acho muito bom néo, porque eu fico muito pre-
sa, mas tem que ficar devido o menino. Ah, se tivesse pelo
menos uma televisdo para assistir filme, sabe. Alguma coi-
sa para entreter mais, mas so6 presa aqui dentro. [...] eu s6
vivo olhando para as paredes, quando ndo é para as pare-
des é para o menino. Eu fico com uma agonia. Ai, meu Deus,
eu vou embora, vou deixar ele [...] depois eu me arrependo,
ai eu digo: Eu ndo vou deixar ele sozinho ndo; ele mama,
[...] eu volto para tras, saio ai para fora (Conselho).

[...] tem dia que, tanto tempo que vocé esta assim no hos-
pital que as vezes tem vontade de conversar, as vezes
vontade de chorar [...] (Sabedoria).

Nesse contexto, o sentimento de soliddo que surge esta
relacionado ndo so a liberdade limitada em decorréncia da
demanda de ter um filho doente e que requer cuidados
especiais, mas, também, ao constrangimento de estar em
lugar desconhecido, que rompe bruscamente com o seu
modo de viver, abala sua independéncia e a leva a conviver
com pessoas estranhas.

Essa conjuntura, como revela a alocuc¢do de uma depo-
ente, em determinadas circunstancias desperta na genitora
o desejo de abandonar a crianga no servigo de saude devi-
do ao grau de ansiedade experienciado e a auséncia de re-
des sociais de apoio as maes acompanhantes que contri-
buam para enfrentar as dificuldades decorrentes do pro-
cesso de adoecimento e hospitalizagdo de um filho.

Acompanhando o filho hospitalizado, a mae é exposta
a uma vastiddo de situagdes que promovem medo, angus-
tia, inseguranca, desesperanca, soliddo e sensacao de
invalidez. Ela sofre por ndo saber o que pode acontecer ao
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filho, pelas duvidas quanto a doenca e ao tratamento dele e
por temer a possibilidade de alguma coisa dar errado ou do
quadro clinico do mesmo se agravar, e ela vir a perdé-lo®?,

Portanto, a genitora é exposta a uma série de estressores
que geram uma ansiedade de ordem intensa que acaba
sendo transmitida para o filho, constituindo-se numa bar-
reira para comunicagao uma vez que

as maes ansiosas sdo incapazes de perceber e atender
adequadamente as necessidades dos seus filhos hospita-
lizados, prejudicando assim a capacidade de relacionamen-
to entre ambos, exigindo intervengéo da enfermeira‘®.

O trecho que segue ressalta enfaticamente a ansiedade
experimentada por uma depoente durante a sua perma-
néncia na UTIP.

[...] tem dia que vocé acorda, sei la, indisposta, aborreci-
da, as vezes fica agoniada, fica para la e para ca e nédo
encontra uma solugéo [...] (Sabedoria).

Neste interim, para intervir na situagdo de ansiedade
das genitoras, a equipe de enfermagem deve, além de co-
nhecer as suas causas, identificar suas manifestacdes em
sua singularidade, adotando medidas para reduzi-las e
minimizar suas conseqiéncias nas relagées com os profis-
sionais de enfermagem®. Dentre as medidas evidenciadas
pela referida autora e que poderdo ser adotadas no ambi-
to da UTIP contribuindo para minimizar o sofrimento de
maes participantes, destacam-se as seguintes:

aceitar a ansiedade dos pais e suas causas; explicar os
procedimentos e tratamentos; informar sobre as condigdes
de saude de crianga; explicar sobre as causas da doenga;
ensinar e encorajar a mae nos cuidados do filho; familiari-
zar 0s pais com o ambiente hospitalar; dar oportunidade
aos pais de discutirem seus sentimentos sobre a hospita-
lizagdo de seus filhos(®).

Para cuidar da familia, com énfase na genitora, temos que

percebé-la inteira, numa dimensdo que extrapola as suas
experiéncias exteriorizadas. Cuidar de familia exige funda-
mentalmente a captagdo das suas experiéncias internas,
aquelas que nos revelam os significados que a familia atri-
bui aos eventos que vivencia('?.

