BUSCANDO PRESERVAR A INTEGRIDADE DA UNIDADE FAMILIAR: A FAMILIA
VIVENDO A EXPERIENCIA DE TER UM FILHO NA UTI

TRYING TO PRESERVE THE INTEGRITY OF THE FAMILY UNIT: THE FAMILY
LIVING WITH THE EXPERIENCE OF HAVING A CHILD IN THE PEDIATRIC
INTENSIVE CARE UNIT

Regina Szylit Rousso”
Margareth Angelo**

BOUSSO, RS; ANGELO,M. Buscando preservar a integridade da unidade familiar: a familia vivendo a experiéncia de ter um
filho na UTIL. Rev Esc Enf USP, v. 35, n. 2, p. 172-9, jun. 2001.

RESUMO

Este estudo teve como objetivos: compreender o funcionamento da dindmica familiar da crianca internada em UTI
pedidtrica e construir um Modelo Tedrico sobre a experiéncia da familia que vivencia a internac¢do da crianca na UTI
pedidtrica. Utilizou-se como referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico e como referencial metodolégico a Teoria
Fundamentada nos Dados. A andlise comparativa dos dados possibilitou identificar dois fenomenos que compbéem esta
experiéncia da familia: Tendo uma ruptura familiar e Vivendo a possibilidade de vir a perder o filho. A
articulagdo desses fenomenos permitiu identificar a categoria central BUSCANDO PRESERVAR A
INTEGRIDADE DA UNIDADE FAMILIAR, a partir da qual propée-se um modelo tedrico explicativo da experiéncia.
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ABSTRACT

The purposes of this study were to: understand the dynamic functioning of the family with a child admitted to a pediatric
intensive care unit (PICU) and to construct a theoretical model about the living experience of a family with a child admitted to
the PICU. The study used as a theoretical reference the Symbolic Interactionism, and the Grounded theory methodology. The
comparative analysis of the data permitted identify two phenomena: Having a family rupture and Living with the
possibility of loosing a child. The relationship of these phenomena has permitted the identification of the core category
TRYING TO PRESERVE THE INTEGRITY OF THE FAMILY UNIT based on which it was possible to propose a
theoretical model to explain the experience.
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A enfermagem sempre reconheceu a importancia
da familia na promocdo e manutencdo da saude.
Segundo WHALL; FAWCETT (1991), descreve que
Florence Nightingale demonstrava preocupag¢do com 0s
familiares dos soldados doentes, no sentido de
proporcionar melhores acomodacdes para estas pessoas.

Nas ultimas duas décadas, tem havido um
movimento de se recriar e redescobrir como a familia
possa ser envolvida na pratica da enfermagem. Isto é
evidenciado pelo uso de termos como Enfermagem da
familia indicado nos trabalhos como os de FRIEDMAN
(1986), GILLS et al. (1989), WRIGTH; LEAHEY(1994) e
WRIGTH; WATSON; BELL (1996).

*

Um novo caminho dentro da enfermagem é
trazido por WRIGTH; LEAHEY (1990) : A Enferma-
gem de Familia, na qual a familia é o foco do cuidado.
Assim, novas abordagens tedricas tém sido discutidas
no sentido de proporcionar melhor compreensao e
suporte a enfermagem da familia. Dentre elas estao
os trabalhos de WALL (1986), FRIEDMAN (1981),
FEETHAM (1991), WHALL; FAWCETT (1991),
WRIGTH; LEAHEY (1994) e WRIGTH; WATSON;
BELL, (1996).

Conforme é referido por FRIEDEMANN (1989), a
Enfermagem da familia é praticada em trés niveis. No
primeiro, o foco é o individuo e a familia é o
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contexto; no segundo, chamado de nivel interpessoal,
a familia consiste na unidade maior. O tltimo € o nivel
dos sistemas, a familia é um sistema com um
funcionamento e estrutura propria, desenvolvendo
interacoes com outros sistemas maiores e com seus
proprios subsistemas.

A autora argumenta ainda,

“é aceitavel que a enfermeira generalista
pratiqgue a enfermagem da familia, quando
estd tratando individuos e inclui os
familiares num processo de comunicacdo.
Contudo, tal enfermagem voltada as
relagées interpessoais, sé6 é praticada pela
enfermeira que se aproxima de mais de
um membro da familia e focaliza o
processo de comunicagcdo para dreas
apropriadas as vivéncias familiares”.

