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RESUMO

A hospitalizacdo, especialmente em Cuidados Intensivos, quase sempre é considerada uma
fatalidade na vida da crianca e da familia, pois € comum relacionar-se o internamento nestas
unidades com a elevada probabilidade de morte. Sendo a enfermagem pediatrica
particularmente sensivel ao envolvimento dos pais nos cuidados, coloca a sua tonica no
desenvolvimento do processo de parceria, a qual requer uma interacdo integral com a familia.
A consideracao de outros saberes dos pais, para além de fortalecer as suas competéncias, traz
beneficios para todos.

Neste ambito o estudo “Percecdo das maes quanto as necessidades e cuidados essenciais aos
filhos internados num servico de Cuidados Intensivos Pedidtricos” tinha como objetivo
compreender a natureza das experiéncias das mées e o0 modo como elas se relacionam com as
praticas diarias de cuidados a crianga e familia.

Recorreu-se, para tal, a um estudo de natureza qualitativa, tipo descritivo exploratorio, com
aproximacdo a uma abordagem fenomenoldgica. A colheita de dados foi realizada durante os
meses de novembro e dezembro de 2018, mediante entrevistas pouco-estruturadas e em
profundidade a 12 maes, elegidas de forma intencional, que acompanhavam os filhos
internados em Cuidados Intensivos.

Apo6s uma analise de conteido tematico, identificaram-se seis categorias tematicas: Cuidados
prioritarios as criancas, Necessidades prioritarias das criancas, Representacdo do papel de
mae, Representacdo dos cuidados profissionais, Aspetos valorizados das caracteristicas do
servico e Experiéncias psico-emocionais negativas/conflitos. Evidenciou-se que as maes
vivenciam o internamento do filho com muito stress, ansiedade e angustia. As maes
esperancgosas pela resolucdo do problema da crian¢a, vendo que os filhos estdo estaveis, que
sdo bem cuidados, mesmo na sua auséncia, sentem-se tranquilas. As mdes querem
acompanhar os filhos e colaborar nos cuidados de forma gradual, ganhando autonomia, sendo
informadas de toda a situacdo clinica da crianca. Apesar de algumas condicionantes do
servico, considerado de exceléncia, as méaes referem atencdo por parte da equipa, quer para si
quer para os filhos, valorizando as competéncias técnicas e humanas dos profissionais.

Com este estudo pretende-se dar um contributo importante para a pratica de enfermagem
refletindo relativamente a forma como os enfermeiros especialistas em Saude Infantil e
Pediatria abordam diariamente a crianca e a familia e os incluem no processo de cuidar, de
acordo com as suas necessidades individuais, tendo em vista a melhoria da qualidade dos
cuidados prestados.

Palavras-chave: Experiéncias vividas, maes, parceria de cuidados, cuidados intensivos
pediatricos, enfermagem






ABSTRACT

Hospitalization, especially in intensive care, is almost always considered a fatality in the life
of the child and family, as it is common to relate hospitalization in these units with the high
probability of death. Since pediatric nursing is particularly sensitive to parental involvement
in care, it emphasizes the development of the partnership process, which requires full
interaction with the family. Considering other parents' knowledge, as well as strengthening

their skills, benefits everyone.

In this context, the study “Mothers 'Perception of Essential Needs and Care for Children in a
Pediatric Intensive Care Service” aimed to understand the nature of mothers' experiences and

how they relate to daily childcare practices and family.

For this, we used a qualitative study, exploratory descriptive type, approaching a
phenomenological approach. Data were collected during November and December 2018,
through in-depth and unstructured interviews with 12 intentionally elected mothers who
accompanied their children admitted to Intensive Care.

After a thematic content analysis, six thematic categories were identified: Priority child care,
Priority child needs, Mother role representation, Professional care representation, Valued
aspects of service characteristics, and Negative psycho-emotional experiences / conflicts. It
was evident that mothers experience the hospitalization of their child with a lot of stress,
anxiety and anguish. Mothers who are hopeful about solving their child's problem, seeing that
their children are stable, that they are well cared for even in their absence, feel at ease.
Mothers want to accompany their children and collaborate in care gradually, gaining
autonomy, being informed of the whole clinical situation of the child. Despite some
conditions of the service, considered of excellence, mothers refer attention by the team, both

to themselves and to their children, valuing the technical and human skills of professionals.

This study aims to make an important contribution to nursing practice by reflecting on how
nurses specialists in Child Health and Pediatrics approach the child and family daily and
include them in the care process, according to their individual needs, with a view to

improving the quality of care provided.

Keyword: Experiences lived, mothers, care partnership, pediatric intensive care, nursing
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Percecdo das mées quanto as necessidades e cuidados essenciais aos filhos internados num servigo de Cuidados
Intensivos Pediatricos

INTRODUCAO

A hospitalizacdo de um filho, em contexto de doenga grave, é relatada pelos pais como uma
experiéncia dificil e complexa causadora de stress, medo, desespero e angustia (Pego &
Barros, 2017).

Os pais, ao experienciar a doenga do filho, entram numa nova realidade, onde prevalecem
sentimentos de ansiedade, medo, davida e culpa. O internamento, sobretudo, em servicos de
Cuidados Intensivos, é na maioria das vezes considerado um infortinio para a familia, dado
gue é comum associar a hospitalizacdo nestes servicos a elevada probabilidade de morte.
Também para a criancga, o internamento hospitalar provocando afastamento do seu ambiente e
algumas limitacGes, € uma ameaca a integridade fisica e psicoldgica, implicando mudancas e

ajustes.

E consensual, na bibliografia consultada, que o acompanhamento dos pais a crianca é
benéfico para ambos, proporcionando afetividade e seguranga a crianca e diminuindo a
ansiedade dos pais (Jorge, 2004; Pedroso, 2017; Ramos et al., 2016; Valverde, 2011).

Com a evolucdo dos cuidados pediatricos evoluiu, inevitavelmente, a participacdo dos pais
nos cuidados. Hoje, a enfermagem pediatrica impde o desenvolvimento do processo de
parceria, com envolvimento e consequente integracdo dos pais nos cuidados aos filhos
(Ordem dos Enfermeiros, 2010). J& Casey e Mobbs (1988) reconhecia a importancia da
familia nos cuidados a crianca, defendendo que todos os intervenientes no processo de

parceria (crianca, pais e enfermeiros) devem assumir uma posi¢do ativa no processo.

Neste sentido, como salientam Mendes e Martins (2012), a filosofia de cuidados de
enfermagem que sustenta os cuidados pediatricos é a filosofia de cuidados centrados na
familia. Como processo dindmico que é, a parceria, demanda participacdo ativa e acordo
mutuo na obtencdo de objetivos comuns. Assim sendo, a parceria, envolve negociacdo entre
os profissionais e os pais clarificando os papéis de cada interveniente. O papel dos pais na
equipa deve continuar a ser o de pais, contudo a situacdo e 0 contexto pode exigir uma
redefinicdo de intervengdes de forma a capacitar os pais como parceiros efetivos dos

enfermeiros nos cuidados ao filho.

Os atuais paradigmas referentes a saude infantil recomendam a presenca dos pais no
internamento hospitalar, a participacdo nos cuidados e o envolvimento em todo o processo de

doenca da crianga, reforcando a parentalidade (Melo, Ferreira, Lima & Mello, 2014).
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Dado que existem diferencas de percegdes e de expetativas (tanto dos pais em relacdo aos
enfermeiros, quanto destes para com os pais) pode gerar-se conflitos na definicdo de papéis,

com insatisfacdo e sofrimento para ambas as partes (Andraus & Munari, 2004).

Face a pertinéncia desta tematica, e com base nestes pressupostos, o objetivo principal da

investigacao é:

e Compreender a natureza das experiéncias das mées e 0 modo como elas se relacionam

com as praticas diarias de cuidados a crianca e familia.

Justifica-se assim o interesse deste estudo, no sentido de perceber melhor o ponto de vista dos
pais (os pais podem ter sensibilidade para aspetos 0s quais nao estamos despertos), de forma a
minimizar os mal-entendidos na relacdo com os profissionais. Como enfermeiros em parceria
com 0s pais teremos de ser sensiveis as suas necessidades e ao seu entendimento sobre 0s

cuidados essenciais aos filhos.

Sendo o internamento da crianga uma experiéncia de grande impacto é premente permitir a
expressao do sentido subjetivo dos pais baseado numa experiéncia parental e simultaneamente
confrontada com o contexto complexo de Cuidados Intensivos, em que o conforto e o bem-

estar possa ser colocado em questao.

Tendo em conta que a parceria de cuidados permite atenuar os efeitos negativos da
hospitalizacdo da crianca, nesta e nos pais, € importante dar voz aos pais (0s quais sao
detentores de um conhecimento sobre os filhos que mais ninguém pode ter) permitindo o
aumento de confianca sobre eles prdprios, enquanto pais, € aumentando a confianga nos

profissionais que prestam os cuidados aos filhos.

Como fendmeno humano que s6 pode ser conhecido do ponto de vista daqueles que vivem
esta experiéncia, considera-se ser 0 momento de desenvolver esta investigacdo, capaz de
poder clarificar e aprofundar o problema em estudo, néo se procurando uma generalizacdo dos

resultados, dada a intersubjetividade das experiéncias vividas.

Assim, pretende-se realizar um estudo subordinado ao tema “Percecdo das mées quanto as
necessidades e cuidados essenciais aos filhos internados num servigo de Cuidados Intensivos
Pediatricos”, tendo em conta as experiéncias vividas pelas maes de criangas internadas no
servico de Cuidados Intensivos do Hospital Pediatrico de Coimbra. Atendendo a natureza do
problema e de forma a dar resposta ao objetivo principal da investigagdo optou-se por um

estudo de natureza qualitativa com aproximagdo a uma abordagem fenomenoldgica, sendo
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que se considerou o referencial de van Manen o mais indicado para compreender plenamente

as experiéncias vividas das mées.

Este trabalho encontra-se estruturado em trés capitulos. No primeiro capitulo apresenta-se o
enguadramento tedrico com abordagem aos temas essenciais a compreensdo da tematica em
estudo. O segundo capitulo refere-se ao estudo empirico onde se descreve as opcles
metodoldgicas, nomeadamente o tipo de estudo, as questdes de investigacdo e o0 percurso
metodologico. Por ultimo, apresentam-se o0s resultados obtidos atraves da andlise

interpretativa dos dados e a discussao dos mesmaos.
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CAPITULO I - ENQUADRAMENTO TEORICO

Toda a investigacdo passa por uma orientagdo tedrica no dominio a estudar (Bogdan &
Biklen, 1994). Apresenta-se de seguida um enquadramento tedrico sumario relacionado com o
tema em estudo. Inicialmente, aborda-se a conce¢do do cuidar numa perspetiva historica, dado
a evolugdo que o conceito sofreu ao longo dos tempos até a atualidade, bem como a relacéo
com o ambiente hospitalar. Num segundo ponto, serd apresentada a crianca em Cuidados
Intensivos e 0 impacto da hospitalizacdo na sua vida e dos pais. Por Gltimo serd versado o
tema dos pais no processo de cuidar, fazendo referéncia ao modelo de parceria de cuidados de
Anne Casey e ao exercicio da parentalidade em contexto de internamento do filho, aspetos

considerados cruciais no cuidar da crianca e familia.

1- CUIDAR EM PEDIATRIA

Cuidar da crianca hospitalizada impde sensibilidade por parte dos profissionais para enfrentar
as diversas situacdes que ocorrem num servico pediatrico. Sendo um processo complexo, que
exige contacto com a crianca e 0s pais, tendo em conta as suas particularidades e

caracteristicas préprias, implica cuidar diariamente da, e com a, familia.

Para Leininger (2002), o cuidado é a esséncia da pessoa, uma necessidade humana essencial,
vital para a sua sobrevivéncia. Por outro lado, o cuidar séo as atividades realizadas com o
intuito de satisfazer as necessidades da pessoa, apoiando e habilitando, no intuito de melhorar

0 seu estado de saude ou ainda de se confrontar com a morte.

Toda a crianca, desde 1990, tem o direito de acompanhamento por parte da mée, pai ou
responsavel, e de receber visitas durante o internamento. O Estatuto da Crianca e Adolescente
(ECA, Lei n° 8.069/90) reconhece que a permanéncia de alguem significativo para a crianca
minimiza o seu sofrimento e a angustia, para além de proporcionar a familia a participacdo

nos cuidados, integrando a equipa de enfermagem (Santos et al., 2014).

Sampaio e Angelo (2015) referem que nas unidades de cuidados intensivos e cirirgicos em
que se praticou a concecdo de cuidados centrado na familia, com inclusédo dos pais na
participacdo nos cuidados ao filho, verificou-se uma diminui¢do das complicacdes pos-
cirurgia e do tempo de internamento, motivando os profissionais a trabalharem a abordagem a
familia e a incluirem os pais na tomada de decisdo, tendo em vista 0 beneficio da crianca.
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Outro aspeto importante referido é que a presenca dos pais torna a crian¢a mais independente

e autonoma, colaborando melhor nos cuidados.

Nesta perspetiva, ter um acompanhante ndo so é necessario porque esta descrito na lei, mas é
crucial no cuidado a crianga hospitalizada, como um proposito basilar no cuidar humanizado

em enfermagem pediatrica (Ramos et al., 2016).

De considerar que, quando se determinam objetivos e concegdes de cuidados, deve ter-se em
conta a filosofia subjacente aos cuidados de enfermagem. Um dos principios dos cuidados
pediatricos é assumir 0s pais como participantes efetivos de cuidados a crianga, integrados na
equipa de enfermagem. E consensual que, através da pratica de participarem gradualmente
nos cuidados ao filho, a seguranga dos pais aumenta, adquirindo pouco a pouco a autonomia.
Por seu lado, os enfermeiros devem promover e manter as relacdes afetivas entre pais e filhos
durante o internamento hospitalar, tornando o cuidado mais humanizado e respeitando a
crianga como pessoa Unica que é e com particularidades préprias, pertencente a um nucleo

familiar ao qual necessita de se manter vinculada (Ramos et al., 2016).

Segundo esta concecdo do cuidado, deve atender-se a forma Unica de cada familia encarar 0s
acontecimentos evitando uniformizar os cuidados. Os pais ao acompanharem um filho em
risco de vida vivenciam as situacdes de forma diferente, com carateristicas e conceitos
proprios, e devem ser atendidos tendo em conta a sua singularidade, dai ser importante
encontrar estratégias para um melhor entendimento da familia e dos seus sentimentos e
reacOes. Segundo Morais, Costa, Fontes e Carneiro (2009), quando os enfermeiros se
preocupam em escutar e perceber os pais estdo construidas as bases do cuidado humanizado,

ajustado as necessidades individuais da crianca e familia.

A filosofia dos cuidados centrados na familia, preconizada pelo Regulamento das
Competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude da Criancga e do Jovem,
requer envolvimento, participacéo e parceria de cuidados através da comunicacao positiva de
forma a capacitar e negociar os cuidados com os pais. Neste ambito, os cuidados de
enfermagem pediatrica determinam a integracdo dos pais nos cuidados, com aceitacdo das

suas competéncias e capacidades, com vista a sua autonomia (Ordem dos Enfermeiros, 2010).

No entanto, Cardoso (2010) refere que, estudos realizados mostraram que grande parte das
vezes 0s enfermeiros ndo chegam a questionar os pais acerca da sua disponibilidade para
cuidar do filho, assumindo desde logo a sua participacdo como efetiva. Também num estudo

desenvolvido acerca da envolvéncia dos pais, nos cuidados, verificou-se que 0s mesmos ndo
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tinham sido esclarecidos relativamente a hipdtese de participar nos cuidados ao filho, e que os
profissionais nem chegavam a reconhecer essa possibilidade de participar.

Para alguns enfermeiros, esta participacdo é entendida como uma ameaca a sua identidade
profissional, que os impede de contactar com a crianca, de desenvolver as suas competéncias
na execucdo de tarefas e ser indicador de falta de confianca dos pais nos profissionais (Ordem
dos Enfermeiros, 2010).

Segundo Sampaio e Angelo (2015), os pais e 0s enfermeiros sdo ambos da mesma opiniao
afirmando que a presenca dos pais durante a hospitalizacdo é benéfica a crianga. No entanto
podera verificar-se expetativas diferentes, quer dos enfermeiros quer dos pais, relativamente a
participacdo dos pais nos cuidados, as suas limitacbes e ao apoio que recebem. Estas
diferencas serdo influenciadas pelos conceitos e perspetivas individuais acerca da participacado

nos cuidados e também pela cultura dos pais e dos enfermeiros.

Num estudo de Angelo et al., como referidos por Sampaio e Angelo (2015), em que se
pretendia conhecer as atitudes dos enfermeiros relativamente a inclusdo dos pais nos cuidados
ao filho, evidenciou-se uma abertura por parte dos profissionais relativamente a envolvéncia

dos pais, revelando motivacao e empenho na préatica de cuidados centrados na familia.

No entanto Mendes e Martins (2012), pretendendo saber o modo como o0s enfermeiros
percecionam a integracdo dos pais nos cuidados a crianga, realizaram um estudo onde se
evidencia divergéncia no pensar e no agir dos profissionais. Os enfermeiros conceptualizam
essa ideia de cuidar, reconhecendo os beneficios da mesma, porém, e segundo 0s mesmos

autores, verifica-se que nem sempre a colocam em prética no dia-a-dia.

1.1 - AEVOLUCAO DO CUIDAR

A crianga desde o nascimento torna-se sujeito do cuidado. O cuidado, como componente da
vida, estd relacionado a globalidade da vivéncia do ser humano, pois, segundo Colliére

(2003), tudo necessita de ser cuidado.

O ato de cuidar, que acontece em todos os momentos da vida, desde o nascimento a morte,
produz mudancas e crescimento nos intervenientes. Waldow (2006) destaca assim a
necessidade de reconhecer o cuidado como um processo de transformacgédo e de equilibrio

mutuo entre os envolvidos.
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As mudancas que ocorrem no processo de cuidar fora do lar, e consequentemente do contexto
familiar, tém caracteristicas histdricas. Por volta do séc. Xll, os cuidados de enfermagem
realizados por mulheres devotas a religido, eram dirigidos as pessoas atingidos pelas doengas.
Este modelo de cuidado religioso permaneceu durante toda a ldade Média. No final do séc.
XVII até metade do séc. XIX entra-se num periodo de transicdo, identificado como o periodo
decadente da enfermagem, em que as mulheres que exerciam como enfermeiras nos hospitais
e hospicios eram pessoas analfabetas, inaptas para qualquer outro trabalho, e consideradas
imorais (Dias & Motta, 2004).

A concretizacdo da atividade de enfermagem, alicercada por Florence Nightingale, contribuiu
para a construcdo do conhecimento da enfermagem moderna, tendo por base as préaticas
profissionais de enfermagem e médicas do séc. XIX. Nightingale entendia a satde/doenca
como um processo e o0 ambiente como algo externo e interno ao ser humano. O
estabelecimento de um ambiente positivo ao cuidado proporciona a pratica do cuidado
humanizado (Espirito Santo & Porto, 2006).

No final do séc. XIX, os avangos nas areas da fisica e da quimica permitiu que o cuidado
passasse a ser influenciado pela tecnologia, no diagndstico, tratamento e cura. Neste contexto,
emergem as raizes da enfermagem atual, juntamente com o espirito de reforma social,
permitindo melhorar as condi¢des de salde e vida da populacdo. A partir do séc. XX, a
centralidade nas técnicas de enfermagem intensifica-se, instrumentalizando o cuidado de
enfermagem. O avanco da tecnologia e do conhecimento médico fez com que a pratica do
cuidado desse énfase a abordagem biomédica, sendo a doenca o foco central do cuidado e o
ser cuidado identificado pela sua patologia, desconsiderando-se a sua histdria e subjetividade.
Neste contexto, o foco do cuidado atentava sobretudo nas técnicas, na habilidade e na destreza
do profissional (Dias & Motta, 2004).

Os estudos de Leininger, em 1978, conduziram a uma melhor compreensdo do cuidado.
Partindo do principio de que cada ser € unico e inserido na sua prépria cultura, na teoria
transcultural o cuidado é visto como a esséncia da enfermagem, destacando-se a componente
cultural, e considerando-se as crencas e valores da crianga e dos pais nas diversas situacoes de
cuidado (Espirito Santo & Porto, 2006; Gualda & Hoga, 1992; Leininger, 2002).

Com a construcao das teorias de enfermagem surgem mudancas nos paradigmas de cuidado.
Atualmente pretende-se o equilibrio entre o conhecimento empirico e 0 humanizado. Dias e

Motta (2004) realcam a inter-relacdo entre o cuidador e o ser cuidado, e afirmam que o
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cuidado de enfermagem néo dispensa o conhecimento empirico, mas agrega a valorizagdo do
mundo do cuidar, das relagbes com o ambiente, o cuidado criativo e intuitivo. O cuidado
auténtico é, nesta perspetiva, sinébnimo de harmonia entre a ciéncia, o cuidado do outro e 0

cuidado do eu.

A filosofia dos cuidados de enfermagem dirigidos a crianca atenta numa préatica humanizada,
em que a familia também necessita de ser vista como sujeito de cuidado, para além da crianca.
Este modo de encarar o processo de cuidar requer a vinculagcdo a familia, permitindo a sua
presenca junto do filho durante o internamento hospitalar e o respeito pela unido familiar. A
presenca e a participacdo dos pais é visto como estar préximo da crianca, sendo a prépria
presenca um ato de cuidado, minimizando os efeitos negativos da hospitalizagéo, quer para a

crianca quer para a familia (Ramos et al., 2016).

2- A CRIANCA INTERNADA EM CUIDADOS INTENSIVOS

Os primeiros hospitais pediatricos surgem na Europa, durante o séc. XIX, representando uma
conquista que contribuiu para mudar o panorama da assisténcia infantil e pediatrica no

continente europeu.

A Pediatria como especialidade médica inicia-se no final do séc. XIX, altura em que se fala
nos hospitais pediatricos como o de Montpellier, em Franca, e alguns anos depois o Real
Hospital de Criangas Maria Pia, no Porto (1883), o D. Estefénia, de Lisboa (1917) e o
Hospital Pediatrico de Coimbra (1977).

O Professor Torrado da Silva, pediatra de renome que lutou com perseveranca e empenho
pelos direitos das criangas e pela humanizacdo dos servicos de pediatria, afirmava que 0s
hospitais pediatricos isolados desempenharam um papel indiscutivel na génese da pediatria e
forneceram contributos relevantes, quer do ponta de vista cientifico, quer do ponto de vista
humano, ao permitirem um ambiente acolhedor e familiar focalizado nas necessidades das
criancas e familias. O hospital pediatrico deve assim ser visto como fonte de bem-estar, de
boa salde para a crianga, para 0s pais e para a comunidade onde esta inserido (Carmona da
Mota, 2006).

Sendo o hospital uma instituigdo organizada cujo objetivo principal é proteger e manter a vida
nos limites da doenca através dos recursos humanos e tecnologicos disponiveis, a

hospitalizagdo configura uma experiéncia dificil quer para a crianca, quer para os pais, sendo
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um evento gerador de ansiedade, devido ao diagndéstico de doenga grave ou crénica, distancia
do domicilio e familiares, procedimentos invasivos e dolorosos, e por vezes, falta de

humanizacao dos profissionais e dos servicos de satde (Ramos et al., 2016; Valverde, 2011).