Desse modo, a equipe de enfermagem deve estar aten-
ta ndo somente as necessidades da genitora em relagdo ao
seu papel de mde, mas a todas aquelas que insurgem no
ambito familiar a partir do processo de adoecimento e hos-
pitalizacdo do filho na UTIP.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Vivenciar a hospitalizagdo se apresenta como uma ex-
periéncia desagradavel. No que tange a crianga, os efeitos
da hospitalizagdo sdo muito mais evidentes e deletérios,
uma vez que este ser especial possui um nimero limitado
de mecanismos para enfrentar e superar experiéncias es-
tressantes como a separagdo dos pais e irmdos, perda de
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controle relacionada as restrigdes ou limitagdes em suas
habilidades motoras e lesdo corporal devido aos procedi-
mentos e exames geralmente invasivos e dolorosos.

Assim, a doenca e a internagdo constituem uma crise
importante na vida de uma crianga especialmente quando
esta se encontra numa unidade de cuidados intensivos
pedidtricos, ambiente restrito, desconhecido, por vezes
assustador, sendo a presenca da mde imprescindivel para
o enfrentamento da realidade vivenciada, por ser esta a
fonte primaria de segurancga da crianga.

Contudo, o processo de adoecimento vivenciado pelo
filho, bem como sua permanéncia numa Unidade de Tera-
pia Intensiva Pediatrica (UTIP), ndo determina processos
de perdas apenas para as criangas que adoecem e sdo hos-
pitalizadas, mas altera a rotina familiar, com énfase na mae
por ser ela quem participa vividamente do processo sau-
de-doenca experienciado pela crianga.

O fato de a hospitalizagdo infantil mobilizar tanta dor e
inquietacdo nos familiares e engendrar complexas situacoes
que envolvem uma multiplicidade de facetas, torna-se im-
periosa uma atencdo em saude que priorize tanto o ser
crianga quanto o ser mde acompanhante, caracterizando
um cuidado humanizado a partir do qual os profissionais
de saude, em especial de enfermagem, direcionem suas
praticas para o enfrentamento e resolu¢do, numa aborda-
gem ampla, de diferentes necessidades emanadas da
genitora ante o sofrimento vivido.

E oportuno destacar que o cuidado genuino, centrado
na crianga e na mae, encontra respaldo na Teoria Huma-
nistica de Enfermagem haja vista que esta possibilita o co-
nhecimento do fendbmeno, apreendendo o verdadeiro sig-
nificado da existéncia de cada genitora enquanto mae
acompanhante, e serve para redirecionar a pratica assis-
tencial de enfermagem a este ser especial.

Através do conhecimento cientifico dos depoimentos
das maes de criangas hospitalizadas na UTIP, p6de-se per-
ceber o valor da relagdo dialdgica entre os profissionais de
enfermagem e estes seres especiais para o desvelamento
do fenémeno vivido. Em outras palavras, pode-se vislum-
brar a riqueza expressa em cada relato, reconhecendo e
revelando a compreensao da experiéncia existencial de cada
mae acompanhante inserida no estudo.

A partir dos relatos das genitoras, enfatizou-se a satis-
fagdo destas no que tange a relagdo vivida com os profissi-
onais de enfermagem, estando este contentamento vincu-
lado, especialmente, ao tratamento que seus filhos vém
recebendo no ambiente de cuidados intensivos pediatricos.

Nas suas falas, as genitoras deixaram transparecer os
sentimentos de soliddo, desespero e medo diante do ado-
ecimento e hospitalizagdo do filho, relacionados a prépria
gravidade da doenga, ou mesmo ao ambiente hostil,
grandemente associado ao sofrimento e a morte, em que
se configura uma Unidade de Terapia Intensiva. Portanto,
uma pratica que realmente favoregca uma abordagem

Rev Esc Enferm USP
2009; 43(3):639-46
www.ee.usp.br/reeusp/



centrada na genitora, a partir de uma relagdo EU-TU au-
téntica, deve ter inicio no momento da internagéo, a partir
do estabelecimento de um cuidar inefavel de atencdo e
desvelo que considere sua experiéncia existencial, e deve
se estender durante todo o processo de hospitaliza¢ao.

E oportuno destacar que o conhecimento subjetivo do
fendbmeno que emergiu a partir dos relatos das depoentes
possibilita que novos horizontes, no que se refere ao cui-
dar humanizado em enfermagem ao ser mae que acompa-
nha o seu filho em UTIP, sejam enfatizados numa perspec-
tiva holistica. Contribuindo, deste modo, para uma assis-
téncia pautada no respeito a singularidade deste ser que
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