Em um aprofundamento na literatura sobre
conceitos de enfermagem de familia, WRIGTH;
LEAHEY (1990), focalizam a "Enfermagem de Sistemas
Familiares". Assim, o cliente passa a ser o sistema
familiar, isto é, a familia torna-se a unidade do
cuidado. O cuidado de enfermagem no contexto da
saude e da doenca, com énfase nas respostas da familia
aos problemas atuais e potenciais de satide que a
familia esteja vivenciando. Os trabalhos das autoras
ajudam na compreensdo do estudo e atendimento da
familia como unidade e, ndo, como a soma da
individualidade de cada membro da familia.

WRIGTH; LEAHEY (1994) definem intervencéo
como sendo as respostas da enfermeira as da familia
que na seqiiéncia, recebe outra resposta da enfermeira.
As autoras também trazem contribuicées importantes ti
fundamentacao tedrica da avaliacao e intervencao com
a familia, bem como modelos de avaliacao e intervencao
familiar, ao qual chamam de "Calgary Family Assessment
and Intervention Model (CFAIM)". Estes instrumentos
permitem reconhecer o grupo da familia para: avaliar,
planejar, intervir e reavaliar estdo, fundamentalmente,
relacionados ao funcionamento da familia.

A partir do olhar de 'experienciar doenca"
WRIGHT; WATSON; BELL (1996), ampliam os
modelos de Calgary descrevendo a abordagem adotada
por elas para a pratica com a familia. Este € um modelo
de crencas na saude "health belief model". O foco do
modelo esta na interseccdo entre as crencas da pessoa
doente, dos membros da familia e as dos profissionais
de saude. As autoras acreditam que, a partir deste
modelo, € possivel obter dados sobre as crencas da
familia, bem como dos profissionais, dando direcoes
de como -ser util a cada familia em particular.
Acreditam que, conhecendo como a familia percebe a
doenca e, oferecendo outros formas, outras lentes,
outros olhares possiveis, podemos ajuda-la a viver a
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experiéncia de responder a doenca ou as relacoes que
demandam da doenga.

Outros autores também trazem modelos de avali-
acao da familia como FRIEDMAN (1992) e HANSON,
(1996), no entanto, estes nao sdo suficientes para criar
intervencoes a partir da experiéncia da familia nas
situacdes de sofrimento que vivem em nossa pratica.

Em nosso meio, trabalhos como os de AMARAL
(1981), ANGELO (1982) e NEIRA HUERTA (1984)
representam o inicio de um movimento voltado a
ampliar os conhecimentos ao atendimento dos
familiares. No entanto, conforme indica ANGELO
(1997), a falta de referenciais metodolégicos na época,
nao permitia o preenchimento de vazios que diziam
respeito a compreender a experiéncia vivida pelos
familiares de criancas hospitalizadas.

Ja é certo que saber quem é a familia de seu
ponto de vista, conhecer sua estrutura e funcio-
namento, ndo nos permitiam reconhecer profun-
damente sua experiéncia. Era preciso contextualizar
a familia e outra perspectiva para enxerga-la.

A partir do exercicio teorico apresentado por
ANGELO (1997) propondo uma abordagem para o
trabalho com familia na visdo do Interacionismo
Simbolico, chegamos a um caminho para trabalhar
com a familia a partir da experiéncia dela.

Segundo ANGELO (1997), nesta perspectiva,

"a familia é entendida ndo apenas como
unidade biolégica e natural, mas como
um espago social, portanto, interacional
onde cada evento é vivido a partir de
significados construidos simbolicamente."

O Interacionismo Simbélico enquanto pers-
pectiva, segundo CHARON (1989), tem o propésito
de compreender a causa da acdo humana, causa esta
transformada de maneira a significar definicdo
humana, autodirecao e escolha nas situacoes. Neste
sentido, reconhece que parte da acao humana € escolha,
sendo assim, € livre. O Interacionismo Simbélico
considera uma cuidadosa descricdo da interacdo
humana como objetivo central das ciéncias sociais.

Um dos motivos que me levou a optar por esta
perspectiva foi seu foco. O interacionismo simbélico,
quando adaptado a estudos de familia, tem como foco
principal o funcionamento interno da mesma.