Em particular, as unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos dedicam-se a assisténcia
intensiva, integral e continua, a crianca criticamente doente independentemente da origem da
sua doenca, tendo como objetivo proporcionar cuidados de exceléncia as criangas gravemente
doentes, instaveis ou potencialmente instaveis, que necessitam de pessoal especializado e
equipamento especifico (Duarte & Moreira, 2011; Pégo & Barros, 2017; Ribeiro, Moura,
Sequeira, Barbieri & Erdmann, 2015; Ruza, 2003; Silva, Campos & Pereira, 2011).

Estes servicos, dada a elevada tecnologia, geram continuos desafios na préatica dos cuidados
de enfermagem. A qualidade do trabalho nestas unidades exige rigor, sendo o trabalho em
equipa fundamental ao sucesso. Tal como é referido pela Deontologia Profissional de
Enfermagem, o enfermeiro ao longo da sua atividade profissional procura a “exceléncia do
exercicio [entendida como um] nivel superior da prestacdo de cuidados, considerado como
universalmente bom (...) um patamar do cuidar superior ao nivel que as circunstancias
conjunturais da qualidade (...) muitas vezes impdem (...) um caminhar permanente (...) [e

nao] uma meta absoluta” (Ordem dos Enfermeiros, 2015, pp. 91, 92).

Cuidar em cuidados intensivos pediatricos reveste-se de algumas particularidades, sendo o
ambiente desconhecido e hostil, ndo tanto para as criangas, que a maior parte das vezes ndo
estdo conscientes do ambiente que as rodeia, dado a gravidade do estado de saide, mas muito
mais para 0s pais que sdo confrontados com um meio tecnicista e constrangedor.
Inevitavelmente, a admissdo de uma crianga num servigo de cuidados intensivos provoca na
familia um imenso sofrimento, com sentimentos de impoténcia, medo e ansiedade, resultando
frequentemente no desequilibrio emocional, destabilizacdo e crise familiar (Coa & Pettengill,
2011; Ramos et al., 2016; Valverde, 2011).

Segundo Ribeiro et al. (2015), Souza, Barilli e Azeredo (2014), e Valverde (2011), a familia
desenvolve sentimentos de inseguranca e dor, ao conviver com a possibilidade de morte
iminente e rutura familiar. A doenca surge como um mal-estar, gerador de sofrimento e

desajustes nas relacdes e na construcdo dos valores da familia.

Assim, quando uma crianga é internada num servigo de cuidados intensivos, esses
sentimentos agudizam-se, principalmente pelo inesperado e pela ameaca presente da situagédo

que levou a hospitalizacdo (Pégo & Barros, 2017; Ramos et al., 2016).
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Esta dificuldade em aceitar a ideia de sofrimento, dor e doenca na infancia e adolescéncia
poderd ser explicado pela forma como os adultos veem as criangas e 0s adolescentes,

associando-os a vida, alegria e futuro, ainda com tanto por viver.

Atualmente é possivel uma maior sobrevivéncia de criancas gravemente doentes, quer pelo
avanco tecnolégico e farmacolégico, quer pelo empenho de uma equipa multiprofissional, na
qual os enfermeiros tém um papel preponderante na vigilancia e tratamento da crianca, 24
sobre 24 horas (Silva et al., 2011). Séo exigidos ao enfermeiro competéncias especializadas,
com conhecimentos tedricos e praticos que Ihe permitam avaliar a crianca, analisando e
interpretando os sinais vitais, de forma a antecipar possiveis complicacdes (Galinha de S4,
Botelho & Henriques, 2015).

No entanto, e de acordo com Duarte e Moreira (2011), Morais e Costa (2009), Silva et al.
(2011) e Valverde (2011), em funcéo da gravidade e emergéncia das situacGes e instabilidade
clinica dos casos atendidos, a equipa de saude grande parte das vezes centraliza a sua atengéo
nos sinais e sintomas que colocam em risco a vida, reduzindo, assim a satde ao estado critico

abandonando o conceito integral e complexo do processo de cuidar.

Num estudo desenvolvido por Silva et al. (2011), com enfermeiras de uma unidade de
Cuidados Intensivos, ressalta a valorizacdo atribuida aos cuidados meramente técnicos, em

detrimento da envolvéncia das varias dimensées num cuidado humanizado.

Também Carmo e Oliveira (2015), assim como Pott, Stahlhoefer, Felix e Meier (2013) séo da
opinido que muitos profissionais direcionam mais a sua atencdo para a alta tecnologia,
caracteristica destas unidades hospitalares onde se prestam cuidados muito complexos,
colocando para segundo plano a interagdo com a crianga e 0s pais, esquecendo por vezes a
importancia do acolhimento, da comunicacdo e do vinculo afetivo, aspetos importantissimos

na relacao.

Segundo Cda e Pettengill (2011), estudos realizados nos quais os pais referem a necessidade
de comunicacdo ndo ser satisfeita pelos profissionais evidenciam a falta de protocolos de
intervencdo que fornecam aos enfermeiros suporte para assistir 0s pais que vivenciam a
hospitalizacdo do filho em Cuidados Intensivos. A familia, vivenciando o processo de doenca
do filho, torna-se vulnerdvel para enfrentar a situacdo dada a fragilidade causada pelo
impacto, no entanto os enfermeiros ainda ndo se sentem devidamente preparados para acolher

0S pais.
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Lacunas na formagao profissional, com défice de conhecimentos tedricos e praticos estdo na
origem desta falta de preparacdo, apesar dos enfermeiros se mostrarem empenhados em
encontrar estratégias para assistir a familia nos cuidados ao filho em ambiente altamente
tecnicista (Coa & Pettengill, 2011; Silva et al., 2011).

Nesta Otica, 0 suporte tecnologico destas unidades ndo pode substituir uma observacdo
criteriosa, nem a satisfacdo das necessidades de conforto, atencdo, afeto e respeito pela
crianca e pela familia. Assim, o cuidar em Cuidados Intensivos jamais pode ser visto apenas
como algo técnico, mas também como algo mais profundo, tanto do ponto de vista de quem

cuida, como de quem é cuidado (Pott et al., 2013).

De acordo com 0s mesmos autores, o doente internado em Cuidados Intensivos, detentor de
experiéncias proprias, necessita de cuidados de exceléncia, direcionados ndo apenas para 0s
problemas fisiopatoldgicos, mas também para as questdes psicossociais, ambientais e

familiares que se tornam intimamente interligadas a doenga fisica.

Embora numa primeira fase os cuidados de enfermagem sejam centrados na crianca doente e
no equilibrio das fungdes vitais, ndo devemos esquecer a parceria de cuidados. Assim, quando
possivel, devemos motivar os pais a participarem na prestacao de cuidados diretos ao seu filho
(cuidados de higiene, mudanga de fralda, posicionamentos, ...), ajudando-0s a perder o receio
inicial e a sentirem-se adaptados nos seus papéis de pai e mde. SO quando existe este
envolvimento entre os familiares que prestam cuidados e os profissionais de salde é que se

promove a recuperacdo da crianca doente (Ramos et al., 2016).

Na mesma perspetiva, e de acordo com Pégo e Barros (2017), a eficacia dos cuidados a
crianga impde o envolvimento absoluto dos pais ou dos seus substitutos e o reconhecimento
da importéncia das funcbes que realizam. Participar nos cuidados, mesmo que por um curto
periodo de tempo, permite aos pais sentirem-se Uteis, mantém o vinculo afetivo entre os pais e

a crianga e contribui para uma mais rapida recuperacgdo do estado clinico (Ramos et al., 2016).

2.1- IMPACTO DA HOSPITALIZACAO

A hospitalizacdo, como evento perturbante que é, implica mudangas e alguns ajustes a uma
nova realidade na vida da crianca e dos pais (Camponogara et al., 2018; Ferreira, 2011;
Ramos et al., 2016; Valverde, 2011).
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Quase sempre a doenga, com o inevitavel internamento, é a primeira crise com que a crianga
se depara. Sendo motivo de afastamento do seu ambiente familiar, a hospitalizagéo apresenta-
se como uma ameacga num ambiente hostil e desconhecido com normas e regras proprias
(Valverde, 2011).

Para Morais e Costa (2009), os efeitos da hospitalizacdo sdo mais evidentes e nefastos na
crianga dado a sua limitagdo relativamente aos mecanismos de defesa e superacdo da crise e a

inevitavel agressdo fisica causada pela doenca, por vezes com limitagdes motoras.

Igualmente, a utilizacdo de métodos de tratamento invasivo, agressivo, doloroso e causador de
stress, resultado do avancgo tecnoldgico, provocam desordem fisiol6gica e comportamental
com impacto negativo na crianga (Morais & Costa, 2009; Ramos et al., 2016; Valverde,
2011).

O ambiente hospitalar, desconhecido e estranho tanto para a crianga como para 0s pais, gera
ansiedade parental. Esta ansiedade relacionada com a doenca do filho e com o afastamento da
privacidade do lar torna-os mais vulneraveis (Valverde, 2011). Também, o facto de os
enfermeiros passarem a substituir os pais nalgumas fungdes, antes desempenhadas no

domicilio, torna os pais mais frageis (Pedroso, 2017).

Pelo contrario, os profissionais no desempenho das suas funcbes, num ambiente que lhe é

familiar, coloca-os numa posi¢ao dominante (C6a & Pettengill, 2011).

Varios estudos internacionais, relativos ao acompanhamento e participacdo dos pais nos
cuidados aos filhos internados, mostram que a presenca dos pais € benéfica para a crianca na
medida em que aumenta a sua seguranca e diminui o stress causado pela hospitalizacéo
(Ramos et al., 2016).

Camponogara et al. (2018) e Valverde (2011) sdo da mesma opinido, afirmando que o
acompanhamento dos pais a crianca hospitalizada proporciona-lhe afetividade e seguranca,

sendo na maioria das vezes a sua referéncia e suporte emocional.

Num estudo realizado por Camponogara et al. (2018), em que se pretendia conhecer 0s
sentimentos dos pais que acompanham o filho numa Unidade de Cuidados Intensivos,
verificou-se que alguns pais verbalizam sentimentos de seguranga por considerarem que
nestas unidades o filho estara sempre bem cuidado, dado a permanéncia de uma equipa

multiprofissional, sempre proxima e preparada para atuar.
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Indubitavelmente a seguranca no tratamento do filho, com recurso a tecnologia altamente
diferenciada, provoca sentimentos de confianca nos pais. Cardoso et al. (2019), pretendendo
identificar as percecBes vivenciadas por familiares acompanhantes de criancas durante a
hospitalizacdo, chegaram a conclusdo de que a confianca é referida por metade das
entrevistadas. As mdes mostram-se confiantes principalmente por acreditarem que todos esses

recursos utilizados sdo essenciais na recupera¢do da saude do filho.

O internamento hospitalar € ainda sindbnimo de esperanca e medo para 0s pais. Esperanca
visto que € o local tecnologicamente mais bem preparado para tratar o filho, aumentando
assim as hipdteses de sobrevivéncia. Medo, pois conhecem 0s riscos inerentes ao

internamento nestas unidades diferenciadas (Ramos et al., 2016).

Estdo descritas pelos pais, durante a hospitalizacdo do filho, vivéncias de incerteza até mesmo

em situacGes de doencas menos graves (Cda & Pettengill, 2011).

E consensual, e de acordo com os diversos autores consultados, que a hospitalizacio da
crianca é um acontecimento dificil e assustador, causador de stress e desconforto e ameagador

da estabilidade familiar.

Sdo considerados como dificultadores inUmeros fatores, os psicologicos, fisicos, sociais e
ambientais, e apesar dos apoios fornecidos pelos servicos, a hospitalizagdo (mesmo a que é
esperada) afeta a maior parte das familias, até as funcionais, e os internamentos de curta

duracdo também podem ser traumatizantes para os pais (Ferreira, 2011).

Com a hospitalizacdo da crianga, inevitavelmente, os pais assumem um novo papel, deixam
de ser pais de um filho saudavel e passam a ser pais de um filho doente. No entanto, a
presenca de sentimentos de culpa, ansiedade e até mesmo de alguma incompeténcia pode
dificultar esta nova aquisicdo de fungdes. Também a falta de informacéo e de familiaridade,
quer com os profissionais quer com o préprio servico hospitalar, é referida como prejudicial a

esta aquisicdo (Carpenito, 2002).

Perante o internamento do filho os pais apresentam medo, ansiedade e frustracdo. O medo e a
ansiedade de alguma forma podem estar relacionados com a gravidade da doenca e com o tipo
de tratamento (mais ou menos agressivo) (Ferreira, 2011). A frustracdo muitas vezes esta
relacionada com o facto de os pais, provavelmente, ndo se sentirem desejados pelos
profissionais, com a falta de conhecimento das normas hospitalares, com a falta de
informacao relativa aos tratamentos e de ndo estarem preparados para a possivel separacdo em

caso de desfecho fatal (Ramos et al., 2016).
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Vivenciar a hospitalizagdo do filho gera inimeros sentimentos, sendo o medo da morte
frequentemente expresso pelos pais (Camponogara et al., 2018).

Os pais podem apresentar ainda, casualmente, estados de depressdo manifestando exaustéo
emocional e fisica e verbalizando inquietude com o conforto a longo prazo do filho e com as
consequéncias nefastas da hospitalizacdo, incluindo as econdmicas que decorrem do

internamento hospitalar (Ferreira, 2011; Hockenberry & Wilson, 2014).

Melo, Marcon e Uchimura (2010) referem que, a principal causa de ansiedade dos pais se
deve a escassa informacao sobre os procedimentos a realizar a crianca. Quando 0s pais sdo
esclarecidos relativamente a instituicdo hospitalar e sobre o que se espera deles, facilitando a
familiarizagdo com o ambiente, e quando sdo considerados como essenciais no cuidar do

filho, a ansiedade e a frustragdo podem ser minimizadas.

Sendo o internamento hospitalar motivo de desordem familiar, a familia precisa, no entanto,
de continuar a funcionar. A ansiedade e o stress dos pais pode ser aliviada se lhes for
permitido a permanéncia junto do filho (Camponogara et al., 2018; Valverde, 2011), se a
informacdo for dada por forma a que seja bem recebida e interpretada, e se houver uma boa
comunicacdo com a equipa multidisciplinar (Céa & Pettengill, 2011; Melo et al., 2014; Pégo
& Barros, 2017).

Também Camponogara et al. (2018), Jorge (2004), Pedroso (2017) e Valverde (2011)
afirmam que os pais ficam menos ansiosos quando permanecem junto do filho internado,
dado que acompanham a evolucdo do estado clinico, presenciam o0s cuidados que sdo
prestados ao filho e tém a possibilidade de participar nos cuidados e serem preparos para a

alta.

No entanto, como refere Ferreira (2011), o acompanhamento do filho internado pode ser uma
experiéncia ambivalente para os pais. Este conflito acontece pela necessidade que sentem de
apoiarem emocionalmente o filho, através da sua presenca, e pela ansiedade inevitavel que
tém decorrente do processo de hospitalizacdo. Para esta mesma autora, a ansiedade esta
relacionada com a propria doenca do filho, pelo afastamento com os outros elementos da

familia e pelas alteracdes no dia-a-dia.

Cygan et al., e Young, como referidos por Cardoso (2010), mencionam que ser incluido nas
decisOes relativas aos cuidados ao filho é apontado pelos pais como um dos aspetos mais

importantes da qualidade dos cuidados. Verifica-se, no entanto, que nem todos se sentem
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seguros no desempenho do seu papel, dependendo a participacdo nos cuidados ao filho do

grau de seguranca dos pais.

Estudos realizados demonstram que os pais que acompanham o filho hospitalizado fazem
questdo de participarem nos cuidados e igualmente ser informados e incluidos no processo de
decisdo relativo ao filho (Melo et al., 2010). No entanto, verificam-se algumas lacunas na
informacdo fornecida aos pais relativamente ao diagndstico (Melo et al., 2010), ao estado

clinico e aos tratamentos a realizar (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017).

Segundo Kristensson-Hallstrom e Elander, como referidos por Cardoso (2010), os pais estdo
disponiveis para colaborar nos cuidados ao filho internado desde que sejam devidamente

informados e possuam 0s ensinos adequados.

Também Melo et al., (2014) sdo da opinido que cada vez mais 0s pais demonstram interesse

em participar dos cuidados, contribuindo assim para a humanizacéo dos cuidados a crianca.

Segundo Ramos et al., (2016), os pais, quem melhor do que ninguém conhece os filhos, sdo o
elo de ligagdo no contexto de internamento, entre os profissionais e a crianga, garantindo que

as suas necessidades sdo asseguradas pelo desempenho das tarefas parentais.

3- OS PAIS NO PROCESSO DE CUIDAR

Como ja foi assinalado, experienciar o processo de doenca do filho é pautado por varios
sentimentos, tais como a ansiedade, 0 medo e a culpa, ingressando 0s pais numa nova
realidade. Particularmente em Cuidados Intensivos, o internamento grande parte das vezes é
vivido com muita angustia, pois associa-se este acontecimento ao desfecho, sendo uma
fatalidade para a familia (Camponogara et al., 2018; Cda & Pettengill, 2011; Hayakawa,
Marcon, & Higarashi, 2009; Pégo & Barros, 2017; Ramos et al., 2016).

Ap0s proceder & estabilizagdo da crianca que é admitida num servico de Cuidados Intensivos,
deve facilitar-se, 0 mais rapido possivel, a entrada dos pais na unidade. Toda a informacao
relativa a dindmica do servico e aos cuidados que o filho necessita deve ser fornecida,
designadamente a vigilancia e acompanhamento continuo com recurso a monitores (alguns de

elevada tecnologia) e eventualmente da necessidade de ventilagdo assistida.
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Num estudo realizado por Gomes, Trindade e Fidalgo (2009), o momento do acolhimento em
Cuidados Intensivos foi vivido pelos pais com muita angustia, quer pela falta de informacéo

acerca do filho, quer pelo tempo excessivo de espera.

Para Ferreira (2011), € extremamente importante o primeiro contacto com os pais, aquando do
acolhimento, permitindo a diminuic¢do da ansiedade e possibilitando a criagédo de uma relagéo
empaética.

Estudos internacionais mostram que os pais referem a importancia de uma boa relagdo com os
enfermeiros, valorizando o dialogo, a preocupacao dos profissionais com a crianca e familia, a
sensibilidade e a compreensédo perante as forcas da familia na adaptacdo e superacdo da crise
(Alves et al., 2017; Morais & Costa, 2009).

Igualmente, num estudo referido por Melo et al., (2010), em que se pretendia conhecer a
experiéncia da familia na hospitalizacdo da crianca, verificou-se que os pais, além da
necessidade de se sentirem seguros e acolhidos pela equipa de salde, sendo valorizado esse
feito, querem participar nos cuidados ao filho.

De acordo com 0s mesmos autores, para que 0s pais possam colaborar € importante que 0s
profissionais de saude os informem e orientem relativamente as necessidades e cuidados ao
filho. Nesta Otica, destaca-se a participacdo da equipa de enfermagem na partilha da concec¢éo

dos cuidados quando os pais sdo incluidos nos cuidados e nas decisfes acerca dos mesmos.

O conhecimento dos profissionais relativo as capacidades dos pais de cuidar do filho favorece
a relacdo entre a equipa e 0s pais e reduz a ansiedade associada ao internamento hospitalar
(Ferreira, 2011; Melo et al., 2010).

Inevitavelmente, com o progresso dos cuidados pediatricos, evoluiu a participagdo dos pais
nos cuidados ao filho internado. Estd bem presente na Carta da Crianca Hospitalizada,
estruturada em Leiden por associagbes europeias de apoio a crianga, a mais valia do
acompanhamento dos pais no internamento hospitalar do filho, assim como da sua
participacdo nos cuidados (Instituto de Apoio a Crianga, 1998). Neste contexto, os cuidados

prestados a crianca devem incluir os pais, ajudando-os na satisfacdo das necessidades do filho.

No entanto, num trabalho efetuado por Ramos et al., (2016), apurou-se gue 0s pais ndo estdo
totalmente inseridos nos cuidados ao filho num servigo de Cuidados Intensivos. Tal situagéo

acontece quer por sentimentos de medo e inseguranca, quer pela falta de tempo, visto que
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muitas vezes tém mais filhos e moram longe, e também pelas restricdes impostas pela elevada

complexidade destas unidades.

Jorge (2004) é da opinido que a inclusdo dos pais nos cuidados a crianca permite a integracdo
dos mesmos na equipa para além de favorecer o ajuste social e psicolégico no decorrer do

processo de internamento do filho.

Também Coa e Pettengill (2011), num estudo realizado em Cuidados Intensivos, verificaram
que a falta de acolhimento dos pais e a prépria estrutura destes servicos, que nem sempre
possibilita a inclusdo da familia nos cuidados, aumenta a vulnerabilidade dos pais. A familia
sente-se colocada de parte, sem qualquer apoio, e por vezes é convidada pela equipa a sair
para a realizacdo de procedimentos mais complexos, o que geralmente pode causar conflito.
Igualmente, a débil comunicacdo dos profissionais com o0s pais, a ndo inclusao destes nas
tomadas de decisdo ou até mesmo diferencas de opinido originam divergéncias entre ambos.
Por outro lado, verificam-se restricbes a participacdo dos pais nos cuidados e o uso de
linguagem excessivamente técnica pelos profissionais também dificulta a relacéo entre estes e
os pais. A relacdo conseguida pelos profissionais e o apoio da equipa foram referidos pelos

pais como fundamentais para enfrentar a situacdo de internamento do filho.

Considerando todas estas perspetivas, evidencia-se a participagdo dos pais nos cuidados
prestados ao filho como uma boa pratica pediatrica indispensavel a saide e bem-estar da
crianca e dos pais e permitindo diminuir o impacto da hospitalizacdo (Ferreira, 2011; Pégo &
Barros, 2017; Ramos et al., 2016).

3.1 - PARCERIA DE CUIDADOS EM CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

Recetiva a inclusdo dos pais nos cuidados a crianga, a enfermagem pediatrica da énfase ao
processo de parceria, que exige contacto e comunicagdo com os pais (Pégo & Barros, 2017;
Ramos et al., 2016).

Ja Casey e Mobbs (1988) eram da opinido da importancia do envolvimento dos pais nos
cuidados a crianca, defendendo que os enfermeiros, pais e crianga devem, conjuntamente,

participar nos cuidados.

Também no guia orientador de boa pratica de Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica

(Ordem dos Enfermeiros, 2010), é dada relevancia a este feito, referindo a importancia de
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valorizar os pais como 0s principais prestadores de cuidados, reconhecendo a crian¢a como

um ser vulneravel, e a necessidade de manter a segurancga e o bem-estar da crianga e dos pais.

Torna-se assim necessario 0s enfermeiros especialistas desenvolverem competéncias na
avaliacdo dos pais, relativamente a dinamica familiar e a adaptacdo as mudancas decorrentes
da hospitalizacdo. Para Hayakawa et al., (2009), conhecer a dindmica familiar reconhecendo
as suas forcas, para enfrentar o internamento do filho, € fundamental a melhoria dos cuidados

prestados em Cuidados Intensivos.

A crianca como ser vulneravel que é, quer pela idade quer pelo estado de saude, € aos pais
que compete a responsabilidade de promover o seu desenvolvimento. As criangas precisam
que alguém fale por elas e as represente, e perante a sua hospitalizacdo, é a mée de um modo

geral que acompanha o filho no hospital (Mendes & Martins, 2012).

Para Relvas (2007), questdes culturais associam esta tendéncia a mde, como referéncia de
acompanhamento do filho, dado que é & mulher que compete de uma forma em geral cuidar
da crianca.

Enfermeiros, pais e criangas, ambos no mesmo ambiente hospitalar, trocam saberes,
experiéncias, opinides e conceitos o que leva indubitavelmente a uma diferente forma de ser e
de estar, quer dos profissionais quer dos pais, tanto mais que a estes Gltimos é solicitada a
participacdo nos cuidados ao filho. O tipo de relacdo estabelecida exige negociagdo com 0s
pais e elucidacdo da funcdo de cada um dos participantes no processo, aspetos fundamentais

ao novo modo de pensar e planear o trabalho em parceria (Mendes & Martins, 2012).

Nesta perspetiva, e segundo 0s mesmos autores, a parceria como processo dindmico que €
exige a participagdo efetiva e acordo de todos os intervenientes na obtengdo de objetivos.
Define-se assim pela partilha de saberes e poder, identificacdo de objetivos comuns,

participacdo e concordancia mutua dos participantes no processo.
Segundo o Modelo de Parceria de Anne Casey, estdo implicitos dois principios:

e 0s cuidados de enfermagem a crianca internada podem ser executados pelos pais com
ensino e apoio dos enfermeiros;

e 0s cuidados familiares podem ser executados pelos enfermeiros na auséncia dos pais.

A funcdo dos pais é prestar cuidados essenciais, ao passo que a dos enfermeiros é possibilitar
0 ensino, partilhar conhecimentos e técnicas e se preciso encaminhar 0s pais para outros
profissionais devidamente habilitados. Na auséncia dos pais o enfermeiro presta os cuidados
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que estes executariam ao invés de os representar por praticas hospitalares. Se os pais (ou outro
acompanhante significativo) estdo presentes, e tencionam participar nos cuidados, inicia-se
entdo o processo de negociacdo, sendo que o enfermeiro proporciona apoio e informacéo
devida de forma a capacita-los na participacdo nos cuidados ao filho e na tomada de decisdes
(Casey, 2006).

Os estudos indicam que ha relacdo entre as expectativas dos pais sobre 0 que podem ou néao
realizar e o que realmente vém a realizar, sendo fundamental dispor de toda a informacéo

necessaria para a sua execucao (Jorge, 2004).

Os enfermeiros devem reconhecer os comportamentos e reac¢des individuais dos pais de forma
a instruir e apoiar devidamente, tendo em conta as necessidades e caracteristicas particulares

de cada crianca e familia (Lopes, 2012; Ramos et al., 2016).

Segundo estes autores, os pais conhecem melhor do que ninguém o comportamento e 0s
habitos da crianca e isso torna-os peritos nos cuidados ao filho. Uma boa comunicacéo entre
todos os implicados no processo, onde se verifica a negociacao de papéis e o reconhecimento
das necessidades de apoio, possibilita a obtencdo de consenso sobre a divisdo de tarefas nos

cuidados a crianca.

A parceria, segundo Casey (2006), ndo impde posicao igual de funcdes. O principio é baseado
na negociacgéo e respeito pela vontade dos pais, pois se estes se sentem incapacitados para o
cuidado ou ndo verbalizam o desejo de participar, devera ser respeitada a sua decisdo e 0
enfermeiro continuara a prestar os cuidados a crianca. Dado que o objetivo é estabelecer
equidade na relacdo entre os participantes, € extremamente importante que os profissionais

apoiem, ensinem e encaminhem os pais da crianga hospitalizada.

Os enfermeiros, no que respeita ao apoio, devem familiarizarem-se com os pais, promovendo
um ambiente de confianca favoravel a envolvéncia nos cuidados ao filho. Relativamente ao
ensino, e por forma a capacitar os pais atingindo os objetivos do modelo de parceria, 0s
enfermeiros devem instruir e treinar para que 0s pais possam atender as necessidades da
crianca. Por fim, quanto ao encaminhamento, preconiza-se que os enfermeiros, quando
preciso, se socorram de outros profissionais de saude especializados, assegurando o
restabelecimento da salde da crianga e o necessario apoio dos pais (Mendes & Martins, 2012;
Ribeiro et al., 2015).

Inserida na filosofia e valores da profissdo, e efetivamente entendida pelos enfermeiros, a

parceria tem potencial para o desenvolvimento pessoal e institucional. Dado ser um processo
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complexo exige que o profissional conheca o seu conceito e os fatores que o restringem. Para
Mendes e Martins (2012), ndo basta conhecer os habitos de vida da crianga, impondo a
parceria que se conheca bem os pais, as suas potencialidades, fragilidades e mecanismos de

defesa na resolucéo das dificuldades.

3.1.1 — Negociacao de cuidados de parceria

A negociacgdo é apontada por alguns autores como o Ultimo patamar da participacdo dos pais
nos cuidados ao filho (Ribeiro et al., 2015). Os cuidados dirigidos a crianca e o dialogo entre
0s participantes no processo tem como propdsito as relagdes de igualdade entre os pais e 0s
enfermeiros (Alves et al., 2017).

Os profissionais sendo responsaveis pelos cuidados a crianga, num ambiente favoravel a uma
relacdo de confianga mutua, realizam ensinos e capacitam os pais envolvendo-os nos cuidados
ao filho. No processo de negociagéo, a relacdo entre os pais e 0s enfermeiros deve assentar
numa comunicacdo onde prevaleca o respeito, a empatia e a confianca muatua (Alves et al.,
2017). A individualidade de cada nucleo familiar deve ser respeitada, tal como o
reconhecimento das suas necessidades e intentos, pelo interesse do bem-estar e

desenvolvimento pleno da crianca (Mendes & Martins, 2012; Ramos et al., 2016).

Para 0 sucesso deste processo é fundamental que os enfermeiros se capacitem que os pais,
com o devido apoio do profissional, s&o competentes nos cuidados prestados ao filho, e que

apos o ensino e treino adequados se tornam peritos nas atividades do cuidar.

Também Casey (2006) sustenta este argumento, afirmando que o recurso a negociacao leva a
uma cada vez menor participacdo do enfermeiro nos cuidados. Comegando como prestador de

cuidados, o enfermeiro passa a assistente e por fim supervisiona os cuidados a crianca.

Partindo do pressuposto que os enfermeiros ndo sdo os Unicos especialistas nos cuidados a
crianga, permitir a participagcdo dos pais nos cuidados é sinénimo de cuidados de exceléncia,
sendo a negociacdo imprescindivel no desenvolvimento dos cuidados dirigidos a familia

(Lopes, Santos & Sousa como referido por Pedroso, 2017).

Como processo ininterrupto e ajustavel, a posi¢do assumida por cada um dos participantes nos
cuidados a crianca pode mudar, renegociando 0s papéis entre si sempre que se justifique.
Envolver os pais nos cuidados ao filho exige uma negociacao efetiva com os profissionais,

resultando na obtenc¢éo de acordos. Por outro lado, negociar requer dialogar, dai, € de extrema
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importancia a comunicacdo. Assim sendo, a negociacdo demanda dialogo, entendimento e
deciséo (Cardoso, 2010).

Como principais dificuldades na negociacdo dos cuidados estdo a falta de compreenséo dos
enfermeiros, entraves na comunicacédo e possiveis conflitos gerados na aceitacdo dos papéis
estabelecidos (Carmo & Oliveira, 2015).

Como refere a Ordem dos Enfermeiros (2010), constata-se que nas relagdes entre pais e
enfermeiros, os profissionais algumas vezes estabelecem limites a participacdo dos pais nos
cuidados a crianca, determinando qual o seu papel de acordo com o0s seus ideais e

desconsiderando o entendimento dos pais relativamente ao processo de doenca.

Para Sampaio e Angelo (2015), tanto a ndo aceitacdo de negociar os cuidados como a
imposicdo de controlo dos cuidados pelos pais pode originar conflitos com os enfermeiros,

com interpretacdes erradas, altamente prejudiciais aos cuidados a crianca.

Negociar aspetos da parentalidade pressuple, através da integracdo dos pais na equipa, 0
aumento de confianca quanto as suas competéncias no cuidar do filho decidindo
conjuntamente e possibilitando as ligacGes familiares, fundamentais ao equilibrio psicologico

e social durante o internamento (Ordem dos Enfermeiros, 2015).

3.2 - O EXERCICIO DA PARENTALIDADE EM CONTEXTO DE INTERNAMENTO DO
FILHO

A parentalidade é um processo complexo que se inicia antes da concecdo e que continua ao
longo da vida da crianca. Tornar-se pai ou mae compreende a formacdo de sentimentos,
funcbes e comportamentos no desempenho da paternidade ou maternidade (Guimaraes,
Santos, Silva, Christoffel & Silva, 2019).

Alarcdo (2002) define a parentalidade como um padrdo de acdo, que subentende o
desempenho de fungdes essenciais como educacao, protecdo, apoio e integragdo no ndcleo

familiar.

Na Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem, a parentalidade esta descrita

como:

Acdao de tomar conta com as caracteristicas especificas: assumir as responsabilidades
de ser mée e/ou pai; comportamentos destinados a facilitar a incorporagdo de um

recém-nascido na unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e
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desenvolvimento das criangas; interiorizacdo das expectativas dos individuos,
familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel parental adequados
ou inadequados. (International Council of Nurses, 2006, p. 43)

Pode, portanto, afirmar-se que o papel parental é resultado da interiorizacdo de expetativas da
familia e sociedade em geral, manifestado através de comportamentos e principios

imprescindiveis ao pleno desenvolvimento fisico e psicologico da crianca (Alarcédo, 2002).

Também Alves et al. (2017) afirmam que tal como alimentar, brincar, instruir ou facilitar o
6timo desenvolvimento da crianca, faz parte do papel parental cuidar do filho, saudavel ou

doente.

Ao longo do ciclo vital da crianca, e de acordo com as diferentes fases de desenvolvimento, a
parentalidade vai mudando. A adaptacdo a maternidade/paternidade, de forma a ser bem
conseguida, requer por parte dos pais autoestima e sentimento de seguranca e adequagéo ao
novo processo e por parte da sociedade suporte familiar e comunitario (Whaley & Wong,
2010).

Os pais, estando agora numa situacdo vulneravel, dado o contexto de doenca e internamento
da crianga, tornam-se dependentes da equipa de satde para cuidar do filho. Inevitavelmente, a
hospitalizacdo provoca desorganizacao no desempenho da parentalidade, estando em causa o
desenvolvimento normal do papel parental (Fernandes & Silva, 2015; Pedroso, 2017; Vale,
Souza & Carmona, 2005).

Para Guimardes et al. (2019) e Fernandes e Silva (2015), a hospitalizacdo da crianca,
limitando o contacto pais-filhos, afeta as relacdes afetivas e perturba o desempenho do papel
parental. Sendo uma ameaca ao orgulho parental e a sentimentos de seguranca e amor pode
diminuir o sentimento de responsabilidade dos pais no cuidar do filho e o entendimento

acerca das necessidades da crianca e o0 modo de as suprir.

De acordo com este ponto de vista, a experiéncia da parentalidade pode ser afetada
negativamente por sentimentos de culpa, incapacidade, ansiedade, pelas condi¢cGes impostas
pela doenca e consequente internamento, pela insuficiente informacéo e pela falta de ligacéo
com os profissionais e o servigo (Carpenito, 2002).

Também Coba e Pettengill (2011) sdo da opinido que a falta de informacdo dos pais
relativamente aos procedimentos a efetuar ao filho € o principal motivo de ansiedade e
frustracdo nos pais. Quando os pais recebem informacéo devida sobre os direitos e deveres,
sobre os cuidados ao filho, quando se familiarizam com o ambiente hospitalar e quando
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sentem que os profissionais os reconhecem como parceiros fundamentais nos cuidados ao

filho, esses sentimentos sdo atenuados.

Segundo os mesmos autores, a forca dos pais para superar estas situacdes de crise esta muito
relacionado com os mecanismos de apoio que possuem, de vivéncias anteriores em situagdes
idénticas, da unido entre o casal e a facilidade de acesso e uso dos recursos exteriores ao seio

familiar.

Assim sendo, os deveres parentais efetivam-se ndo s6 de acordo com as necessidades
especificas dos filhos, mas ainda para corresponder ao que é esperado socialmente dos pais. A
sociedade espera que 0s pais sejam competentes e adotem condutas apropriadas em relacao
aos filhos (Jorge, 2004).

O processo de doenca e consequente internamento da crianca sdo feitos inusitados passiveis
de causar dor, angustia e sofrimento nos pais e podem ser um entrave a adaptacdo a
parentalidade (Fernandes & Silva, 2015). Ocorre diversas vezes um conflito de identidade
parental com dividas e incertezas dos pais em relagdo ao que podem fazer e ao que é

expetavel que facam (Ordem dos Enfermeiros, 2015).

Para esta Ordem profissional, os pais sdo as pessoas que melhor cuidam dos filhos sendo da
total responsabilidade dos enfermeiros promover a parentalidade. Para que tal aconteca é
fundamental colaborar com os pais na adaptacéo ao processo de doenca apoiando, ensinando,
instruindo e treinando através de informacdo e conhecimento facultado, habilitando-os e

capacitando-os de modo a tornarem-se peritos nos cuidados ao filho.

Nesta perspetiva, possibilitar e promover a parentalidade durante o internamento da crianca €
fundamental ao processo de adaptacdo. Varios estudos mostram que 0s pais consideram
extremamente positivo para o seu desempenho nos cuidados ao filho a assertividade nas
relacbes com os enfermeiros. Em contrapartida esperam o reconhecimento pelas suas
competéncias e valorizagdo como elementos efetivos essenciais no cuidar do filho (Fernandes
& Silva, 2015). No hospital, os pais pretendem manter-se pais e compete aos enfermeiros
serem ativos neste processo anuindo e integrando de facto, disponibilizando informacao

adequada e orientando em tempo devido (Ordem dos Enfermeiros, 2015).

Dado gue o envolvimento dos pais nos cuidados ao filho detém mdltiplos significados, tanto
para 0s pais como para 0s enfermeiros, cabe aos profissionais de salude ampliar a sua
compreensdo sobre este tipo de abordagem, centrada na familia, para a pratica diaria

desenvolvendo conjuntamente estratégias personalizadas ajustadas a cada momento, de forma
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dindmica, mobilizando as competéncias parentais e contribuindo desta forma para uma maior

autonomia e tomada de decisdo, com vista ao bem estar da crianca e familia.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

A metodologia compreende um conjunto de métodos e de técnicas que orientam a elaboracéo
do processo de investigacdo cientifica (Fortin, 2003). Descreve-se de imediato as opcdes
metodologicas, nomeadamente o tipo de estudo, as questdes operacionais de investigacéo, a
amostragem e a colheita de dados. De seguida aborda-se os preceitos formais e éticos e a
organizacdo e analise dos dados. Por ultimo apresenta-se 0 modo como se tentou assegurar o

rigor cientifico do estudo.

1-TIPO DE ESTUDO

“Qualquer investigagao tem por ponto de partida uma situagdo considerada problematica, isto
€, que causa inquietacdo, e que, por consequéncia, exige uma explicacdo ou pelo menos uma

melhor compreensao do fendémeno observado” (Fortin, 2003, p.48).

A investigacao cientifica, como método de encontrar respostas para questdes que necessitem
de uma investigacdo, permite resolver problemas ligados ao conhecimento dos fendmenos do

mundo real em que vivemos (Fortin, 2003).

Atendendo ao objetivo principal do estudo, procurou-se selecionar um modelo de
investigacdo que permitisse compreender a natureza das experiéncias das mades e 0 modo
como as suas vivéncias refletem o que sentem face aos cuidados diarios a crianca e a elas

préprias, optando-se assim por uma investigacdo qualitativa.

A Enfermagem como ciéncia humana, que tem como objetivo de estudo compreender o ser
humano, apela a investigacdo qualitativa quando pretende compreender as experiéncias de

vida, tal como elas sdo experienciadas nos contextos de saude (Streubert & Carpenter, 2002).

Segundo Queiroz, Meireles e Cunha (2007), a investigacdo descritiva de tipo qualitativa
apresenta algumas vantagens entre as quais: gerar informacdes ricas e detalhadas, tal qual séo
descritos pelos participantes; fornecer informagdes Gteis a. respeito de tépicos mais pessoais

ou de dificil abordagem em desenhos de estudos mais estruturados.

Sendo que se pretendia que o referencial fundamental para os dados fossem as experiéncias
vividas pelas maes durante o internamento dos filhos, a abordagem metodoldgica teve como
referéncia a fenomenologia sem, contudo, se limitar a essas experiéncias vividas e a sua

interpretagdo. O propdsito da investigacdo extravasava as vivéncias das mdes na primeira
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pessoa, para possibilitar 0 acesso as percec¢des das necessidades e dos cuidados essenciais aos
filhos em situacdo grave durante o internamento nos cuidados intensivos, no pressuposto de
que essas percecdes serdo elaboradas na consciéncia tomada pela experiéncia vivida e elas
préprias serdo integradas como elementos experienciais significativos e, portanto,

testemunhaveis.

Na perspetiva de Bogdan e Biklen (1994), para perceber de que forma os sujeitos interpretam
as suas vivéncias e a forma como estruturam cognitivamente o contexto social, devera optar-
se por uma metodologia que permita a compreensdao do fenomeno do ponto de vista do

sujeito, a partir da anélise e interpretacdo das suas descri¢des.

N&o se procura, neste tipo de investigacdo, uma generalizagdo dos resultados, uma vez que o
ser humano € Unico, no entanto e segundo 0s mesmos autores, a possibilidade de transferéncia
dos resultados, pertencente em Ultima analise aos leitores do estudo, pode ter implicacdes para
a préatica do cuidar em contextos semelhantes, pois havera um sentido de intersubjetivo e de
comum nos elementos vivenciais significativos, nas percecdes e nas interpretacdes das

pessoas que experienciam situacdes criticas do mesmo teor.

Assim, no sentido de dar resposta as questdes de investigacdo, entende-se que esta
investigagdo se enquadra num estudo descritivo-exploratdrio, de natureza qualitativa, proximo
do referencial de van Manen, a partir de relatos obtidos por entrevistas pouco estruturadas e
em profundidade das mdes que acompanham os seus filhos hospitalizados em Cuidados

Intensivos.

2 - QUESTOES OPERACIONAIS DE INVESTIGACAO

De acordo com o objetivo definido neste estudo, compreender a natureza das vivéncias de
internamento das maes e 0 modo como elas se relacionam com as praticas diarias de cuidados

a crianca e familia, pretende-se dar resposta as seguintes questdes:

e Quais as necessidades que as mées de criangas internadas em cuidados intensivos
consideram importantes a ter em conta no cuidar do seu filho durante o internamento?

eQuais o0s cuidados que consideram fundamentais para a satisfacdo dessas
necessidades?

e Como se representam na satisfagdo dessas necessidades?

e Como representam os profissionais do servico na satisfagdo dessas necessidades?
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eQue conflitos experienciais relacionados com as necessidades e os cuidados as

criancgas se estabelecem nas vivéncias destas mées?

¢ O que as maes mais valorizam no internamento do seu filho?

3-SELECAO E CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Para Streubert e Carpenter (2002), os individuos séo selecionados a participar na investigacdo
qualitativa de acordo com as suas vivéncias. Trata-se, assim, de uma escolha intencional, dado
que ha um compromisso de ter como participantes no estudo pessoas que tenham as vivéncias

que pretendemos conhecer, e que acedam participar no mesmo.

Nesta logica, 0s participantes deste estudo sdo as maes de criangas internadas no Servico de
Cuidados Intensivos do Hospital Pediatrico Coimbra. Alguma destas foram intencionalmente
elegidas para participar na investigacdo de acordo com as suas vivéncias, capacidade de

expressao, reflexdo e envolvimento nos cuidados aos filhos durante o internamento.

Loureiro (2006) salienta que a escolha dos participantes se efetua através da definicdo de
critérios de selecdo, desde logo as pessoas que tenham um conhecimento especifico do
fendmeno que se pretende descrever e analisar, e que sejam capazes de 0 comunicar, com 0
intuito de partilhar esse conhecimento. Assim, foi critério de inclusdo ser a acompanhante

principal, do(a) filho(a) internado, h& mais de dois dias consecutivos.

Tratando-se de uma investigacdo qualitativa, as entrevistas sucederam-se até se verificar
saturacdo da informacdo, tal significa, ndo emergirem novos temas e que a informacéo obtida
se comeca a repetir. Segundo Guerra (2006), saturacdo é a nocao de que, depois de um certo
namero de entrevistas, nada recolher de novo quanto ao objeto de pesquisa. Esta observa-se

habitualmente entre 8 e 15 participantes (Cherques, 2009).

No nosso estudo, obteve-se uma amostra de 12 mées que foram caracterizadas tendo em conta

a idade, estado civil, nimero de filhos e habilitagdes literarias, como se apresenta na Tabela 1.

A idade das participantes variou entre os 27 e 0s 51 anos sendo que a maioria das maes se
situava na faixa etaria dos 30-40 anos (8 elementos). Relativamente ao estado civil seis eram
casadas, cinco viviam em unido de facto e uma Unica mée era divorciada. Quanto ao nimero
de filhos, a maioria tinha um dnico filho, havendo s6 uma mé&e com quatro filhos.
Relativamente as habilitacdes literarias seis mées tinham o ensino superior, quatro o 12° ano e

duas 0 9° ano de escolaridade.
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Tabela 1

Caracterizacdo das mées entrevistadas

Entrevistadas lIdade Estado civil N.° de filhos HabilitacOes literarias
1 27 Casada 2 9% ano

2 34 Unido de facto 1 9° ano

3 34 Unido de facto 1 12° ano

4 30 Unido de facto 1 Mestrado

5 51 Divorciada 4 12°ano

6 46 Casada 2 Licenciatura
7 37 Casada 2 Licenciatura
8 47 Casada 2 12° ano

9 31 Casada 1 Licenciatura
10 32 Casada 1 Licenciatura
11 31 Unido de facto 1 12° ano

12 34 Unido de facto 1 Licenciatura

4 - COLHEITA DE DADOS

A técnica selecionada para a colheita de dados procurou nao perder de vista o objetivo da
investigacdo e o contexto da realizacdo do estudo, razéo pela qual se optou pela entrevista.

Segundo Bogdan e Biklen (1994), a entrevista € uma conversa intencional entre duas ou mais
pessoas, dirigida por uma delas, com o objetivo de obter informacdes. E utilizada para
recolher “dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspetos
do mundo” (p. 43).

Na verdade, trata-se de uma técnica de recolha de dados que tem por objetivo obter um
discurso, num determinado contexto e situacdo. Segundo Streubert e Carpenter (2002) “a
entrevista permite entrar no mundo da outra pessoa e é uma excelente fonte de dados [logo, a
completa concentragdo e a participacdo rigorosa no processo da entrevista] aumenta o rigor, a

confianga e a autenticidade dos dados” (p. 67).

A entrevista adequa-se a obtencdo de informacGes acerca do que as pessoas sabem, creem,
esperam, sentem ou desejam, permitindo assim obter uma compreensdo rica do tema em

estudo.
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No presente estudo, optou-se pela entrevista pouco estruturada e em profundidade, centrada
em questdes pré-definidas, mas procurando uma abordagem o mais aprofundada possivel e
aberta no ambito das respostas a cada questdo. Foi apoiada num guido (Apéndice I), por
permitir direcionar as respostas no sentido dos objetivos e das respetivas questbes de
investigagdo. Embora recorrendo ao guido, considerou-se a entrevista como um método
flexivel levando as participantes a falarem livremente, permitindo, deste modo, conhecer as
suas percecOes quanto as necessidades e cuidados essenciais aos filhos internados. As
questdes ndo foram colocadas de forma hierarquizada nem ordenada, mas sim oportunamente,
a medida que a entrevista foi decorrendo, tendo surgido, por vezes, novas questdes nao
previstas. De qualquer forma, o guido da entrevista, garantiu que os temas chave fossem

explorados.

Dado que a pesquisa deverd ser conduzida no local onde se altera 0 menos possivel as
condigdes onde o fendmeno ocorre, as entrevistas foram realizadas no Servi¢o de Cuidados

Intensivos do Hospital Pediatrico Coimbra, mais propriamente, na sala reservada aos pais.

Os dados foram colhidos através da gravacdo das entrevistas em suporte audio. Apds a
colheita de dados foi realizada a sua audicdo e posterior transcricdo para suporte escrito,

respeitando de forma o mais integral e fiel possivel a linguagem utilizada pelas participantes.

5 - PRECEITOS FORMAIS E ETICOS

Os principais aspetos éticos tidos em conta na elaboracéo deste trabalho foram:

e Pedido formal de autorizacdo & Diretora de Servico (Anexo 1) e & Comissdo de Etica
da UICISA (Unidade Investigacdo em Ciéncias da Salude) da Escola Superior de Enfermagem
de Coimbra para a recolha de dados no Servico de Cuidados Intensivos do Hospital Pediatrico
de Coimbra (Anexo I1).

e Comunicacdo e apresentacdo a Enfermeira Chefe do Servi¢o de Cuidados Intensivos

do estudo a realizar.

ePedido prévio de colaboracdo das maes a participar no estudo, tendo-lhes sido
explicado o objetivo do mesmo, o contexto da sua realizagcdo, a metodologia utilizada, a
importancia da sua participacdo e os aspetos inerentes a confidencialidade e anonimato. Foi

ainda marcado o dia da entrevista a realizar com as participantes.
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De todas as participantes incluidas no estudo foi obtido consentimento informado e
esclarecido antes das entrevistas (Apéndice Il). Foi dado ainda conhecimento as maes do seu
direito a recusar a qualquer momento a participacdo no estudo, sem qualquer prejuizo sobre as

mesmas ou sobre os cuidados prestados ao filho(a).

Optou-se pelo uso de um gravador audio de forma a obter informac&o rigorosa em detrimento
da simples anotacdo. As entrevistas decorreram durante os meses de novembro e dezembro de
2018, de acordo com a disponibilidade das participantes e tiveram uma duracdo variavel entre
20 e 30 minutos. O local para a realizacdo das mesmas foi a sala reservada aos pais no Servico

de Cuidados Intensivos do Hospital Pediatrico de Coimbra.

De forma a garantir o anonimato e a confidencialidade das entrevistadas, foram utilizados
codigos de identificacdo alfanuméricos, sem associacdo com 0s nomes ou outras carateristicas

identificadoras.
Foram assim salvaguardados os trés principais principios éticos:

e O principio da beneficéncia que defende a integridade ou isencdo de dano fisico,
psicoldgico, social, entre outros;

e O principio do respeito pela dignidade humana que inclui o direito a autodeterminacao
e o direito a revelacdo completa;

e O principio da justica que implica o direito ao tratamento justo e o direito a
privacidade (Polit & Hungler, 1995).

6 — ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

Apbs a realizacdo de todas as entrevistas, procedeu-se a sua audi¢do e transcri¢do na integra, o
mais proximo possivel da altura da sua realizagdo, tendo presente todo o contexto. A cada
entrevista foi atribuido um numero pela ordem de realizacdo, juntando a letra E (de
entrevistada), obtendo um codigo (E1, E2, E3, E4, ...), que se utilizou para posteriores
referéncias de discurso, por exemplo: E2 (Entrevistada n° 2). Depois de transcritas todas as

entrevistas foram efetuadas varias leituras, por forma a nos familiarizarmos com os dados.

Na organizacdo e analise do corpus textual das entrevistas recorreu-se ao programa NVivo 8.

Utilizou-se a andlise de conteddo tematico considerada como uma das técnicas mais comuns
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de associacdo empirica realizada pelas diferentes ciéncias humanas e sociais (Lessard-
Hérbert, Goyette & Boutin, 2013).

De facto, esta técnica de analise da informacéo permite que o investigador consiga tratar uma
grande quantidade de texto resumindo o seu conteddo em conjuntos mais pequenos, de forma
a ser possivel compreender os fenémenos a investigar. A finalidade da anélise de conteudo
sera, pois, efetuar inferéncias, com base numa ldgica explicitada, sobre mensagens cujas
caracteristicas foram inventariadas e sistematizadas. Desta forma, procedeu-se a uma
organizacdo tematica, tendo por base a analise de contetdo, a partir da qual nos aproximamos

da abordagem fenomenoldgica, segundo o autor ja anteriormente indicado - van Manen.

Van Manen (1990) explica a sua abordagem fenomenoldgica hermenéutica de investigacao
em ciéncias humanas, desenvolvendo a ideia de que a investigagdo fenomenoldgica
interpretativa e a teorizacao ndo se podem separar da préatica da escrita e da construcdo de um
texto. Salienta que um método de investigacdo é apenas um método de investigar certo tipo de
questdes. As questdes em si mesmas e 0 modo como as compreendemos sdo 0s pontos de

partida realmente importantes, ndo o0 método em si mesmo.
Segundo Van Manen (1990, p. 5):

Do ponto de vista fenomenoldgico, investigar, € sempre questionar 0 modo como
experienciamos 0 mundo, € querer conhecer 0 mundo no qual vivemos como seres
humanos. E porque, de certo modo, conhecer o0 mundo, é estar no mundo, de uma
dada maneira, entdo o ato de pesquisar-questionar-teorizar € um ato intencional de nos
ligarmos ao mundo, de mais completamente fazermos parte dele, ou melhor de nos
tornarmos parte do mundo.

Sendo a fenomenologia hermenéutica uma ciéncia que estuda as pessoas, nesta abordagem a

identificacdo dos temas seguiu as etapas propostas por van Manen:

1. Voltar & natureza da experiéncia vivida, concentrando-se no fenémeno, formulando a
pergunta fenomenologica e explicando as assunc¢des e as compreensdes existentes.

2. Envolver-se numa investigagdo existencial, o que implica explorar o fendmeno em
questdo, através da colheita de dados, recorrendo a experiéncia pessoal tal como se
vive, mais do que tal como é conceptualizada, obtendo descri¢bes experienciais dos
participantes.

3. Refletir nos temas essenciais que caraterizam o fenomeno (reflexdo fenomenoldgica),
0 que implica conduzir a andlise tematica descobrindo aspetos tematicos nas
descricdes da vida-mundo.
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4. Descrever o fendmeno através da arte da escrita e da re-escrita, escrita
fenomenoldgica, utilizando a experiéncia pessoal do investigador através da
linguagem falada e das descri¢fes encontradas na literatura (Streubert & Carpenter,
2002).

Para 0 autor, na tentativa de descobrir os temas fenomenoldgicos ou estruturas de significado,
e por forma a conseguir uma plena descri¢do das experiéncias vividas, sdo fundamentais trés
tipos de abordagem. Uma abordagem holistica ou sentenciosa, na qual vendo o texto como
um todo procura-se a frase que possui o sentido fundamental do mesmo. Uma abordagem
seletiva, onde ap6s varias leituras do texto procura-se as frases que revelam o fenémeno. E
por ultimo, uma abordagem detalhada ou linha a linha, em que se olha cada frase ou conjunto
de frases na tentativa de entender o que cada uma delas revela acerca do fendbmeno ou

vivéncia descrita.

Assim sendo, e seguindo as respetivas orientagdes, identificaram-se os temas essenciais e
descreveram-se através da arte da escrita e reescrita. Recorrendo a palavras proprias,
comecou-se por descrever o que foi dito nas entrevistas, tomando algumas anotacdes referente
aos varios temas, realizando assim a chamada analise seletiva. Posteriormente, passou-se para
a analise detalhada, uma andlise mais pormenorizada e aprofundada possivel a partir da

extracdo de frases repetidas que mais se aproximavam do fenémeno em estudo.

Desta forma, tendo sempre em mente o objetivo definido neste estudo, tentou-se utilizar

durante todo o processo a metodologia proposta por van Manen.

7 —RIGOR CIENTIFICO DO ESTUDO

A investigacdo cientifica obedece a critérios de rigor cientifico. Inserida numa area prépria da
investigacdo qualitativa, a abordagem fenomenoldgica exige rigor e objetividade, sendo

necessario validar todo o trilho percorrido durante a investigacao (Loureiro, 2006).

Tal como ja foi dito anteriormente, a amostra deve ser representativa do fendmeno que se
pretende estudar. Sao tidas em conta as vivéncias das participantes e 0 numero é apropriado
quando se atinge a saturacdo da informacdo, ou seja, quando ndo ha mais nada de novo que
emerja da fala das participantes. Isto implica que o processo de andlise dos dados decorra em

simultaneo com a colheita de dados.
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No sentido de ir ao encontro do rigor cientifico, definiram-se critérios equivalentes aos da
validade e de fidedignidade dos estudos da natureza quantitativa, utilizando-se terminologia

especifica, mas aproximada (Loureiro, 2006).

Segundo este mesmo autor, na investigacao qualitativa os critérios de rigor cientifico sao:

e Credibilidade — responde a questdo da validade interna. Até que ponto existe
adequacao entre as realidades, tal como sdo descritas e interpretadas pelo investigador e a
realidade tal qual é vivida, experienciada, pelos participantes na investigacdo. O que se
procura com o método fenomenoldgico € a realidade tal qual é vivida pelos participantes, da
qgual s6 nos podemos apropriar através da riqueza da informacdo que nos é dada pelos
participantes. A credibilidade depende ndo s6 da riqueza informacdo como também das

capacidades analiticas, interpretativas e descritivas do investigador.

e Transferibilidade - corresponde a validade externa. Este processo é facilitado quer
através do processo de selecdo intencional dos participantes quer pela descrigdo rica e densa
em detalhes. Logo, esses relatos s6 sdo ricos dado que se recorre a participantes que vivem a
realidade na primeira pessoa, que experienciam, que vivenciam essa mesma realidade. Para
aumentar a transferibilidade recorre-se a descri¢des ricas, implicando a recolha detalhada e
atenta da descricdo que emerge no contexto com o investigador, ou seja, procuram-se pessoas
que vivenciam o fendmeno e tem a capacidade de o comunicar. Ndo se pretendendo uma
generalizacdo dos resultados, a possibilidade de transferibilidade pertence sobretudo aos

leitores do estudo, dado poder ter implicacdes em contextos semelhantes.

e Confirmabilidade — paralela a objetividade. Até que ponto os achados da
investigacdo sdo o produto do foco do estudo e ndo uma interpretacdo distorcida do proprio
investigador. Processo que permite auditar, através de um investigador externo devidamente
treinado, todo o percurso efetuado desde a informacdo obtida, as notas tomadas aquando das

unidades de significado, aos temas e aos significados formulados.

Considera-se ter sido adequado o processo de recolha de dados utilizado, os critérios tidos na

selecdo dos informantes e na analise dos dados.

De modo a assegurar a credibilidade da investigacdo, no processo de colheita de dados,
recorreu-se a entrevistas pouco estruturadas, e em profundidade. Partindo de questfes abertas,
colocadas de forma aleatéria no decorrer dos relatos das participantes, foi obtido, em
profundidade, informagdo rica através das vivéncias experienciadas pelas mées. A
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transferibilidade foi tida em conta na medida em que houve preocupagcdo em procurar
participantes que vivenciaram o fendbmeno em estudo e tinham a capacidade de o comunicar.
A confirmabilidade foi assegurada pelo recurso a um auditor externo experiente que, apos
toda a informacédo estar documenta e estruturada, avaliou todo o processo de investigacdo

efetuado.

Procurou-se ainda ao longo do estudo, e particularmente durante a colheita da informagéo e na
analise e interpretacdo dos dados, estar isentos de preconceitos ou juizos de valor que
cruzassem ou contrariassem o rigor cientifico no ambito do trabalho. Desta forma, e tentando
compreender o fendbmeno em causa manifestado pelo discurso das participantes, que
vivenciam o fenébmeno, na intencdo de chegar a esséncia (propria da consciéncia) manteve-se
uma atitude de abertura ao que se nos apresentava, despindo-nos de referenciais tedricos

prévios.
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CAPITULO 11l - RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo sdo apresentados os resultados obtidos pela anélise interpretativa das
entrevistas realizadas as maes de criancas internadas no Servi¢o de Cuidados Intensivos do
Hospital Pediatrico de Coimbra, procurando realcar os aspetos mais significativos ao longo

dos relatos, que permitiram dar resposta as questdes de investigacao.

A transcrigdo e leitura das entrevistas, o0 mais breve possivel a realizagdo das mesmas por
forma a ter presente os principais aspetos que as maes verbalizaram, permitiu iniciarmos a
reflexdo interpretativa tentando compreender a esséncia do fendbmeno em estudo. Todos 0s
elementos do discurso foram analisados procurando identificar os temas de interesse que

caracterizavam o fenémeno.

Em funcdo das questbes de investigacdo identificaram-se no relato das participantes seis
categorias tematicas ou agrupamento de temas, conforme Figura 1. Cada categoria tematica
engloba temas diversos estabelecidos pela analise dos relatos e que permitiram organizar o

pensamento, estruturar uma linha narrativa e criar um texto interpretativo.

Ao longo deste capitulo, e utilizando a ordem dos testemunhos, recorre-se a excertos das
entrevistas, diferenciados por (E) (entrevista) seguido de um ndmero, por exemplo: E1,
referindo-se & primeira entrevista realizada. Deste modo, revela-se a base empirica referencial
em que assenta 0 processo de interpretacdo dos dados, respeitando a0 mesmo tempo o

anonimato da participante.

Os resultados sdo apresentados numa sequéncia de categorias tematicas identificadas, sendo
gue a cada uma das categorias correspondem varios temas. Simultaneamente, realiza-se a
discussdo dos resultados, considerando esta a respetiva consisténcia tendo em conta a visdo
global do fendmeno estudado, o seu sentido face ao conhecimento disponivel sobre 0 mesmo

e a sua relevancia ou novidade.

As seis categorias tematicas identificadas foram:

Cuidados prioritarios as criangas

Necessidades prioritarias das criangas

Representacdo do papel de mée

Representacao dos cuidados profissionais

Aspetos valorizados das carateristicas do servigo
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e Experiéncias psico-emocionais negativas/conflitos

Através da andlise tematica, procuramos compreender a natureza das vivéncias de
internamento das maes e o0 modo como estas vivéncias incluem as suas visGes sobre as

praticas diérias de cuidados a crianca e familia.

Cuidados
prioritarios as
criancgas

Experiéncias .
psico-emocionais Necessidades
negativas/ prioritarias das

. criancas
conflitos ¢

CATEGORIAS
TEMATICAS

Aspetos
valorizados das Representacdo do
carateristicas do papel de mae
Servico

Representacdo dos
cuidados
profissionais

Figura 1 — Categorias tematicas
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Cuidados prioritarios as criangas

Sendo o cuidar as atividades realizadas no intuito de satisfazer as necessidades humanas,
atesta-se pelo relato das maes que os cuidados prioritarios as criangas revela-se na assisténcia

prioritaria ao filho com vista a satisfacdo das suas necessidades.

Dentro desta categoria as mdes relevam seis temas: Cuidados de manutencdo de
vida/conforto, Apoio psico-afetivo/atencao, Vigilancia/controlo do estado da crianca/alerta
aos monitores, Tratamento médico/administracdo de medicacéo, Presenca e cuidados dos
pais e Os cuidados correspondem a satisfacdo das necessidades (Figura 2), dando assim
resposta a questdo “Quais os cuidados que as mées de criancas internadas em cuidados

intensivos consideram fundamentais para a satisfacao das necessidades dos filhos?

Relativamente aos Cuidados de manutencéo de vida/conforto, os cuidados realizados com o
intuito de manter a vida, enquanto bem essencial, e permitir o conforto/bem-estar, as maes
consideram especialmente importante os cuidados de higiene, o mudar da fralda, os cuidados
alimentares, a mudanca de posi¢cdo/mobilizacdo e a atencdo as complicacgdes.

“Darem-lhe o banhinho...” (E2)

“...aos cuidados de higiene, também tem que se ter muito cuidado nisso.” (E1)
“...mudar-lhe a fralda.” (E9)

“...questdes basicas na alimentagdo.” (E4)

A este nivel a preocupacdo pode até ser especialmente modelada em funcdo do problema de
salde que levou ao internamento, dando énfase, por exemplo, ao posicionamento de forma a
gue a crianca se mantenha confortavel.
Tém tido em conta todas as necessidades da I.! Como é a situacdo da I. ela ndo se
mexer, ela ndo se virar, tém cuidado de virar varias vezes a |., ndo a deixar sempre na

mesma posi¢do (...) depois para mim, umas das situacdes muito envolventes € o
posicionamento porque se ela ndo estiver bem ela fica aflita. (E3)

Quanto ao Apoio psico-afetivo/atencdo, o carinho e a atencdo para com as criangas, as mées
verbalizam a importancia da preparacdo dos filhos para os procedimentos dolorosos, do

acompanhamento psicologico/profissional e da brincadeira.

“...prepara-la para procedimentos mais dolorosos ou que a deixam mais traumatizada, ou que

a deixem mais nervosa, até mesmo no posicionamento para ela estar confortavel...” (E3)
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“...acho que o acompanhamento psicologico ¢ a base essencial para se poder ultrapassar os
medos. Pronto, eu acho que o acompanhamento psicoldgico, nessa base, e para 0s perceber e

lhes explicarem e para falarem com eles...” (ES)

A brincadeira, como aspeto essencial na vida da crianca e instrumento efetivo de controlo do
stress, pode ser igualmente relevada na preocupacao das mées:
(...) mas um bonequito, ou assim, para a entreter acho que era bom. Embora que agora
até nos arranjaram aqui um do hospital, ¢ bom! Outros cuidados...acho que esta tudo,
mesmo. Para ver se ela se distrai um bocadinho mais, porque ela fica ali muito

fechada, a olhar sempre para os Médicos, para os Enfermeiros e mal os vé comeca
logo a chorar, e ter um bonequito da sempre para distrair. (E2)

Relativamente a Vigilancia/controlo do estado da crianca/alerta aos monitores, o estado
vigil constante referente a tudo 0 que se passa com a crian¢a, de acordo com os relatos das
mdes os cuidados ao filho passam também pela vigilancia dos sinais vitais, nomeadamente
saturacdo de 02, frequéncia respiratoria, avaliacdo da temperatura e controlo da tensdo

arterial.
“...¢ medir a febre, para ver se elas estdo a aumentar a febre...” (E1)
“...ver os niveis de saturacdo...” (E9)

“Séo esses que eu acho, portanto, estdo sempre a controlar a parte da tenséo, da outra tensdo,

da respiragdo, essa parte toda, ndo ¢?” (E6)

Corroborando desta opinido S&, Botelho e Henriques (2015) consideram fundamental avaliar
a crianca, analisando e interpretando os sinais vitais, de forma a antecipar possiveis

complicacdes.

Quanto ao Tratamento médico/administracdo de medicacdo, as maes consideram elementar

administrar a medicacdo respeitando sempre o horario das mesmas:

“E essencial darem a medicagdo sempre a tempo e horas, acho que ¢ o mais importante...”

(E2)
“...as tantas horas dar a medicagdo a M.M.” (E1)

Relativamente a Presenca e cuidados dos pais, o acompanhamento do filho e os cuidados
proximos ao filho é percecionado como um dos aspetos muito importantes no cuidar da

crianga internada.
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“E tudo um englobar em si, o cuidado proéximo a ela para nos pais ¢ muito importante, como

pais ¢ muito importante.” (E9)

As maes consideram ser sua funcao prestar os cuidados essenciais “...a possibilidade dos pais

estarem com o G. permanentemente, os cuidados essenciais.” (E12)

Vérios estudos internacionais mostram que a presenca dos pais é benéfica para a crianca.
Conhecendo-se o impacto da hospitalizacdo, quer para a crianga quer para 0s pais, a presenga
e a participacdo dos pais nos cuidados ao filho, o estar préximo da crianca (sendo a prépria
presenca um ato de cuidado) ajuda a minimizar os efeitos negativos da hospitalizacdo (Ramos
et al., 2016).

Segundo o mesmo autor, ainda que numa primeira fase, os cuidados a crianca sejam centrados
no equilibrio das funcdes vitais, essencial a vida, ndo devemos esquecer a participacdo dos
pais na prestacdo de cuidados diretos ao filho (cuidados de higiene, mudanca de fralda,
posicionamentos...). Participar nos cuidados a crian¢a permite que 0s pais se sintam Uteis,
mantém o vinculo afetivo entre pais e filhos e contribui para uma mais rapida recuperacéo do

estado clinico da crianca.

Quanto ao tema Os cuidados correspondem a satisfacdo das necessidades, ou seja, as
necessidades séo satisfeitas pelos cuidados que sdo prestados, e de acordo com os relatos das
mées verifica-se que na opinido destas os profissionais tém tido em conta as necessidades do
filho, considerando, portanto, que as necessidades estdo a ser garantidas pelos cuidados

prestados.

“E assim, até agora ndo vejo assim para além daquilo que vocés estdo a fazer, ndo vejo outra

necessidade maior, pronto. N@o vejo assim uma necessidade maior, ndo ¢?” (E9)

“...isso ¢ garantido pelos cuidados que tém prestado, fazerem-lhe o melhor possivel e eu acho

que € o que tém feito, ndo tenho mais nada a dizer.” (E6)

“...estdo a assegurar as necessidades da 1., por isso ndo tenho nada a dizer. Tém tido em conta

todas as necessidades da I.” (E3)

Num estudo realizado por Camponogara et al. (2018) verificou-se que alguns pais consideram
que num servico de Cuidados Intensivos o filho estara sempre bem cuidado, dado a
permanéncia de uma equipa multiprofissional, sempre préxima e preparada para atuar.

Também Cardoso et al. (2018) chegou a conclusdo de que metades das maes estudadas
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acreditaram que todos os recursos utilizados nos cuidados ao filho eram fundamentais na

recuperacdo da saude.

Cuidados prioritarios as criangas

Cuidados de
manutencdo Apoio psico-
de afetivo/ Vigilancia/

vida/conforto Tratamento  presencae OS Cuidados

atencéo controlo do médico/ : correspondem
estado da e ca cwdgcg?ss dos 3 satisfacao
*Cuidados de  *Preparacéo para crianca/ de medicacéo das

higiene procedimentos alerta aos necessidades

dolorosos .
*Mudar a monitores

*A h
fralda o — coggafr;lh%mento

*Cuidados psicologico/ *Respeitar 0 *Necessidades
alimentares profissional horéario das P garantidas pelos

posicao/ *Brincadeira sinais vitais

mobilizacéo

*Atencdo as
complicacbes

Figura 2 — Cuidados prioritérios as criangas
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Necessidades prioritarias das criancas

Considerando-se necessidade como a caréncia/auséncia de algo que é imprescindivel para
sobreviver, atesta-se pelo relato das maes que as necessidades prioritarias das criancas deve

ser o fundamental a atender de imediato.

Da andlise desta categoria diferenciaram-se trés temas: Necessidades fisioldgicas,
Necessidades de seguranca e Necessidades afetivas (Figura 3), que permite dar resposta a
questdo “Quais as necessidades que as maes de criancas internadas em cuidados intensivos

consideram importantes a ter em conta no cuidar do seu filho durante o internamento?”’

Relativamente as Necessidades fisioldgicas, todas as mées consideram importante atender as
necessidades essenciais a sobrevivéncia, tais como a estabilidade das funcGes vitais, a

alimentacdo, a higiene, a respiracéo e 0 manter-se vivo.
“O principal, o mais importante ¢ manté-la estavel, fazer tudo o que seja possivel...” (E7)

“Acho que a principal necessidade aqui neste momento é a questdo da alimentacdo, depois

pronto, todos os cuidados com a higiene...” (E4)
“a higiene dela também ¢ muito importante...” (E2)
“E a parte respiratoria, estar saturada e que a I. respire bem... (E3)

Uma mae expressa bem a relevancia de atender as necessidades fisioldgicas, de

sobrevivéncia: “...as necessidades dele ¢ manté-lo vivo.” (E8)

A manutencao da vida como primordial é uma das preocupacfes essenciais das maes quando
identificam e valorizam as efetivas necessidades fisiol6gicas. Podemos, portanto, inferir que
as méaes consideram a estabilidade/instabilidade das func¢des vitais num duplo sentido, como
indicador da satisfacdo das necessidades fisiologicas e igualmente como indicador de

sobrevida a vigiar com atengé&o.

Dos relatos das mées verifica-se ainda que as suas preocupacoes, relativas as necessidades de
gue o seu filho necessita nos Cuidados Intensivos, estdo relacionadas com o problema de
salde que levou ao internamento.
Neste momento a nossa maior preocupacdo, digamos assim, tem a ver com a
alimentacdo, ndo é? Porque o problema dela é a nivel gastrico, e o facto de ela

conseguir tolerar o leite e poder ter um bocadinho mais de autonomia a esse nivel é o
gue nos preocupa mais enquanto pais e é também o que nos salta mais a vista, ndo é?
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Pronto, acho que a principal necessidade aqui neste momento é a questdo da
alimentagdo... (E4)

E a parte respiratoria, estar saturada e que a I. respire bem, consiga libertar as
secre¢des. Acho que € isso que ela tem dificuldade, em libertar as secrecBes que tem
dentro dos pulmdes. Porque a meu ver, € isso que esta a fazer com que ela esteja aqui.
(E3)

De acordo com a hierarquia de Maslow, as necessidades fisioldgicas correspondem a base da
pirdmide das necessidades. Dado estarem ligadas & sobrevivéncia, s&o as mais bésicas:
respirar, manter-se vivo, comer, beber. Segundo Maslow, s6 quando o ser humano possui as
suas necessidades fisioldgicas supridas € que a sua atencéo passa para a etapa seguinte, a das
necessidades de seguranca, particularmente importante no que respeita as criancas (Castro
Molina, 2018).

Quanto as Necessidades de seguranca, verifica-se que para as mdes 0 mais importante € o
bem-estar e o conforto do filho, a recuperacdo da saude, o alivio do sofrimento e da dor, a

diminuicao dos riscos/seguranca e a dignidade/vida digna.
“...acho que as necessidades dele ¢ estar o mais confortavel possivel.” (E6)
“...o conforto, o ndo sofrimento...” (E12)

“...que ela esteja confortavel, porque como ela ndo se mexe, que esteja confortavel, que ndo

esteja tdo em sofrimento...” (E3)

Atesta-se pelo relato das participantes que a recuperacéo da saude, referido como fazer tudo
0 que ¢ possivel, é para as maes primordial: “O principal, o mais importante ¢ manté-la

estavel, fazer tudo o que seja possivel...” (E7)

As mies também consideram importante o alivio do sofrimento e da dor: “E assim, neste
momento eu acho que ela estd com bastantes dores (...) portanto ¢ importante que ela se sinta
bem (...) para que ela se sinta mais calma...” (E7)

A diminuicdo dos riscos/seguranca Serd uma preocupacdo da maioria das maes,

13

especialmente quando ha esperanca de sobrevivéncia: “...a minha preocupacdo ¢ mesmo o

bem-estar dele e a seguranga.” (E10)

Nas situagbes em que a expetativa de sobrevivéncia & muito baixa, assume ainda maior
relevancia a dignidade da vida (enquanto existe). Quando se pede as mées para tentarem

explicar porque consideram esses aspetos tdo importantes uma delas verbaliza:
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Para ja porque é a base de qualquer vida digna e da situacdo em que o G. esta, ndo
criar muitas espectativas em relacdo a saida do G. daqui com vida acho que € o que se
pode fazer quando sabemos que temos um filho. (E12)

Uma preocupagdo maior para as maes é relativa aos cuidados de higiene, nomeadamente a
desinfecdo adequada das maos antes dos procedimentos ao filho, pelo risco de infecgéo.
Verifica-se que a preocupacéo esta relacionada com a situacdo de doenca do filho que levou

ao internamento.

As minhas preocupacdes sdo relativas aos cuidados de higiene, também tem que se ter
muito cuidado nisso (...) Nesta situacdo em que ela esta, acho que devemos ter muito
cuidado em termos as maos muito bem desinfetadas, porque ela a qualqguer momento
pode apanhar uma infe¢do, conforme tem “aquilo aberto” acho que pode apanhar uma
infecdo. Acho que aqueles cuidados essenciais de higiene temos que ter muita atencéo
aisso. (E1)

Maslow salienta que no grupo das necessidades de seguranca estdo as necessidades
relacionadas com a protecéo individual contra perigos e ameagas como, como por exemplo, a
necessidade de salde e seguranca. Qualquer ser-humano necessita de protecdo frente aos
perigos, prevenindo qualquer situacdo. A natureza do ser-humano exige estabilidade e
controlo do medo ou ansiedade perante o desconhecido e nas diversas circunstancias da vida.
Para Castro Molina (2018), esta necessidade de seguranca adquire na crianga a procura da
rotina diaria, do previsivel. Quando parcial ou totalmente satisfeita uma necessidade de

seguranca aparece outra do tipo superior, que corresponde as necessidades afetivas/socialis.

Relativamente as Necessidades afetivas, as maes consideram fundamental o carinho/ afeto e o
cuidado/atencéo para com os filhos.

Eu acho que, dando um bocadinho de carinho; o afeto € muito importante, é claro, e
tentar acalma-la que ¢ muito importante, e € por ai. (...) Acho que vai tudo bater quase
ao mesmo, o carinho é muito importante nestas situacdes, principalmente para as
criancas. (E7)

Uma das mées sublinha a relevancia dessa necessidade com a utilizagdo do diminutivo,

expressando assim o sentido da delicadeza e da ternura que a deve suprir.

Para além claro, das questdes basicas da higiene, da alimentacdo...acho que também ¢
um bocadinho dar o miminho, no cuidado, eu acho que é muito o dar atencdo, fazer
umas brincadeiras com ela, ndo é, ali de roda dela um bocadinho, dar um bocadinho
de atencgdo, principalmente quando os pais ndo estdo, ndo é? Porque acho que ela
também precisa disso, nao ¢? (...) o mimo, ¢ 0 mimo, que ela esta bastante mimada
(riso), acho que é um bocadinho por ai, sim, sim! (E4)
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O banho é igualmente um momento de carinho e de afeto atestado por expressdes como:

“Darem-lhe o banhinho (...) Aqui, as pessoas tém outros cuidados, ddo mimos...” (E2) “...0

dar-lhe o banhinho...” (E9)

Como é referido por Pott et al. (2013) a elevada tecnologia presente em Cuidados Intensivos

ndo invalida uma observacdo criteriosa, nem a satisfacdo das necessidades de conforto,

atencdo, afeto e respeito pela crianca e pela familia.

Necessidades prioritarias das criancas

Necessidades
fisiologicas

*Estabilidade das fungdes vitais
*Alimentacdo
*Higiene
*Respiracdo
*Manter-se vivo

Necessidade de
seguranca

*Bem-estar e conforto
*Recuperagdo da salde
*Alivio do sofrimento e da dor
*Diminuigdo dos
riscos/segurancga
*Dignidade/vida digna

Figura 3 — Necessidades prioritéarias das criancas
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Necessidades afetivas

*Carinho/afeto
*Cuidado/atencédo
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Representacédo do papel de méae

As mées representam-se na prestagdo de cuidados ao filho, o ser mae, e igualmente
consideram-se como necessitando elas proprias de cuidados tendo em conta o impacto da

situacdo de doenca da crianca no seu bem-estar/saude.

Da analise desta categoria evidenciam-se dois temas: Como cuidadoras e Como necessitando
de cuidados (Figura 4), dando assim resposta a questdao “Como se representam na satisfagéo

dessas necessidades?”

Relativamente ao tema Como cuidadoras, as maes revelando um sentido de dever continuar a
prestar os cuidados quotidianos e outros que sdo determinados pela situacdo de doenca do
filho, mas que Ihes parece que podem (com vantagem para o filho) prestar com ajuda e
estimulo, consideram importante o envolvimento nos cuidados para satisfazer necessidade
propria, os cuidados maternos quotidianos e os cuidados basicos mais ligados a situacdo do

filho doente.

As maes afirmam que prestar cuidados ao filho as faz sentir bem, valorizando a possibilidade
que lhes é dada por parte dos enfermeiros: ““...ja ajudei a posiciona-lo, por exemplo, ajudar a
segurar o pé, que era onde ele tinha uma medicacdo qualquer, pronto assim estes pequenos
gestos que a gente pode ajudar, sim, acho que sim. E-nos dada essa possibilidade sim, sim,
sim!” (ES)

Participar nos cuidados, mesmo que por um curto periodo de tempo, permite aos pais
sentirem-se Uteis (Ramos et al., 2016).
Eu digo sempre que sim, isso ¢ muito bom! (...) tenho sempre ajudado e isso é bom, e
ndo me deixam ali incapacitada de querer ajudar. Porque as vezes pensamos assim:

podia fazer mais pela minha filha e ndo deixam. Mas tém deixado sempre fazer muita
coisa, sim, e isso € bom. (E2)

Dar-lhe o carinho, o amor, tentar aconchegé-la (...) Embora que vocés também lhe
deem muito carinho, amor e ndo sei que mais, mas ndés mdes também queremos
sempre dar, sdo amores diferentes e carinhos diferentes, mas acho que aqui nao lhe
falta nada. (E1)

“E a mim apetece-me fazer tudo, porque € nossa...” (E11)

Os cuidados maternos quotidianos, tais como mudar a fralda, dar mama/biberdo e dar
carinho/colo/aconchegar sdo verbalizados pelas mdes como momentos importantes no

contacto com o filho.
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“...ver se ela tem a fralda suja e mudamos...” (E9)
“Sim, sim, ja lhe mudei a fralda varias vezes.” (E7)

“...quando estou com o meu marido ja Ihe peco para ser ele a coloca-la & maminha, portanto
nestes cuidados mais basicos n6s conseguimos fazer, s6 quando precisamos do biberdo é que

noés vos chamamos...” (E9)

A possibilidade de continuarem a cuidar, de serem maes, € referido por uma das entrevistadas
como o aproveitar todos os momentos com a filha.
(...) os cuidados mais basicos nds tentamos fazer porque queremos estar com ela,
também queremos aproveitar estas coisinhas com ela e (...) ainda ha bocado estava a
dizer ao meu marido n6s ndao sabemos o que daqui para a frente vai acontecer e

queremos aproveitar todos 0s momentos que temos ao pé dela, todos os momentos.
Por isso tudo aquilo que podermos fazer, podermos ajudar, n6s fazemos. (E9)

Estudos realizados demonstram que os pais que acompanham o filho hospitalizado fazem
questdo de participarem nos cuidados ao filho (Hill, Knafl, Docherty e Santacroce, 2019;
Melo et al., 2010).

Numa investigacdo realizada por Azevedo et al. (2018), numa Unidade de Cuidados
Intensivos Pediatricos, as mées participaram nos cuidados ao filho de diversas formas, como a
higiene, a mudanca da fralda e da roupa da cama. Segundo os mesmos autores esta
participacdo propicia sentimentos de alegria, seguranca e tranquilidade. Com a envolvéncia
nos cuidados e consequente aproximacdo a equipa de saude, acredita-se que as maes sdo
ouvidas pelos profissionais nas suas vontades, necessidades, opinides e davidas, adquirindo

uma sensacao de poder continuar a prestar os cuidados ao filho.

Quanto aos cuidados basicos mais ligados a situacdo de doenca do filho, para as mées é

importante o acalmar: “Quando ela comega a chorar, a gente tenta acalma-la...” (E9)

“As vezes a gente entretém-a e esquece um bocadinho o ambiente em que vocés estdo a

cuidar dela, e ela entretém-se e ja ndo chora, pronto. (E2)
“Tentar po-la sempre calminha” (E1)

Avaliar a temperatura e dar o leite, por sonda, séo referidos pelas mées como algumas das

possibilidades que lhes é dada pelas enfermeiras de prestar os cuidados ao filho.

“Por exemplo, medir a temperatura ndo achava que podia ser eu a medir a temperatura...”

(E9)
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“...metem-me sempre & vontade, quando é para dar o ferro deixam-me sempre a vontade se

quero que seja eu a dar, por sonda, ou o leitinho.” (E2)

Como necessitando de cuidados as maes, assumindo-se como em situacdo de inseguranca,
fragilidade e sofrimento, verbalizam necessidade de atencdo, compreensdo, apoio efetivo/
aconchego/ conforto, a necessidade de seguranca/confianca, a necessidade de
informacgdo/obter respostas perante as duvidas/preocupagdes/cuidados, a necessidade de
continuar a prestar cuidados maternos, a necessidade de tempo pessoal/descanso, distracéo,
relacdes conjugais valorizando ainda a necessidade de tranquilidade/paz interior.

(...) o carinho é também muito importante. Acho que é uma juncéo das duas coisas. E

bom para ela, € bom para nés e (pausa) isto € uma fase muito dificil, muito

complicada para nos e se nos tivermos alguém, nés também ndo vos conhecemos, ndo

€? Nem vocés a nds, mas quando vemos que ha um aconchego, que had um carinho,
que ha muita atengdo (...) ¢ isso faz-nos sentir bem. (E9)

Uma méie chega mesmo a dizer que: “As vezes nem é preciso falar, e acho que nos
precisamos disso, a gente veio para aqui huma condi¢do que nem sabe explicar nada, nem

sabe dizer nada e as vezes nem ¢ preciso.” (E12)

Num outro estudo realizado em Cuidados Intensivos verificou-se que por vezes a familia se
sente colocada de parte, sem qualquer apoio, e quando € convidada pela equipa a sair para a
realizacdo de procedimentos mais complexos, isso pode gerar conflito (Céa & Pettengill,
2011), no entanto atesta-se pelos relatos das entrevistadas que serem percebidas pelos
enfermeiros nas suas necessidades ou limitacdes também é valorizado, quando afirmam: “As
vezes até perguntam Se ndo quero sair porque ¢ uma coisa mais... a aspiragdo, ou outro tipo
de coisas que possa incomodar de alguma forma, certo? Ou até que possa haver ali algum tipo

de alteracdo, portanto ¢ isso.” (E6)
Uma outra mée reforca a ideia verbalizando:

E eu acho que vocés ja conseguem perceber quando nds estamos a vontade para fazer
ou ajudar em determinada coisa ou quando é uma coisa que nos vai custar mais, por
exemplo colocar tipo um cateter ou alguma coisa, que Sao as coisas que impressionam
mais. Acho que vocés ja tém capacidade de perceber quando é que nos estamos mais
preparados para estar ali a dar conforto ao nosso filho ou quando nédo é confortavel
para nés e vai causar ainda mais desconforto para eles também. Acho que também tém
em consideracéo isso. (E10)
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Algumas mées referem ainda a necessidade de apoio especializado/serem encaminhadas para
outros profissionais (assistente social, padre...), reconhecendo que os enfermeiros se
preocupam com eles.
E as enfermeiras logo no primeiro dia falaram-nos da assistente social, tiveram essa
atencdo, para falarmos com ela para ver se tinhamos direito dum quarto na Acreditar e

foram bastante atenciosas, portanto, disponibilizaram-se para nés falarmos com a
assistente social por causa disso, foram prestaveis no que toca a isso, sim. (E11)

E 0 meu marido também esta a passar pelo mesmo e se calhar ndo é a melhor pessoa
para me dar forca, nem eu a ele, se calhar precisamos de uma pessoa de fora do
ambiente. Por acaso no outro dia o Sr. Padre foi falar connosco e nds sentimo-nos
muito bem, esteve ali imenso tempo connosco, a dar-nos forca, por acaso soube-nos
super bem, muito bem mesmo. (E9)

Preconiza-se que o0s enfermeiros, quando necessario, encaminhem 0s pais para outros
profissionais de salde especializados, assegurando o restabelecimento da salde da crianca e o
necessario apoio dos pais (Mendes & Martins, 2012; Ribeiro et al., 2015).

Pelos relatos das entrevistadas percebe-se que é importante para as méaes sentirem-se
apoiadas, e esse apoio pode ser identificado na disponibilidade dos enfermeiros para
conversar de forma amigavel:
E h& dias que estou na sala com a Enfermeira e sinto que hé& apoio, vao falando
connosco, até tém uma palavra amiga para dar (...) ndo é que tenham que conversar

connosco, mas é uma forma de uma pessoa se sentir mais segura e haver algum apoio,
eu acho que o apoio é muito importante. (E7)

“...mesmo para nés ha aquele apoio que precisamos da vossa parte...” (E11)

As maes mencionam ainda a necessidade de seguranca/confianca. Para as mées é importante

sentirem-se descansadas e saberem que o filho é bem tratado/cuidado na sua auséncia.

“Acho que nos descansa saber que eles estdo entregues em boas maos (...) e a confianca e a

segurang¢a que nos transmitem a nos, pais.” (E10)

“Para mim ¢ muito importante e deixa-me bastante descansada, quando eu ndo estou com ela,

saber que ela esta bem entregue.” (E11)

Estes achados corroboram a opinido de Cardoso et al. (2018), quando firma que a seguranca
no tratamento do filho, com recurso a tecnologia altamente diferenciada, propria das Unidades

de Cuidados Intensivos, provoca sentimentos de confianga nos pais: “Eu hoje entro confiante
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e saio para casa (porque tenho que sair um bocadinho) confiante em tudo aquilo que até hoje

fizeram pelo meu filho.” (ES)

Atesta-se nas falas das entrevistadas a importante necessidade de informacéo/obterem
respostas perante as davidas/preocupacdes/cuidados de forma a sentirem-se tranquilas. Sabe-
se gque a ansiedade e o stress dos pais podem ser aliviados se a informacdo lhes for fornecida
pelos profissionais de modo a que seja bem recebida e interpretada e se houver uma boa
comunicacdo com a equipa multidisciplinar (Céa & Pettengill, 2011; Melo, Ferreira, Lima &
Mello, 2014; Pégo & Barros, 2017):

A informacéo é dada sempre de forma clara e tentam dar a informacdo, o que é que
realmente o hospital nos oferece, e isso também nos tranquiliza imenso. E € isso que

depois, também estando tranquilos, também vamos passar, isso, para o nosso filho...
(E8)

NO6s quando temos alguma ddvida tentamos sempre fazer perguntas, porque depois se
isto fica aqui a matutar na cabecga...e isso € importante para saber. Nao ¢ o estado
dela, é a evolucdo, o desenrolar, porque nds também estamos naquela ansiedade de
sabermos o que é que vai acontecer daqui para a frente. Entdo as pequenas coisas
tentamos também saber para ficarmos assim com o coragdo mais calmo. (E9)

Alves, Amendoeira e Charepe (2017) afirmam que se verificam algumas lacunas na
informacdo fornecida aos pais relativas ao estado clinico e aos tratamentos a realizar, no
entanto uma méae refere que muitas das vezes nem chega a ser necessario questionar o
profissional visto que prontamente sdo esclarecidas e informadas de acordo com as alteracdes
no estado de saude do filho ou nos cuidados ao mesmo:
...€ entdo o que eu noto é que das poucas vezes que tive que pedir um esclarecimento,
ou porgue ndo estava a perceber qualquer coisa, foi tudo tdo simples, que pronto, a
maior parte das vezes nem € preciso porque sdo 0s proprios profissionais que vém ter

connosco e nos esclarecem ou nos explicam alguma coisa nova que aconteceu, e nos
nem demos por isso e isso € tranquilizante, €, deixa-nos descansados! (E4)

Também, num estudo realizado por Azevedo et al. (2018), se concluiu que a procura de
informacdo por parte das maes na obtencdo de respostas as suas duvidas era atendida quer

pela equipa médica, quer pela equipa de enfermagem.

Como se constata pelas entrevistas, as médes ddo ainda importancia a serem apoiadas nos
cuidados ao filho: “(...) e também ha sempre um de vos por perto que estd sempre ali para

ajudar por isso também tenho estado descansada.” (E10)
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“...ajudou-nos a trocar a fralda porque noés ainda ndo tinhamos feito nada disso, foi a primeira

vez. Sempre dispostos a explicar-nos tudo...” (E11)

Continuar a prestar cuidados maternos, serem maes, com apoio nos cuidados/informacéo e
incentivo € expresso pelas maes como muito bom: “Foi bom, apesar de ndo ter sido eu a
pegar-lhe ao colo, mas, foi muito bom. E importante também sentirmos ali aquele aconchego,

é bom, é diferente.” (E11)
“E sentir aquele calorzinho...poder tocar...todos esses cuidados.” (E8)

Num estudo referido por Melo et al., (2010), em que se pretendia conhecer a experiéncia da
familia na hospitalizacdo da crianca, ja se tinha verificado que os pais querem participar nos
cuidados ao filho, com informacdo e orientacdo relativamente as necessidades e cuidados.

Também Jorge (2014) apurou numa investigacdo a relacdo entre as expectativas dos pais
sobre 0 que podem ou ndo realizar e o que realmente vém a realizar, sendo necessario 0s pais

disporem de toda a informacéo necessaria a sua execugao.

Muto recentemente numa pesquisa desenvolvida por Hill, Knafl, Docherty e Santacroce
(2019), onde se pretendia saber a percecdo dos pais relativamente ao impacto do internamento
em Cuidados Intensivos na prestacdo de cuidados centrados na familia, concluiu-se que os
pais querem participar ativamente dos cuidados a crianca e estdo envolvidos inicialmente na
execucgdo de tarefas basicas tais como dar colo, mudar a fralda e dar banho e posteriormente,
com o devido tempo, a sua participacdo progride para aspetos mais complexos da paternidade,
como o envolvimento na tomada de decisdo relativa ao tratamento e no planeamento de

cuidados ao filho.

As maes consideram ainda fundamental a necessidade de tempo pessoal/descanso, de
distracdo e a necessidade de relacGes conjugais. Para as maes € necessario sair do
servico/hospital para espairecer: “Nos também tentamos ir 14 fora apanhar ar, nem que seja s6
um bocadinho, vamos espairecer um bocadinho, ficar um bocadinho fora daquele ambiente e

depois voltamos. E fez-nos mesmo bem, faz sempre bem...” (E9)
“...e salo para casa (porque tenho que sair um bocadinho) ...” (E8)

De acordo com Ferreira (2011) e Hockenberry e Wilson (2014), os pais eventualmente podem
apresentar estados de depressdo manifestando exaustdo emocional e fisica, decorrentes da
hospitalizagéo do filho. Uma mée expressa bem a relevancia da necessidade de descanso e de
ter momentos a dois com o marido como essencial para o bem-estar psicologico: “...também
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precisamos de estar um com o outro (...) também ¢ preciso nés descansarmos e estarmos 0s
dois juntos, entdo por isso € que nds também temos que nos resguardar um bocadinho para

nao irmos abaixo.” (E9)

A importéncia da tranquilidade/paz interior € verbalizada pelas mées, reconhecendo que os
profissionais também contribuem para esse estado de espirito: “(...) mas também nds pais,
também temos esse sofrimento e os profissionais também nos ajudam e tentam tranquilizar-

nos (...) E importante permitir essa paz, sim, a paz.” (ES)

Sentirem-se tranquilas ¢ em paz ¢ referido pelas maes como confortante: “Porque, como mae,
da-me tranquilidade saber que se preocupam com a minha filha e com as outras criangas, nao

s6 com a minha. Isso é confortante, ¢ bom!” (E1)

“...e vocés transmitem-nos essa calma que nos permite descansar umas horas e saber que eles

ficam entregues em boas maos, essencialmente ¢ isso, ¢ o conforto.” (E10)

Num estudo realizado por Kyritsi, Matziou, Perdikaris e Evagelou referido por Santos (2012),
referente as necessidades dos pais, verificou-se que das mais variadas necessidades as
evidenciadas para melhor cuidarem do filho foram a necessidade de informacéo constante, o
apoio e a confianca na equipa de satde. Também Reis (2007) num trabalho de investigacdo na
mesma area evidenciou que 0s pais atribuiram maior importancia as necessidades de confiar e
de informagé&o, e sentem-se mais agradados quando a necessidade de confiar e a necessidade
de sentir que confiam em si estdo satisfeitas. Igualmente Santos (2012) num estudo
semelhante identificou as necessidades de confiar, a necessidade de sentir que confiam em si,
a necessidade de informacédo, a necessidade de suporte e orientacdo, a necessidade de recursos

humanos e ainda as necessidades relativas a crianca e a outros membros da familia.

Nas ultimas décadas as investigacdes sobre as perspetivas de pais de criancas internadas em
cuidados intensivos neonatais referem a valorizacdo das necessidades de seguranca e
confianga nos servicos de salde, a necessidade de proximidade fisica e emocional a criancga, 0

conforto e o apoio social (Mundy, Ward referido por Amorim, Alves, Barros & Silva, 2016).
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Representacao do papel de méae

Como cuidadoras

*Envolvimento nos cuidados para
satisfazer necessidade propria

*Cuidados maternos quotidianos

4Cuidados basicos mais ligados a situacdo
do filho doente

Figura 4 - Representacdo do papel de mée
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Como necessitando de cuidados

*Atencdo, compreensdo, apoio
efetivo/aconchego/conforto

*Seguranca/confianca

*Informacéo/obter respostas perante as
duvidas/preocupacdes/cuidados

*Continuar a prestar cuidados maternos

*Tempo pessoal/descanso, distragéo,
relagBes conjugais

*Tranquilidade/paz interior
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Representacéo dos cuidados profissionais

Os enfermeiros sdo representados nos cuidados a criangca como profissionais cuidadosos,

atentos e responsaveis que compensam a incapacidade e a auséncia dos pais.

Da analise desta categoria diferenciam-se dois temas: Como especialistas que compensam a
incapacidade/auséncia dos pais e Referéncias especificas aos diferentes profissionais
(Figura 5), que permite dar resposta a questdao “Como representam os profissionais do servico

na satisfacao dessas necessidades?”

Relativamente ao tema Como especialistas que compensam a incapacidade/auséncia dos
pais, as maes consideram que os profissionais compensam a incapacidade dos pais e

substituem os pais na sua auséncia.

“c ele ndo pode fazer nada, eu ndo posso fazer nada, quem pode fazer sdo as pessoas que estao
aqui, os enfermeiros, os médicos ¢ que podem fazer alguma coisa por ele...” (E6)
Porque se os enfermeiros ndo tomassem conta disso, nds pais que ndo estamos a par
dessas medicacBes, nds podiamos ver qualquer coisa e ndo sabiamos se estava bem ou

mal. Acho que, as vezes, ndo € sO dar as medicacOes, a gente também tem que saber
acompanhar o resultado da medicacdo, se fez efeito na crianca. (E1)

“Ficamos um bocadinho aliviados de saber que ha alguém que esta ali, que toma conta dela e

que lhe d4 miminhos por nos, sentimos assim um carinho e esse alivio.” (E11)

Corroborando desta opinido, Casey (2006) afirma que os cuidados familiares podem ser
executados pelos enfermeiros na auséncia dos pais. Sendo a funcdo dos pais prestar os
cuidados essenciais, 0s enfermeiros na auséncia dos pais prestam os cuidados que estes

executariam em vez de 0s representar por praticas hospitalares.

No que diz respeito as Referéncias especificas aos diferentes profissionais, atesta-se pelo
relato das entrevistadas que os enfermeiros sdo cuidadosos/preocupados com o bem-estar das
criangas, sdo sensiveis, mimam, sdo responsaveis, informam devidamente/esclarecem, estao
sempre a controlar/vigiar, estdo atentos/presentes e colaboram com as méaes nos cuidados ao
filho.

As maes valorizam a preocupacao dos enfermeiros pelo bem-estar do filho e a sensibilidade

nos cuidados prestados:

Olhe, gostei muito, houve Enfermeiros que diziam assim: “vamos dar banhinho” (...)
e no fim “vou-te dar um miminho”. Iam buscar creme, passavam creme, davam
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massagens, pronto, isso foi muito bom. Tém sempre todo o cuidado (...) mas pronto
esses miminhos, sempre esses cuidados, a cama lavadinha. (E2)

... € 0 ver que se preocupam com o bem-estar dela. Acho que é principalmente isso, é
o facto de vermos, principalmente agora nesta fase em que ela andou a vomitar mais,
pronto, que vomita e tém o cuidado de a mudar logo e ver o que € que se passa, iSso €
outro aspeto que valorizo bastante. (E4)

... acho que isto ndo ¢ uma profissao que se faca de animo leve. Eu sou professora e
h& muita coisa que se calhar eu ndo valorizo ou ndo dou importancia, e aqui acho que
se tém que dar importancia a tudo, € tudo muito, é uma coisa muito sensivel! (E12)

3

A responsabilidade expressa pelas maes é outra referéncia aos profissionais: “...t€ém sido

sempre direitinhos, muito responsaveis. Tem uma grande responsabilidade aqui, mas acho que

estao todos a altura.” (E2)
“...pessoas mesmo responsaveis...” (E3)

As maes valorizaram o facto dos enfermeiros informarem devidamente/esclarecerem sobre o0s

diversos aspetos relacionados com o estado de satde do filho:

Perguntei tudo, explicaram-me tudo, onde é que ele poderia fazer feridas, onde é que
ndo poderia, se ja lhe podiam fazer muito, se ndo podiam, se ja podiam vira-lo, se ndo
podiam, explicaram-me tudo, que ele ndo se pode mexer mais do que aquilo que lhe
tém mexido, portanto, que podera vir a fazer ferida aqui em baixo e aqui, e a pele
nova, as vezes € uma questdo de, em termos de conforto. Em termos do resto, da
medicacao que tem sido dada, da temperatura, do que ddo, do que nao dao...(E6)

Também a vigilancia e a presenga continua sao valorizadas pelas entrevistadas: “...estdo

sempre a controlar...” (E6)

E estarem sempre presentes, a presenca que vocés tém, ndo €? Minuto a minuto ou
segundo a segundo, eu acho que isso é o0 mais essencial, ndo é? Tém tido todo o
cuidado, toda a aten¢do, basta haver ali um alertazinho...por muito que eu nao consiga
estar ali o dia todo, porque ndo consigo, mas aquilo que me tenho apercebido, e é
verdade, basta tocar ou haver ali uma “sinaleta”...¢ logo! Realmente vocés estao de
ouvidos por todo o lado, os vossos ouvidos estdo rodeados de n casos, ndo é€? Mas
basta ouvir para...ndo € preciso levantar-me e ir dizer: “olhe, esta ali a tocar qualquer
coisa, ajude-me.” Nao, nada, em momento algum! (ES8)

Uma das entrevistadas sublinha a relevancia dos enfermeiros colaborarem com as méaes nos
cuidados ao filho:

E eu digo: “eu ajudo”. Enquanto vocés desinfetam ou passam 0 que tém a passar, e a
desinfeta-la, eu vou por tras e enxugo com a toalha. Ou depois, metemos o creme e
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depois a gente veste-a. Tenho sempre que ter ajuda, porque ela como tem o cateter
tem que se estar sempre a desapertar e essas coisas, enfiar o bodyzinho ou assim. (E2)

Atesta-se pelo relato das mées que a observacdo diéria a filha por parte dos médicos as deixa
mais descansadas: “Mas como também vejo os médicos todos os dias a observa-la fico mais

descansada, vejo que lhe dao atencao, ¢ isso.” (E9)

De uma forma global, as maes consideram que os profissionais que prestam cuidados aos
filhos tém que gostar daquilo que fazem/vocacéo, séo carinhosos, sdo pessoas especiais, que
salvam/mantém a vida, que trabalham em equipa, que atuam de imediato/prontiddo, que

detém o conhecimento e que ndo transmitem inseguranca/dificuldades.

“...vejo que quem esta nesta area da pediatria tem mesmo que gostar daquilo que faz, nao €?”

(E9)

“Nota-se que ha enfermeiras que nasceram para isto mesmo, para estarem com criangas...”
(E7)

“...sdo0 muito atenciosos e carinhosos.” (E11)
“...acho que sdo pessoas especiais...” (E12)
Uma das mées verbaliza que os profissionais déo a vida:

...manté-lo vivo, porque se ele hoje estd aqui, vivo neste momento, € gracas a todos 0s
cuidados de toda a unidade, de todo um conjunto de pessoas e mesmo a nivel de
medicamentos para poderem salvar a vida do meu filho. Vocés déo a vida, sem
davida, fazem tudo por tudo para poderem dar a vida... (ES8)

O trabalho em equipa é fundamental para as mées, relevando a comunicagdo verbal e ndo

verbal entre os profissionais:

Realmente entrasse e vé-se que ha harmonia, ha muita paz, muita partilha, hd a
comunicacdo que é também muito importante entre vOs, porque eu sinto que
comunicam todos e entdo falam e todos estdo dentro do contexto que se esta a passar,
ndo ha uma duvida! Isso ndo tenho duvida, ndo ha uma duvida, todos sabem o que €
que se esta a passar com o meu filho, com deve ser com os outros. Esta tudo a
comunicar, esta tudo em rede, e acho que essa parte é fundamental para que realmente
tenham um trabalho bastante Util e prestavel e o resultado serd sempre em prol do
doente, ndo é? E do seu bem-estar. (E8)

Até agora acho que toda a gente tem, era 0 que eu estava a dizer ha bocadinho, toda a
gente entrou no mesmo, ha sempre um consenso, vdo sempre questionar a médica e
perguntar: ”a mae gostava disto ou daquilo, podemos fazer?”, ou até mesmo a médica
nao estando:” eu acho que, mas vou questionar” ou “eu vou ligar”. Ainda ontem, ele
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tem estado a tomar morfina, reparei numa coisa, basta uma troca de olhares para
perceber que se calhar eu estava um bocadinho aflita e perceberem que tinham que lhe
dar um bocadinho de morfina. Nao foi preciso dizer: “deem-lhe alguma coisa”, acho
que foi o olhar e dizer “ja volto”, e trazerem um bocadinho de morfina e a coisa
passou, pronto. (E12)

“Rapidez no que fazem, sem duvida, a resolver os problemas, porque se nao houver uma

solucao rapida, pode evoluir para outra...” (E3)

Sabe-se que numa Unidade de Cuidados Intensivos dada a elevada tecnologia é necessério
rigor, antecipando possiveis situacdes criticas, sendo o trabalho em equipa fundamental ao

sucesso (Ordem dos Enfermeiros, 2015).

As maes consideram que os profissionais, que detém o conhecimento, sabem prestar 0s

cuidados:

...e realmente elas sabem melhor do que eu como fazer esse tipo de...para ja sabem
melhor do que eu (...) portanto quem sabe ¢ quem tem conhecimentos, certo? (...)
Quem tem experiéncia, quem estudou, com certeza tem que saber melhor do que eu.
(E6)

As mdes referem ainda o facto dos enfermeiros ndo transmitirem inseguranca/dificuldades,
quando estdo a prestar os cuidados ao filho, na presenca dos pais. Assumindo que seria bem
mais facil prestar os cuidados sem a presenca dos familiares, admitem que este
profissionalismo/saber estar € benéfico para os pais na medida em que ndo aumenta a sua

preocupacéo.

...sabem que ha coisas que ainda poderiam ser melhor, porque vocés € que sentem as
vossas dificuldades. Eu ndo tenho sentido é que elas tenham sido transmitidas para
mim, ndo sei se me estou aqui a fazer entender. Portanto, vocés conseguem ter as
vossas dificuldades e ndo mostrarem que as estdo a ter, para um pai ou uma mée nao
ficar mais preocupado ainda. (...) Acredito que era mais facil o fazerem sem a mae ou
0 pai estar ali, ndo é, junto. Porque as vezes as coisas ndo correm como previsto, ha
imprevistos e as pessoas (0 pai ou a mae) estdo 1a, e aquilo pode também causar mais
regressao no processo. Portanto, é isso que eu sinto. (E6)
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Representacado dos cuidados profissionais

Referéncias especificas aos
diferentes profissionais

Enfermeiros
*Cuidadosos/preocupados com o bem estar
das criancas

*Responsaveis

*Informam devidamente/esclarecem
*Sensiveis

*Estdo atentos/presentes

*Estéo sempre a controlar/vigiar

*Mimam

*Colaboram com as médes nos cuidados ao
filho

Como especialistas que
compensam a
incapacidade/auséncia dos pais

*Compensam a incapacidade dos pais

Médicos- Observacio diaria
*Substituem os pais na sua auséncia

No global

*Tém que gostar daquilo que fazem/vocacédo

*Carinhosos

*Pessoas especiais

*Salvam/mantém a vida

*Trabalham em equipa

*Atuam de imediato/prontiddo

*Detém o conhecimento

*Nao transmitem inseguranca/dificuldades

Figura 5 — Representacdo dos cuidados profissionais
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Aspetos valorizados das carateristicas do servico

As maes valorizam o aspeto humano dos profissionais e a preocupacdo com 0s pais e abordam

0 servico e instituicdo hospitalar como modelo de referéncia, com profissionais experientes.

Da analise desta categoria evidenciam-se dois temas: Caracteristicas/aspetos humanos dos
profissionais e O sistema, normas e condigdes do servico (Figura 6), dando assim resposta a

questdo:” O que os pais mais valorizam no internamento do seu filho?”

Constata-se pela leitura das entrevistas que as mées, relativamente as Caracteristicas/aspetos
humanos dos profissionais, valorizam o falarem com as criangas, serem profissionais
responsaveis, serem atenciosos/carinhosos, permitirem, incentivarem e negociarem a
participagéo das mées nos cuidados, serem profissionais de confianga, tratarem as criangas
como se fossem filhos, serem pessoas sensiveis/humanos, questionarem e aceitarem a decisao
das maes relativamente a participacdo nos cuidados ao filho, o facto de os enfermeiros se
identificarem/apresentarem diariamente, de questionarem acerca dos habitos de vida da

crianca, de respeitarem as criancas e de se preocuparem com 0s pais.

Para as mées a forma de falar com os filhos, com carinho, com cuidado, é fundamental quer
para 0 bem-estar da crianca quer mesmo para aceitar melhor os cuidados que vado ser

prestados: “...vamos dar banhinho (...) vou-te dar um miminho...” (E2)
“...e elas tentam leva-la assim, assim muito, com carinhos, festinhas, “minha querida...” (E7)

Foi 0 que eu senti numa colega que fez com muito cuidado, falou com ela, e ela reagiu
muito melhor do que ao inicio, claro chorou ao inicio, mas em relacdo ao inicio ja foi
melhor, trata-la com aquele carinho e ela depois ja aceita melhor. (E3)

Serem profissionais/responsaveis é um aspeto valorizado por dez das mées:
Vocés sdo excelentes profissionais, ttm uma boa maneira de tratar as criangas e até

mesmo de, pronto, ter esses cuidados se detetarem alguma coisa estdo de caminho ali
para tomar conta, se ha evolugdo, se ndo ha, acho que isso é o mais importante. (E1)

O vosso cuidado, tudo o que tem feito, tudo o que tém em conta, é tudo! Tudo o que
voceés tém tratado, toda a envolvéncia, eu acredito totalmente que tudo o que tém feito,
todos os cuidados, da cabecinha dele até aos pés, esta a ser feito um excelente
trabalho, &, e por isso é que ele ainda esta ca hoje, ndo é? E a verdade! (E8)

Uma méae expressa bem a relevancia do profissionalismo dos enfermeiros quando verbaliza o

recurso a exemplificacdo para a realizagdo de um procedimento invasivo:
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Houve uma altura (...) com o enfermeiro, a minha filha retirou a sonda do nariz e eu
achei graga porque a sonda ficou no lencol, e aquilo tinha uns nimeros, e ele ficou
muito sério a olhar para aquilo e foi assim, antes de meter, achei graca porque ele
disse assim: “espere ai s6 um bocadinho mée, porque eu vou ver 0 que esta prescrito
no computador”, o numero que estava antes para depois introduzir, ndo sei bem
explicar essas coisas. E ele foi ver, teve esse cuidado de ver se metia a mais, se metia
a menos, e por acaso eu achei graga, por acaso eu via o 25 14 no nariz e dizia assim:”
ah, deve ser assim”. Porque ele depois fez assim, mais ou menos um desenho, pds
assim por cima, tipo a fazer um desenho, e eu pensei: “ah, entdo deve ser assim!” (E2)

Num estudo realizado por Hill, Knafl, Docherty e Santacroce (2019), verificou-se que 0s pais
referem o uso de imagens, bonecos e panfletos por parte dos profissionais para exemplificar e
explicar minuciosamente os diagndsticos e o0s procedimentos realizados. Para os pais, para
além de se tornar uma linguagem percetivel, ajuda a amenizar toda a complexidade da
informacdo fornecida. Os pais descrevem a abordagem a estes recursos como ndo ameagadora
que os ajuda a sentir-se confortaveis com o dispositivo médico em si, e a poder questionar

sobre os cuidados a ter com o filho.

Também o facto de os profissionais serem atenciosos/carinhosos, quer com as criangas quer
com o0s pais, € muito importante para as maes: “Sempre me trataram bem, arranjavam-me
sempre cobertor durante a noite, ou uma manta, almofada, dentro do que é previsto, sempre

foi muito bom.” (E2)

“...sd0 muito cuidadosas, sdo muito atenciosas sempre (...) muito atenciosas, em todos os

aspetos.” (E6)

Permitir a participacao dos pais nos cuidados através da negociacao, sinébnimo de exceléncia
nos cuidados, é fundamental no desenvolvimento dos cuidados dirigidos a familia (Lopes,

Santos & Sousa como referido por Pedroso, 2017), aspetos valorizados pelas mées:

Deixam-me mudar a fralda, metem-me sempre a vontade, quando é para dar o ferro
deixam-me sempre a vontade se quero que seja eu a dar, por sonda, ou o leitinho.
Quando é para dar as mamadas de noite, entretanto levanto-me:” O mie, quer dar?”
Eu digo sempre que sim, isso € muito bom! Vesti-la, e tudo, ir para o banho: “O mie
quer dar banho? Ou quer ajudar? Como ¢é que quer fazer?” E eu digo: “eu ajudo”.
Enquanto vocés desinfetam ou passam o que tém a passar, e a desinfeta-la, eu vou por
tras e enxugo com a toalha. Ou depois, metemos o creme e depois a gente veste-a.
(E2)

“...notei que logo assim que foi possivel, foi logo, a participacdo dos pais, foi logo muito
(como é que se diz? Estd a faltar-me a palavra.) bem recebida, digamos assim! Pronto, e

incentivada até!” (E4)
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Serem profissionais de confian¢a que prestam cuidados aos filhos é tranquilizante para as
maées, quando, por algum motivo, se ausentam:
D& muita tranquilidade, nds ficamos tranquilos, sabemos que nédo precisamos de estar
aqui a toda a hora, nds sabemos disso, € mesmo quando vamos almogar (...) estamos
tranquilos, sabemos que ela fica bem e isso tranquiliza-nos também, aquele carinho
para com ela, ndo € sO os cuidados necessarios, ndo é chegar ali mudar e deixar estar

ali, ndo. Sabemos que se houver ali também um carinho, ela também se senta
aconchegada enquanto nos nao estivermos 14, € isso. (E9)

“E por isso que eu continuo a dizer, eu entro com confianga e saio com confianca...” (E8)

Atesta-se pelos relatos das entrevistadas que o facto dos profissionais tratarem as criancas
como se fossem seus filhos, também tranquiliza as maes: “Eu acho que, para ja aqui, parecem

pais (...) é como se estivessem a tratar do proprio filho!” (E12)
“...porque também estdo a ser tratados como se fossem vossos no fundo.” (E10)

“Ficamos um bocadinho aliviados de saber que ha alguém que estd ali, que toma cuida dela e

gue lhe d4 miminhos por nos, sentimos assim um carinho e esse alivio.” (E11)

As maes valorizam ainda a sensibilidade e o aspeto humano dos profissionais: “...e aqui acho

que se tem que dar importancia a tudo, ¢ tudo muito, € uma coisa muito sensivel!” (E12)

“Valorizo o aspeto humano, acho que vocés sdo todos muito humanos, muito carinhosos com

as criangas, tanto agora como, por exemplo, o ano passado no outro internamento.” (E5)

“Vocés sao 100% profissionais, de cora¢do. Eu continuo a dizer que além de profissionais sdo

100% de coragdo.” (ES8)

Cardoso (2010) refere que estudos realizados evidenciaram que os enfermeiros, grande parte
das vezes, ndao chegam a questionar os pais acerca da sua disponibilidade para cuidar do filho,
assumindo a partida a sua participacdo como efetiva. No entanto percebe-se pela narrativa das
mées que os profissionais para além de questionar relativamente ao desejo de participar nos

cuidados ao filho também reconhecem como legitima a decisdo das mées:

“...vocés também sdo impecaveis, deixam-me ao dispor se eu quero ou ndo fazer (...) por
acaso, qualquer um de vocés tem-me perguntado: “quer mudar-lhe a fralda, quer dar-lhe
banho?” (E1)

“...dao-nos sempre essa possibilidade! N&o e dizerem aspire-a, ndo é isso! Mas sim, como

mée sem duvida que dao essa possibilidade!” (E3)
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Outro aspeto valorizado pelas maes é o facto dos enfermeiros terem o cuidado de diariamente,

e sempre que o0s pais chegam, se identificarem/apresentarem.

Acho que todas as enfermeiras entram |& dentro, dizem quem séo, o nome delas, que séo elas
que véo ficar, sempre muito atenciosas, sempre a perceber que esta 1a a mée e que é a mae, a

mae ou o pai e que ndo ¢ uma pessoa qualquer, pronto...” (E6)

Uma das maes sublinha a relevancia dos enfermeiros questionarem sobre os habitos de vida
do filho, entendendo isso como o respeitar a crianga, aspeto igualmente valorizado:
...vao perguntando, sempre a pensar no melhor da crianga. “Olhe como € que acha que
ela gosta mais disto ou daquilo” ou “Como ¢é que ela dorme em casa?” “Acha que fica
melhor para este lado?” ou “Como ¢ que ela faz para dormir?” (...) Eu interpreto

assim, estdo a respeitar a minha filha, querem o melhor para ela, assim como eu, e
assim juntos é mais facil. (E7)

A preocupacdo dos profissionais relativamente aos pais é também relevante para as maes:
Até a atencdo em relacdo a mim, exatamente, noto isso também. Tento desesperar
pouco, pelo menos la dentro. Tém sido sempre, mandam-me comer, mandam-me ir
dormir, portanto, tém sido comigo sempre muito atenciosas, em todos 0s aspetos. E eu

vi uma atencdo naquilo que me estava a preocupar ou que eu ndo estava a perceber,
tive a atencdo toda. (E6)

Estudos internacionais mostram que os pais referem a importancia de manter uma boa relacéo
com os enfermeiros, valorizando o dialogo, a preocupacdo dos profissionais com a crianga e
familia, a sensibilidade e a compreensdo perante as forcas da familia na adaptacéo e superagédo
da crise (Alves et al., 2017; Morais & Costa, 2009).

No que concerne ao Sistema, normas e condic¢des do servico, as maes abordam o servigo e a
instituicdo hospitalar, considerando ser um hospital de referéncia, um servigo de exceléncia,

com profissionais experientes e fazem ainda referéncia ao Sistema Nacional de Saude.

“Ja me tinham falado muito bem deste hospital, eu ndo tinha conhecimento porque nunca tive

que vir para ca, e pelo que me disseram eu so estou a ver a realidade.” (E1)
“...acho um servigo de exceléncia...” (E6)

Uma das entrevistadas valoriza a experiéncia profissional no cuidar das criancas e na

obtenc¢éo de melhores resultados:

...eu acho que ja € por experiéncia que vao conseguindo ver quais sao as necessidades
daquela bebé, com aquele problema, o que é que surge habitualmente. Um
profissional, se calhar, ja sabe as vezes que o choro ndo quer dizer que seja uma dor
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para ela, acho que ja conseguem avaliar quando é um choro de uma dor e quando € um
choro que pode ser uma birra para dormir, € isso (...) porque ¢ uma coisa que ja vos
acontece, ja vos tem passado pelas mdos e € mais facil conseguirem ter melhor
resultados... (E1)

Hill, Knafl, Docherty e Santacroce (2019) concluiram, num estudo relativo a percecdo dos
pais sobre o impacto do ambiente de Cuidados Intensivos nos cuidados prestados ao filho, que
a existéncia de profissionais pouco experientes em Cuidados Intensivos foi especialmente
perturbador para os pais, sendo que estes solicitavam profissionais com experiéncia para

cuidar dos filhos, sindbnimo de dignidade e respeito perante a crianca.

As mées fazem ainda referéncia ao Sistema Nacional de Saude, como organismo de saude
necessario e fundamental a saude dos filhos. Para as maes saber que nestes servi¢cos ha
condigdes para que os filhos sejam bem tratados e tenham todos os cuidados que necessitam
fa-las sentir bem e esperancosas.
...até me sinto bem, por saber que ha quem os possa fazer, certo? Que hé este tipo de
instalacBes e que ha este tipo de sitios, que vivemos num pais em que ainda ha

dinheiro para tirarem as luvas e vdo para o lixo e pdem outras, ndo é? Que a gente
sabe o valor de tudo aquilo que esté a ser posto ali ao meu filho, ndo é? (E6)

“Porque, eu acho que quando nds confiamos, neste caso, num organismo de saide a nossa
expetativa € que, neste caso a minha filha, seja quase tdo bem tratada como se estivesse em

casa, ndo €?” (E4)

Esta preconizado que nas unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos, a assisténcia intensiva
e continua da crianca através de recursos humanos especializados e meios técnicos
especificos, tem como objetivo proteger e manter a vida proporcionando cuidados de
exceléncia as criancas gravemente doentes, instaveis ou potencialmente instaveis (Duarte &
Moreira, 2011; Pégo & Barros, 2017; Ribeiro, Moura, Sequeira, Barbieri & Erdmann, 2015;
Ruza, 2003; Silva, Campos & Pereira, 2011).
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Aspetos valorizados das carateristicas do servico

Caracteristicas/aspectos humanos dos
profissionais

*Falarem com as criangas
*Serem profissionais responsaveis

*Serem atenciosos/carinhosos O sistema. normas e condigées do

*Permitirem/incentivarem/negociarem a Servico
participacdo das maes nos cuidados

*Serem profissionais de confianca
*Tratarem as criancas como se fossem filhos
*Serem pessoas sensiveis/humanos *Hospital de referéncia

*Questionarem e aceitarem a decisdo das méaes *Servico de exceléncia
relativamente a participacéo nos cuidados ao filho *Profissionais experientes

*Os enfermeiros identificarem-se/apresentarem-se *Referéncia ao Sistema Nacional de Satde
diariamente

*Questionarem acerca dos habitos de vida da
crianga

*Respeitarem as criangas
*Preocuparem-se com 0s pais

Figura 6 - Aspetos valorizados das carateristicas do servico

81
Liliana Martins Portugal



Percecdo das mées quanto as necessidades e cuidados essenciais aos filhos internados num servigo de Cuidados
Intensivos Pediatricos

Experiéncias psico-emocionais negativas/conflitos

Atesta-se pelos relatos das mées algumas experiéncias psico-emocionais negativas

decorrentes da hospitalizacéo do filho, relevantes para compreender as vivéncias das maes.

Da analise desta categoria diferenciam-se onze temas: Relacionado com as atitudes dos
profissionais, Stress/ansiedade relacionado com a situacdo de doenca do filho,
Preocupacéo de estar a sobrecarregar os profissionais, Situagdes desagradéveis vivenciadas
noutros servicos, Ansiedade/incerteza relativa a evolucdo clinica/ao  futuro,
Desconhecimento da sua participacdo nos cuidados ao filho, Experiéncias anteriores de
internamento, Percecdo errada acerca da presenca dos pais, Vivéncias familiares,
Necessidade de aceitar a situacdo clinica do filho/a realidade e Insatisfacdo/conflito
relacionado com o servi¢o (Figura 7), que permite dar resposta a questdo:” Que conflitos
experienciais relacionados com as necessidades e os cuidados as criangas se estabelecem nas

vivéncias destas maes?”

Relacionado com as atitudes dos profissionais, uma das mées refere que alguns enfermeiros
sdo pouco humanos/frios, devendo ser mais sensiveis, porque ha uns que até falam e dao
apoio enquanto estdo a prestar os cuidados e ha outros que simplesmente limitam-se a fazer o

seu trabalho.

...penso que os profissionais, apesar que nem todos sdo iguais, as vezes acho que
deveriam ser mais sensiveis, porque ha profissionais que tém uma forma de dizer as
coisas, apesar de que eu sei que tém que dizer as coisas, mas ha profissionais que sao
um bocado frios. E para um pai ou uma mae as vezes é tdo dificil ouvir certas coisas,
nesse sentido eu acho que alguns haviam de ser um bocado mais sensiveis. (...) E ha
dias que estou na sala com a enfermeira e sinto que ha apoio, vao falando connosco,
até tém uma palavra amiga para dar e por outro lado ha outros profissionais que
entram mudos e saem calados, ndo é que tenham que conversar connosco, Mas é uma
forma de uma pessoa se sentir mais segura e haver algum apoio, eu acho que 0 apoio é
muito importante. (...) € acho que uma palavra (...) eu acho que ha profissionais que
deveriam ser um bocado mais humanos, principalmente nos Cuidados Intensivos, e ha
outros que estdo ca a trabalhar e, mais nada. (E7)

Estudos realizados evidenciaram que os pais referem a necessidade de comunicacdo nao ser
satisfeita pelos profissionais (Céa & Pettengill, 2011). Apesar de se mostrarem empenhados
em encontrar estratégias para assistir a familia verifica-se que os enfermeiros ndo se sentem

devidamente preparados para cuidar dos pais (Cbéa & Pettengill, 2011; Silva et al., 2011).
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Também na investigacdo desenvolvida por Silva et al. (2011) com enfermeiras de uma
unidade de Cuidados Intensivos destaca-se a valorizacdo atribuida aos cuidados meramente

técnicos, em detrimento da envolvéncia das varias dimensdes do cuidado humanizado.

Relativamente ao stress/ansiedade relacionado com a situacdo de doenca do filho, as méaes

referem preocupacéo com valores analiticos e aspeto geral do filho:

A minha preocupagdo é ver os niveis a descer, sempre que vejo 0s niveis a descer fico
preocupada, se ela estd bem, se ela ndo estd bem. E como eu digo, a minha
preocupacao € ver se 0s niveis de oxigenacdo descem, se a vejo assim com uma cor
mais palida, também fico mais preocupada... (E9)

Referem ainda sentimento de incapacidade/impoténcia/angustia por ndo poderem fazer nada

pelo filho, dizendo que nédo se sentem capazes porque ndo sabem o que h&o-de fazer, e isso

causa-lhes angustia:
...eu nao posso fazer nada, quem pode fazer sdo as pessoas que estdo aqui, oS
Enfermeiros, os Médicos ¢ que podem fazer alguma coisa por ele (...) Sinto-me
incapaz de poder ajudar porque ndo sei 0 que hei-de fazer (...) Uma coisa ¢ a angtstia
gue um pai ou uma mée tém de ndo poderem fazer nada por um filho, certo? Outra
coisa, é acharem que ele ndo estd a ser cuidado como deve ser. Sdo coisas muito
diferentes. Como mae, ali, ndo posso fazer grande coisa (...) mas dar umas festinhas.

Poderei eventualmente, uma vez qualquer, perguntar se poderei colocar as almofadas,
Ou iSS0 assim, mas eu sei que ndo posso fazer mais do que isto. (E6)

“Mas acho que eu nao me sinto preparada.” (E1)
“Eu como mae ndo percebo muito bem das coisas...” (E3)

“...enquanto pais neste momento também nos sentimos impotentes em nao conseguir dar

tanto enquanto desejariamos...” (E4)

Duas das mées expressam bem a relevancia da situacdo de doenca do filho condicionar as
expetativas relativas ao futuro: ““... e na situagdo em que 0 G. esta, ndo criar muitas
espectativas em relacdo a saida do G. daqui com vida, acho que € o que se pode fazer quando

sabemos que temos um filho.” (E12)

Porque de facto isto € complicado, principalmente para ela, mas para nos enquanto
pais também é muito complicado ndo poder leva-la ja para casa e poder fazer uma
vida normal (...) S@o estas preocupagdes que nos deixam apreensivos, aprendemos a
equilibrar um bocadinho entre a expetativa que temos e o ter paciéncia para que ela
saia bem e pronto, que consigamos também depois dar-lhe os cuidados que ela
necessita em casa segundo as vossas orientagdes, obviamente. (E4)
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Para as maes a frustracdo com regressdes do estado clinico do filho € também verbalizado
com uma experiéncia psicoemocional negativa, que lhes causa stress/ansiedade: “Pois, tenho

muitas preocupacdes, agora aconteceu isto.” (E2)

. ¢ depois de repente acontece qualquer coisinha e volta tudo ao inicio (...) Porque
ela agora voltou a tolerar, espero que continue assim, mas da Gltima vez ndo, comecgou
a vomitar parecia a rejeitar, talvez, ou entdo era s6 o processo normal, s6 que nos
ficamos ansiosos! E tal questdo vimos a curva a subir, a subir e depois de repente, ai,
vem tudo para baixo de inicio, vamos la tudo de inicio. (E4)

Uma das mées verbaliza preocupac¢do com resposta medica/incapacidade para resolver a

doenca rara da filha:

Pelo menos aqui as respostas, logo de inicio, ndo eram...ndo tinham grande abertura.
Sempre nos disseram, aqui, que era uma doenca rara, em mil casos, em mil criancas
acontece numa crianca ou duas. Aqui foi-nos dada a resposta que em vinte e tal anos
aqui no hospital, em cardiologia, foi 0 primeiro caso que apareceu, o0 da B.. E uma
doenga mesmo muito complicada (...) eu fiquei bastante preocupada e quando me
disseram que ndo sabiam, o cirurgido daqui, fizeram a reunido com o cirurgido
cardiaco e ele disse que ndo se sentia a vontade para fazer tal coisa, além de que nunca
tinha feito, também nédo se sentia a vontade por ser uma bebé muito pequenina. E
também nos foi dito que realmente ndo podiam fazer nada que a curasse, era sO
mesmo para a aliviar, era tipo um cateterismo s para abrir as valvulas um pouco, mas
nada concreto. (E2)

Lidar diariamente com o risco/receio do que possa acontecer é proferido pelas mdes como

(3

causador de stress/ansiedade: “...eu ontem sai daqui um bocadinho a medo que lhe
acontecesse alguma coisa, mas por outro lado sabia que estava descansada, era mais 0 sair e
acontecer alguma coisa, nao era por medo de que ndo fizessem isto ou aquilo.” (E12)
...além de ela ser muito pequena, toda a cirurgia, todos os exames, cateterismos, que
ela fizer, ¢ sempre tudo de risco, e ¢ obvio que eu fiquei bastante preocupada (...) a
gente sabe que vai ser tudo de risco, que é mesmo assim. (E2)

Uma mée expressa bem a sua preocupagdo em interpretar sinais clinicos de evolucéo ou
regressao: “Sinceramente, desde que aqui estou a minha preocupacao € olhar e perceber se ele

estd a melhorar ou ndo...” (E6)

O stress/ansiedade de uma das mées esta relacionado com a tristeza por nao poder tratar do
filho por medo, verbalizando: “As vezes deixa-me um bocadinho triste, porque nés maes
queremos sempre tratar dos nossos filhos (...) Fico triste? Fico, porque n6s maes gostamos de

tratar sempre dos nossos meninos, mas nesta situagdo eu tenho medo.” (E1)
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Uma das maes releva ainda preocupacdo quando alarma alguma coisa, principalmente
quando verifica que é relativo a monitorizacdo do filho verbalizando ainda pavor enquanto

nao estava familiarizada com os alarmes:

...€u ja chegueli a estar no quarto com ela e aquilo estar a apitar (...) por exemplo uma
vez foi o sensor, acho que dos batimentos cardiacos, desligou-se e eu 1a pus. Assim
coisas bdasicas uma pessoa consegue, agora claro quando aquilo apita... agora da
medicacdo sim ndo me aflijo tanto, porque sei que ndo € por um minuto ou dois se
aquilo estiver parado que vai fazer mal, mas quando tocava no inicio uma pessoa nao
esta habituada aqueles sensores todos, uma pessoa entra em panico. (E7)

N&o poder acompanhar o filho, por provavel internamento pessoal, também é motivo de
ansiedade para uma das mdes. Sendo que a filha necessita de um novo transplante, esta
entrevistada apresenta-se ansiosa pela eventualidade de ser hospitalizada, por ser potencial
dadora, e consequentemente ndo poder acompanhar a filha: “...eu ja fiz os testes de
compatibilidade e sou compativel caso, num dia destes, seja necessario. O que me custa mais

¢ a parte de ndo poder estar com ela.” (E7)

Percebe-se pelo relato emocionado de uma das maes, o sofrimento contido na voz quando
verbaliza o sentimento de culpa/revolta por aquilo que aconteceu ao filho dizendo que para

sempre guardara a imagem do filho:

E atendendo a esta situacdo do meu filho eu olho para a janela, todos os dias eu vou
ver aquela janela. E andava naquela noite gelada a procura do meu P., pela casa, e
pensava: porque é que o meu P. tinha aberto a janela? Eram 7 e ndo sei qué e porque €
que 0 meu P. tinha aberto a janela? Mais uma partida do meu P., que de vez em
quando ele tem, ndo € que seja grave, mas pronto, estd com os calores, vai passar,
agora lembrou-se que esta com calor. Aquela alminha, passou-se, € claro que vou ficar
sempre com aquela imagem: o meu P. 14 em baixo, assim. (...) Porque nos sentimos
muita culpa e revolta e ainda mais 0 meu marido porque foi ele que Ihe disse que ndo
ia ao futebol, e se tivesse ido ao futebol se calhar ndo lhe acontecia isto (...)

Sinto-me culpada, se pudesse voltar atras, se calhar iria mais vezes aos jogos de
futebol (porque a mée ndo gosta de futebol) estava mais presente. Eu dava-lhe muitos
beijinhos (...) Ainda ontem perguntei ao meu marido, o que € que se passou? E nos
andamos aqui com este dia a dia, exaustos e as vezes chateamo-nos... (ES)

O impacto de ver o filho, nos primeiros dias apds o sucedido, também & marcante para esta
mesma mae: ... hoje, os primeiros dias de o ver: ndo era o meu P., de aspeto, imaginar como

nos somos € como nos vamos estar.” (E8)
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Colocamos a hipotese de nesta situacdo, o impacto de ver o filho, ser chocante para a mée
dado as evidentes alteracOes fisicas, com edema franco da face e cabeca, decorrentes do

motivo de internamento nos Cuidados Intensivos.

O impacto da hospitalizacédo, considerada pelas maes como um choque, uma fase muito

dificil e complicada, é narrado como desgastante:

...1sto ¢ uma fase muito dificil, muito complicada para nds (...) Nos sabemos que isto
vai ser desgastante (...) Isto também foi muito complicado porque foi um choque
assim de repente, de repente estava tudo bem ela nasceu super bem e de repente
dizem-nos que ela tem um problema bastante, mesmo bastante, grave no coracao e nos
sem no¢ao, foi mesmo uma chapada que levamos, completamente. (...) mesmo muito
complicado, mexeu connosco. (E9)

E uma batalha! (...) ai esta, (choro) porque nesta situagdo é um bocadinho diferente,
como nesta semana ndo tivemos um bocado para sermos preparados para isto,
percebe? Por isso é que eu digo no nosso caso levamos tudo com muita forga. Isto é
um bocado o género, ja me estou a mentalizar do que € que poderei necessitar (voz
tremida), seria com calma, mas foi assim...muito rapido (choro) muito, sim, sim! (E3)

Porque de facto isto € complicado, principalmente para ela, mas para nés enquanto
pais também é muito complicado ndo poder leva-la ja para casa e poder fazer uma
vida normal j4, j4, j&. Pronto temos que ser pacientes (...) Sim, sim, sim, a primeira
semana é mais complicado, para ja ela também tinha mais fios por todo o lado, ndo é?
E eu também ainda ndo estava muito capaz de lidar com isso... (E4)

Percebe-se a angustia evidente de uma mée quando relata o0 medo de perder a filha: “E nos ja
lutamos tanto para a ter e depois ainda ndo percebermos se vamos ficar com ela ou nédo é

muito complicado, mesmo muito complicado, mexeu connosco.” (E9)

Ndo poderem assumir o papel parental na sua totalidade € ainda causador de stress e
ansiedade para as maes.
Eu penso, que é pelo facto de ndo podermos estar sempre com ela, e ndo podermos
estar nesta fase da vida dela que é tdo importantes (todas sdo importantes, mas
pronto), agora € o inicio de vida para ela e também para nés, ndo é? E o facto de ndo

podermos estar com ela 24h, poder podemos mas, é diferente do que estar em casa e
podermos pegar nela e dar-lhe o banho, todos esses passos e essas experiéncias... (E4)

Estes achados corroboram a opinido de varios autores que afirmam que 0s pais ao
experienciar o processo de doenca e internamento do filho apresentam varios sentimentos, tais
como a ansiedade, o medo e a culpa. Nomeadamente o internamento em Cuidados Intensivos

é grande parte das vezes vivenciado com muita angustia por se associar este acontecimento a
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morte, considerado uma fatalidade para a familia (Céa & Pettengill, 2011; Hayakawa,
Marcon, & Higarashi, 2009; Pégo & Barros, 2017; Ramos et al., 2016).

Relativamente a preocupacdo de estar a sobrecarregar os profissionais, uma das maées
verbaliza nao querer importunar os enfermeiros: “...também ndo queremos estar a massacrar-

vos, porque sabemos que vocés também tém outros meninos para cuidar...” (E9)

No decorrer da entrevista uma das mées expressa uma experiéncia psicoemocional negativa

relembrando situagdes desagradaveis vivenciadas noutros servigos:

...acho que foi muito mais mimada aqui, muito mais bem cuidada, aqui, do que
propriamente la em cima na Medicina. (...) a minha filha ja esteve internada em
Aveiro ¢ também estivemos na Medicina (...) e em relacdo a estes sitios de
internamento é totalmente diferente. L4 em cima ja ndo tinham tanto cuidado, ndo
criam saber tanto, havia horas em que eu sabia que era para dar o leite e esqueciam-se,
aconteceu duas vezes (...) Foram assim umas situagdes um bocado desagradaveis (...)
(E2)

As mées relatam preocupacdo quanto a ansiedade/incerteza relativa a evolucgdo clinica/ao
futuro, havendo uma entrevistada que verbaliza que 0 que a preocupa mais € 0

acompanhamento médico futuro do filho.

...porque nos também estamos naquela ansiedade de sabermos o que € que vai
acontecer daqui para a frente (...) € nds ndo temos nocao do que € que nos espera, nao
€? NOs nao temos no¢do nenhuma, nés ndo sabemos se isto vai demorar meses, se vai
demorar anos, nao sei, nao fago ideia... (E9)

“...¢ esta incerteza de: serd que as coisas agora, desta vez, vao todas alinhadinhas e vai haver
uma evolucdo normal e daqui a pouquinho ja a podemos levar? S&o estas preocupacfes que

nos deixam apreensivos...” (E4)

...que doencgas ¢ que podem advir do trauma que ele teve. (...) Pronto ele agora teve
uma meningite, consequéncia do traumatismo que ele fez, ndo é? O meu medo neste
momento é que possa Vvir a repetir isto daqui a um més, dois meses, e pronto neste
caso o0 que ¢ que se faz (...) neste momento agora, a minha grande preocupacao ¢
realmente o que € que véo fazer neste caso, e ele tem sequelas ainda do traumatismo,
ainda néo fecharam e isto é uma entrada que a qualquer momento pode, pode voltar a
acontecer (...) O acompanhamento ¢ o que me preocupa mais, 0 acompanhamento que
ele possa ter em relagéo ao futuro. (E5)

As mées também referem o desconhecimento da sua participag¢do nos cuidados ao filho:

Por exemplo, medir a temperatura ndo achava que podia ser eu a medir a temperatura,
ao inicio ndo sabia que nds j& podiamos tird-la do berco, por causa dos fios. No inicio
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estavamos com um bocadinho de receio, mas depois fomos vendo que também
podiamos fazer algumas coisas, e 0 que podermos fazer nés fazemos. (E9)

“Eu ainda ndo perguntei se podia ajudar. Mas se calhar pela situagdo dele, ndo sei...” (E6)

Num estudo desenvolvido acerca da envolvéncia dos pais nos cuidados ao filho verificou-se
que os pais ndo tinham sido devidamente esclarecidos quanto a hipotese de participar nos
cuidados ao filho, e que os profissionais nem chegavam a reconhecer essa possibilidade
(Cardoso, 2010).

O receio de mexer no filho/colaborar nos cuidados é verbalizado como uma experiéncia
psicoemocional negativa:
Agora ela estando assim eu tenho um bocado, aquele, receio de repente de a aleixar
(...) eu até fazia, mas tenho medo (...) Tenho medo de lhe molhar o penso, de por

alguma coisa, tocar-lhe com a mao que néo esteja tdo bem lavada, ou alguma coisa...
(E1)
As experiéncias anteriores de internamento sdo abordadas por duas das maes, atestando-se
pelos seus relatos que foram episddios marcantes:
E assim, a L. é uma crianca que ja sofreu muito (ela esteve aqui quando nasceu),
esteve entre a vida e a morte, ela veio de Viseu em coma e ndo tem sido uns anos
faceis, apesar de que ultimamente as coisas até nem tém corrido mal (...) as coisas

estavam a funcionar bem e agora parece que estéa tudo a virar-se ao contrario outra vez
(choro)... (E7)

A falta de acompanhamento médico apds internamento anterior ainda esta bem presente para
uma das mdes quando verbaliza: “Deram-lhe alta, nunca mais fez exames nenhuns, nunca

mais foi seguido por ninguém...” (ES)

Sabe-se que a forca dos pais para superar estas situacfes de crise estd muito relacionado com
0s mecanismos de apoio que possuem, de vivéncias anteriores em situacdes idénticas e da

facilidade de acesso e uso dos recursos exteriores ao seio familiar (Céa & Pettengill, 2011).

Uma das maes expressa bem a relevancia de ter ficado com percecdo errada acerca da

presenca dos pais:

“...nos no inicio pensadvamos que vocés ndo queriam que nds passamos aqui muito tempo ao
pé dela (...) mas pronto no inicio pensdvamos que nao queriam muito que nds cd passassemos

pelo menos a noite, nao é?” (E9)

Colocamos a hipotese de nesta situacdo ter havido uma ma interpretacdo da informacao dada

pelos profissionais relativamente a presenca dos pais, dada a preocupagéo e ansiedade/stress
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face ao estado de saude do filho que muitas vezes ndo permite uma compreensdo correta da

informacdo transmitida aquando da integracdo na unidade.

As vivéncias familiares, porque estava a passar o casal concomitantemente com o
internamento da filha, foi abordado por uma das mées como uma experiéncia psicoemocional
negativa, uma situa¢do muito dificil:
Eu acho que ele ainda estd pior do que eu porque ele passou por uma fase muito
complicada, ele quando era novo teve que tratar do pai que ja estava acamado, foi ele

e a mae que trataram dele, agora a mae esta com Alzheimer e tem sido mesmo muito
dificil, agora esta situacdo, eu ndo sei como € que ele as vezes tem tanta forca. (E9)

A necessidade de aceitar a situacéo clinica do filho/a realidade, como experiéncia psico-
emocional negativa que é, evidencia pelo relato das mées ser uma necessidade de terem que
enfrentar a situacdo de uma forma mais facil, como estratégia para arranjarem forcas para

seguir em frente:
“... sei que ela tem que passar por isto, tem que passar pronto, tenho que aceitar.” (E9)

“... ¢ tudo muito demorado e temos que ter a consciéncia que vamos 14 ficar bastante tempo

em Lisboa...” (E2)

“Tem que ser assim, tem que se dizer por mais duro, ndés temos que aceitar porque ¢ a

realidade.” (E1)

Algumas entrevistadas verbalizam insatisfacdo/conflito relacionado com algumas
condicionantes do servico. Referem ser um servigo com normas muito rigidas, com poucos

enfermeiros e com instalacfes sanitarias deficitarias.

“...e eu sei que aqui os cuidados intensivos ndo sdo muito de acordo, mas um bonequito, ou
assim (...) No inicio, pronto, ndo quiseram por causa da tal bactéria (...) mas foi tudo muito

rigoroso...” (E2)

Uma mée, fazendo referéncia a poucos profissionais de enfermagem no servigo, menciona a
necessidade de ter que chamar o enfermeiro porque ndo esta perto do quarto da filha e ter que
ir almogar rapidamente, com receio que algo aconteca, deixando a crianca sozinha. Sendo
uma mae que ja conhecia o servigo, por um anterior internamento da filha, refere neste
internamento a existéncia de menos enfermeiros, o que, segundo o seu relato, ndo a deixa

descansada:
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...e ha situacdes que as vezes eu propria tenho que chamar (...) Eu estava aflita
porque nao sabia o que havia de fazer e cheguei ca fora e ndo vi ninguém (...) E os
profissionais as vezes é preciso chamar: “enfermeiro, enfermeiro, enfermeiro.”

(...) eu vou almogar ou jantar e fico sempre com o coragdo nas maos (...) Sinto que da
primeira vez que ca estivemos havia mais pessoal (...) sou sincera vou la fora um
bocadinho e ja nao fico descansada... (E7)

Relativamente as instalacGes sanitarias deficitarias poucas maes verbalizam a sua

insatisfacdo, reforcando que este facto nada tem a ver com a situagdo de internamento da

filha:

O que eu disse que achava um pouquinho mal, mas isso ndo tem nada a ver aqui com
esta situacdo, foi 14 em cima nos acompanhamentos, onde a gente vai tomar banho
(...) € mesmo assim, ¢ tudo muito rapido para nos despacharmos para dar para todas,
houve uma até que foi para a casa de banho dos senhores, mas pronto, eu isso também
ja escrevi. Podiam ter posto pelo menos mais um chuveiro... (E2)

Uma das entrevistadas expressa bem a relevancia de algumas condicionantes do servigo

geradoras de conflito, nomeadamente as tampas de metal dos caixotes do lixo, que causam

barulho quando utilizados, a demora em abrir a porta principal do servi¢o, o doseador do

sabdo para lavar as méos que esta a entrada ndo funcionar e o facto de sé entregarem uma

toalha as mées para tomarem banho.

Como a tampa dos caixotes do lixo (...) ndo tem importancia relativamente ao que
voceés estdo a fazer, é s6 porque o caixote do lixo € de metal e faz muito barulho. Esta
porta ¢ uma chatice (...) tem que haver o controle de quem entra s6 que estar ali as
vezes cinco ou dez minutos a espera...

E como o doseador (...) porque é que este ndo funciona? (...) porque é que s6 me
podem dar uma toalha no primeiro dia (...) se calhar tem a ver com o sistema (...)
poderem ser pensadas, melhoradas para conforto dos pais (...) Nem ¢ isso o
importante... (E6)
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Experiéncias
psico-
emocionais
negativas/

conflitos

Relacionado com as atitudes dos profissionais
*Alguns enfermeiros pouco humanos/frios

Stress/ansiedade relacionado com a situacéo de doenca do filho
*Preocupacdo (valores analiticos e aspeto geral do filho)
*Sentimento de incapacidade/impoténcia/angustia
*Condicionar as expetativas
*Frustragdo com regressoes

*Preocupacdo com resposta médica/incapacidade para resolver a doencga

rara
*Lidar diariamente com o risco/receio do que possa acontecer

*Preocupacao em interpretar sinais clinicos de evolugao ou regressao

*Tristeza de ndo poder tratar do filho por medo
*Preocupacdo quando alarma alguma coisa
*N&o poder acompanhar o filho

*Sentimento de culpa/revolta

*Impacto de ver o filho

*Impacto da hospitalizacdo

*Medo de perder o filho

*N&o poderem assumir a parentalidade

Preocupacdo de estar a sobrecarregar os profissionais

SituagBes desagradaveis vivenciadas noutros servigos

Ansiedade/incerteza relativa a evolugéo clinica/ao futuro
*Preocupagdo com acompanhamento médico futuro

Desconhecimento da sua participagdo nos cuidados ao filho
*Receio de mexer no filho/colaborar nos cuidados

Experiéncias anteriores de internamento

*Falta de acompanhamento médico apds internamento anterior

Percecdo errada acerca da presenca dos pais
Vivéncias familiares
Necessidade de aceitar a situacdo clinica do filho/a realidade

Insatisfagdo/conflito relacionado com o servigo
*Servi¢co com normas muito rigidas
*Poucos enfermeiros
*InstalagOes sanitarias deficitarias
*Algumas condicionantes do servico

Figura 7 — Experiéncias psico-emocionais negativas/conflitos
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CONCLUSAO

Da anélise das entrevistas identificaram-se seis categorias teméticas: Cuidados prioritarios as
criangas, Necessidades prioritarias das criancas, Representagdo do papel de mae,
Representacao dos cuidados profissionais, Aspetos valorizados das carateristicas do servigo e
Experiéncias psico-emocionais negativas/conflitos, tendo em cada uma das categorias surgido
varios temas. Apresenta-se de seguida, e em forma de sintese, uma conclusdo de cada uma das

categorias encontradas.

e Cuidados prioritarios as criancas

As maes consideram fundamental para a satisfacdo das necessidades dos filhos os cuidados

realizados com o intuito de manter a vida e permitir o conforto/bem-estar.

Para além da importante necessidade de tratamento médico e da vigilancia/controlo do estado
da crianca as maes valorizam o apoio psico-afectivo/atencdo para com o filho referindo que
um dos aspetos mais importantes no cuidar da crianca internada é a presenca e os cuidados

dos pais.

Para as maes os profissionais ttm em conta as necessidades do filho, considerando que, 0s

cuidados que sdo prestados correspondem a satisfacdo das necessidades da crianca.

e Necessidades prioritarias das criancas

Sendo de extrema importancia atender as necessidades fisioldgicas, como a necessidade de
alimentacdo ou a necessidade de higiene, essenciais a sobrevivéncia, as maes valorizam as
necessidades de seguranca com especial relevancia para a diminuicdo dos riscos e o alivio do

sofrimento e da dor, verbalizando a importancia de manter a dignidade da vida.

As mées consideram ainda fundamental a satisfacdo das necessidades afetivas valorizando o

carinho/afeto e o cuidado para com os filhos.

e Representacéo do papel de méae

As mdes representam-se na prestacdo de cuidados ao filho como cuidadoras, revelando um
sentido de dever continuar a prestar os cuidados quotidianos e os que sdo determinados pela
situacdo de doenca do filho, e igualmente consideram-se como necessitando elas proprias de

cuidados.
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Para as méaes prestar cuidados ao filho, o contato com a crianca, fa-las sentirem-se bem.
Mudar a fralda, dar mama/biberdo ou dar colo/carinho sdo, para as mdes, momentos

importantes de contacto com o filho.

Por outro lado, as mdes estando numa situacdo de fragilidade, inseguranca e sofrimento
necessitam de atencdo/apoio e de se sentirem seguras e confiantes, sabendo que o filho esta a
ser bem tratado. Para além de quererem continuar a prestar os cuidados maternos, as maes
necessitam ser apoiadas nos cuidados aos filhos e informadas perante as suas

duvidas/preocupacdes e acerca de toda a situacdo clinica da crianca.

Sendo fundamental a necessidade de tempo pessoal/descanso e a necessidade de relagfes
conjugais, as maes valorizam ainda a importancia de se sentirem tranquilas e em paz,

passando isso também por verem que os filhos “estdo em boas maos”.

e Representacdo dos cuidados profissionais

As maes consideram que os profissionais sdo representados nos cuidados a crianca como
especialistas responsaveis, cuidadosos e atentos que compensam a incapacidade e a auséncia
dos pais. Valorizam ainda a sensibilidade e a preocupagdo dos enfermeiros pelo bem-estar do
filho. Para além da vigilancia e presenca continua, os enfermeiros informarem/esclarecerem e

colaboram nos cuidados a crianca, aspetos relevados pelas maes.

De uma forma geral as mées consideram que os profissionais, que salvam/mantém a vida, sdo
pessoas carinhosas e especiais, com vocagdo, que detém o conhecimento que lhes permite
atuar de imediato, em equipa, e que ndo transmitem inseguranca/dificuldades.

e Aspetos valorizados das carateristicas do servico

Sendo a Unidade de Cuidados Intensivos considerada pelas méaes um servigo de exceléncia,
num hospital de referéncia, com profissionais experientes, é valorizado o aspeto humano dos

profissionais e a preocupagao com 0s pais.

Para as mées os profissionais sdo pessoas sensiveis e humanas que falam com as criangas com
carinho e cuidado, tratando-as como se seus filhos fossem. Os enfermeiros considerados como
profissionais responsédveis e de confianca, que se identificam/apresentam diariamente e
respeitam a crianca, permitem, incentivam e negociam a participagdo da mae nos cuidados ao
filho.
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e Experiéncias psico-emocionais negativas/conflitos

Decorrente do processo de doenca do filho e consequente internamento, as mées apresentam
stress/ansiedade, angustia, incerteza, medo, preocupacdo, sentimento de culpa,
desconhecimento e insatisfacdo/conflito relacionado com algumas condicionantes do servigo.
A necessidade em aceitar a situacao clinica do filho/a realidade é uma estratégia das maes

para encontrarem forcas para seguir em frente.

Lidar diariamente com receio do que possa acontecer, 0 medo de perder o filho, é para as
mdes causador de muita angustia. As experiéncias anteriores de internamento também s&o

consideradas como episddios marcantes, presentes ainda na memoria das maes.

Em termos conclusivos, evidencia-se que as maes vivenciam o internamento do filho com
muito stress, ansiedade e angustia. Sendo desejo de qualquer mde o filho ndo estar
doente/internado, as mées tém esperanca na resolucdo do problema da crianga. Ver que os
filhos estdo estaveis, que estdo a ser bem cuidados, mesmo na sua auséncia, é tranquilizante
para as maes. As maes querem estar presentes, acompanhando e prestando gradualmente os
cuidados ao filho, ganhando maior autonomia necessaria apés a alta e esperam ser informadas
de toda a situacdo clinica da crianca. Apesar de algumas condicionantes do servi¢co, que
consideram ser de exceléncia, as maes valorizam as competéncias técnicas e humanas dos

profissionais referindo atencdo por parte da equipa, quer para si quer para os filhos.

Na realizacdo deste estudo, e como inerente a qualquer tipo de investigacdo cientifica, houve
fatores limitativos. Visto que o investigador é profissional no local onde se desenvolveu o
estudo pode constituir-se como uma limitacdo, dado que as participantes poder-se-do ter
sentido intimidadas no relato das suas vivéncias pelo receio de represalias quer para elas quer
para os filhos, apesar de estar salvaguardado no consentimento informado o seu direito a
recusar a qualquer momento a participacao no estudo. Por outro lado, o facto do investigador
ndo ser uma pessoa estranha, e de ter sido permitido as méaes o livre discurso, poder-se-a ter

obtido uma informac&o mais rica, relevante para o estudo em questéo.

A realizacdo desta investigacdo permitiu compreender e interpretar a natureza das
experiéncias das médes e o0 modo como as suas vivéncias refletem o que sentem face aos
cuidados diérios a crianca e a elas proprias. Ndo se pretendendo generalizar os resultados a
todas as maes que vivenciam estas experiéncias, em termos praticos através dos testemunhos

das participantes e ficando a perceber melhor o seu ponto de vista, verificam-se 0s aspetos de
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maior relevancia para estas mdes permitindo direcionar a nossa atuacdo as suas reais

necessidades. Uma mée cuidada sera sempre uma melhor cuidadoral

Reconhece-se a importancia da investigacdo em enfermagem no desenvolvimento incessante
da profissdo e na tomada assertiva de decisGes para prestar melhores cuidados a crianca e
familia. Procurando fomentar uma atitude de caracter reflexivo e capacidade de analise
critica, os enfermeiros especialistas necessitam cada vez mais de desenvolver o seu

conhecimento cientifico e a sua aplicacéo préatica ao nivel dos cuidados que prestam.

“Equacionando aquilo que faz, refletindo e questionando os modelos de trabalho e as praticas
profissionais, a enfermagem vai encontrando alternativas adequadas a resolugdo dos

problemas com que atualmente se debate” (Martins, 2008, p. 63).

Sendo objetivo da investigacdo em enfermagem aumentar os conhecimentos acerca do
fendmeno em estudo e contribuir para o desenvolvimento da profissao, sugere-se para futuras
investigacdes no campo da enfermagem pediatrica a obtencdo das perspetivas dos enfermeiros
de Cuidados Intensivos Pediatricos face as dificuldades sentidas no processo de parceria.
Propde-se ainda a elaboracdo de um guia de boas praticas relativo ao processo de parceria e
ao papel parental, de modo a que ocorram mudancas na organizacdo e gestdo dos cuidados
com mais investimento na parceria de cuidados, tornando-se uma realidade diaria nos servicos

de Cuidados Intensivos Pediatricos.
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Apéndice | — Guido da entrevista
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nnnnnnnnn

GUIAO DA ENTREVISTA

TEMA: Percecdo das mées quanto as necessidades e cuidados essenciais aos filhos internados hum
servico de Cuidados Intensivos Pediatricos.

OBJECTIVO GERAL.: Recolher dados que permitam compreender a natureza das experiéncias das
mées e 0 modo como elas se relacionam com as praticas diarias de cuidados a crianca e familia.
PARTICIPANTES: Acompanhante principal hd mais de dois dias consecutivos de acompanhamento
ao filho(a).

DATA: _/ /| HORA:_ __: CODIGO ATRIBUIDO A ENTREVISTA:-

DURACAO DA ENTREVISTA: Aproximadamente 30 minutos.

OBJECTIVOS QUESTOES OPERACIONAIS OBSERVACOES

m Formalizar e legitimar a entrevista. |m Pedir autorizagdo para a realizacdo e
gravacdo das entrevistas, assegurando o
caracter confidencial das informagdes
prestadas.

m Explicar os objetivos do trabalho.

m Compreender as percecGes das|m Dado o estado de satide do seu filho(a),
médes quanto as necessidades da |neste momento da sua vida, quais as suas
crianga. necessidades que considera  mais
importante ter em conta?

m Por favor, pode tentar explicar porque
considera esses aspetos tdo importantes?
m Como ¢ que os profissionais deveriam
agir de modo a dar resposta as
necessidades do seu filho(a)?

m Fale sobre como os profissionais tem
tido em conta as necessidades do seu
filho(a).

m Compreender as percegcdes das|m Como mae, que aspetos considera mais
mées quanto aos cuidados prioritarios | importantes que os profissionais tenham
A crianca. em conta ao cuidar do seu filho(a)?

m Pode dar exemplos do que mais tem
valorizado desde que o seu filho(a) esta
internado no servico? Ou do que gostaria
que fosse realmente feito?

m Porque considera especialmente
importantes esses aspetos/exemplos?




m Fale sobre as suas preocupagdes
relativas aos cuidados de que o seu
filho(a) necessita.

m Validar os aspetos principais da
narrativa.

m Da sua narrativa, pareceu-me que
foram particularmente relevantes para si
os seguintes aspetos: (...) Quer falar um
pouco mais sobre iss0?

m Ha mais alguma situagdo particular que
gostaria de falar?

m Quer acrescentar alguma coisa ou
eventualmente corrigir?

mObter informagao para a
caracterizacdo socio profissional e
demogréfica das participantes.

m Idade.

m Estado civil.

m Numero de filhos.

m Habilitagdes literarias.




Apéndice Il — Consentimento informado



il o

nscecis UNIDADE DE INVESTIGACAQ
: EM CIENCIAS DA SAUDE
NFERMAGEM

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a Declaracéo de Helsinquia da Associacdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Designagdo do Estudo: Percecdo das mdes quanto as necessidades e cuidados essenciais aos filhos

internados num servigo de Cuidados Intensivos Pediatricos

Eu, abaixo-assinado (nome completo)

, md do doente (nome

completo da crianga)

, compreendi a explicacdo que me foi fornecida sobre a investigagdo

que se tenciona realizar, bem como da minha participacdo. Compreendi que o presente estudo tem
como objetivo explicitar as percecfes das mées quanto as necessidades e cuidados essenciais aos
filhos internados em cuidados intensivos. Compreendi também que serei solicitada para a realizacéo
de uma entrevista gravada em audio, que visa atingir o objetivo proposto.

Tomei conhecimento de que sera garantido o anonimato das respostas e que todos os dados
confidenciais serdo utilizados apenas para fins de investigacdo sendo a entrevista destruida apés a
realizacéo do estudo.

Foi-me assegurado o direito de recusar a todo o tempo a minha participagdo no estudo, sem que isso
possa ter como efeito qualquer prejuizo sobre mim ou sobre a assisténcia prestada ao meu filho(a).

Por isto, consinto que me seja realizada a entrevista proposta pelo investigador.

Data: / /

Assinatura do responsavel pelo doente:

O Investigador responsavel: Liliana Martins Portugal

Assinatura:




ANEXOS



Anexo | — Pedido formal de autorizacdo a Diretora de servi¢o dos Cuidados Intensivos do

Hospital Pediatrico de Coimbra



U psorsTc
EM CIENCIAS 0A SAUDE,

Exma. Diretora de Servigo de
Cuidados Intensivos Pediatricos do
Hospital Pediatrico de Coimbra

Liliana Martins Portugal, Enfermeira no Servi¢o de Cuidados Intensivos Pediatricos do Hospital
Pediatrico de Coimbra com o n° mecanografico 8133, encontra-se atualmente a frequentar o
Curso de Mestrado em Enfermagem de Saide Infantil e Pediatria na Escola Superior de
Enfermagem de Coimbra. Neste ambito, para o trabalho de Dissertagdo propde-se a realizar uma
investigagdo sobre a “Percegdo dos pais quanto as necessidades e cuidados essenciais aos
Jilhos internados num servi¢o de Cuidados Intensivos Pedidtricos”. O estudo sera descritivo

exploratério, com abordagem qualitativa e sob a orientagdo do Prof. Doutor Manuel Gameiro.

Para o efeito, venho por este meio solicitar a V*. Ex.* a autorizagio para a colheita de dados
através de entrevistas aos pais de crian¢as internadas na Unidade de Cuidados Intensivos

Pediatricos do Hospital Pediatrico de Coimbra (guido em anexo).

O numero de entrevistas serd o necessério para se obter informagao suficiente e no sentido de
que nova entrevista nio traga mais informagdo. Tendo em conta as necessidades de outros
estudos do género, prevé-se realizar entre 10 a 15 entrevistas. A colheita de dados seré efetuada
durante o 1ltimo trimestre do ano de 2018, sendo que cada entrevista nfio deverd exceder os

trinta minutos.

Junto envio o Resumo do Projeto de Investigagdo, o formulario de Consentimento Informado e

o Guido da Entrevista aos pais de criangas internadas nesta unidade.
Agradecendo desde ja a atengdo dispensada, subscrevo-me. Atenciosamente.

Liliana Martins Portugal
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Anexo Il — Parecer da Comissdo de Etica da Unidade de Investigacio em Ciéncias da Satde
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra



COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigacdo em Ciéncias da Satide: Enfermagem (UICISA: E)
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Parecer N° P528/10-2018
Titulo do Projecte: Percegdo dos pais quanto as necessidades e cuidados essendiais
aos filhos internados num servigo de Cuidados Intensivos Pediatricos.

*| Identificagdo das Proponentes
Nome(s): Liliana Martins Portugal
Filiacdo Institucional: Escola Superior de Enfermagem de Coimbra

Investigador Responsével/Qrientador: Prof. Manuel Goncalves Henriques Gameiro

[Relator: Reqéno  Rodar g wiv |
Parecer

O estudo apresentado integra-se em Dissertacio de Mestrado em Enfermagem de Saide
Infantil e Pediatria da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra.

Tem como objectivo “Compreender as percepcées dos pais de criangas Internadas em
unidades de cuidados intensivos quanto 3s necessidades e cuidados essenciais aos filhios
durante a hospitalizacio”.

Metodologicamente o estudo é definido como ™. descritivo-exploratorio, de natureza
qualitativd”.

Os participantes sdo ".. pais de criangas internadas no Servico de Cuidados Intensivos do
Hospital Pedidtrico de Coimbra”, Como critério de inclusio definem “... o acompanhante
principal, ha mais de dois dias consecutivos de acompanhamento ao filho(a)”

A recolha de dados sera efectuada com recurso a entrevista com gravaggo dudio.

No documento submetido:

- Estdo definidos os critérios de inclus3o e exclusdo;

- Sao apresentados os instrumentos de recolha de dados (guido de entrevista);

- E apresentada autorizagdo do Servico onde decorre a recolha de dados;

-E garantida a participaggo livre, voluntéria e informada das participantes;

-E garantida a confidencialidade dos dados recolhidos;

- E garantida a destruicio das gravacdes;

- N&o sdo identificados danos para as participantes.

Pelo exposto o parecer da Comissdo de Etica da UICISA-E é favoravel ao estudo tal como
apresentado.
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