Na perspectiva interacionista, ANGELO(1997)
traz uma nova definicao de familia :

"Familia é um grupo de individuos em
interagcdo simbdlica, chegando as situagées
com o0s outros significantes ou grupos de
referéncia, com simbolos, perspectivas, self
mente e habilidade para assumir papéis".
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Cada individuo tem um passado a resgatar para ajudar a
definir a situacdo e cada um possui uma visdo de
futuro. Os individuos dao significado as situacodes
usando estes instrumentos, as vezes, prestando
especial atencado aqueles com quem interagem, outras
vezes, usando algo localizado fora da situacédo como
guia. (ANGELO, 1997)

ANGELO (1997) afirma que

"ao tentarmos compreender as interacées
no processo familiar em dire¢do a solugdo
de problemas, buscamos identificar o
processo mental realizado, pois a tentativa
de compreender o outro demanda
capacidade para ver o significado das
palavras e agées dos outros”.

Esta dimenséao permite apreendera definicao que a
familia faz de sua experiéncia, considerando que esta € a
resultante do alinhamento de cada acao individual.

Voltamos entdo, nossas indagacoes referentes
a experiéncia da familia de criancas internadas em
UTI pediatrica: Como os membros da familia definem a
experiéncia da crianca internada em UTI pediatrica? De
que maneira a internacdo da crianca em UTI
pediatrica interfere no funcionamento da familia e
como se processam as interacdes, apos a internacao
da crianca?

Diante destas indagacdes, desenvolvemos este
estudo a partir dos seguintes objetivos: Compreender o
funcionamento da dindmica familiar da crianca
internada em UTI pediatrica e construir um Modelo
Teérico sobre a experiéncia da familia que vivencia a
internacdo da crianca na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica.

A abordagem qualitativa selecionada ao presente
estudo foi a Teoria Fundamentada nos Dados proposta
por GLASER; STRAUSS (1967). O termo "Teoria
Fundamentada nos Dados" refere-se a descoberta de
teoria a partir de dados sistematicamente obtidos e
analisados pela comparacdo constante destes, de um
ir e vir aos dados, da coleta para a analise e da analise a
coleta. (GLASER; STRAUSS, 1967).

O Contexto da Coleta de Dados

Os dados foram coletados em dois locais. O
primeiro deles trata-se de uma Unidade de Terapia
Intensiva pediatrica (UTIp) de um hospital escola da
cidade de Sao Paulo. O outro local de coleta, foi um
hospital privado da cidade de Sao Paulo, que atende a
pacientes conveniados de varias seguradoras.
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A Familias participantes

Em razado da natureza qualitativa do estudo e a
coleta de dados ser dirigida a elaboracéo de construtos
tedricos, conforme descritos anteriormente, utilizamos o
que GLASER; STRAUSS (1967) denominam "amostra
tedrica". Conforme os autores, amostra teorica € o
processo de coleta de dados para gerar teoria, onde o
pesquisador ao mesmo tempo coleta, codifica e analisa
seus dados e decide que dados coletara em seguida e
onde encontra-los, de modo a desenvolver a teoria. O
processo de coleta de dados é controlado pela teoria
que emerge, seja ela substantiva ou formal.

O numero de familiares foi se configurando em
razdo de analise de seus depoimentos e das observacoes
realizadas. A medida que a analise dos dados
prosseguia, as reflexdes indicavam que outros dados
deveriam ser coletados, para que as categorias fossem
sendo melhor desenvolvidas e densificadas. A coleta
de dados foi realizada até acontecer a saturacao
teorica, quando se verificou repeticdo e auséncia de
dados novos, e crescente compreensao dos conceitos
identificados. Assim, fizeram parte do estudo 14
familias cujas criancas encontravam-se internadas nas
UTlIp.

A Obtencao de Dados

As estratégias adotadas para a coleta de dados
foram a observacdo e a entrevista. A observacdo faz com
que o pesquisador se aproxime da perspectiva dos
syjeitos, uma vez que acompanha as experiéncias e tenta
apreender o significado que eles atribuem a realidade e
as suas proprias acdes. (LUDKE; ANDRE, 1986)

A entrevista € uma janela especifica, em uma
certa hora, em determinado mundo social e, que a
pessoa experiencia em determinada situacdo conforme
se referem RUBIN; RUBIN (1995). Afirmam também
que, entrevistas qualitativas tém como objetivo
entender a experiéncia da pessoa e assim, uma
experiéncia ndo € mais verdadeira do que a outra.

O procedimento foi realizado da seguinte forma:
conversamos com os membros da familia esclarecendo
os objetivos da pesquisa bem como, nos certificando
de seu interesse em participar do estudo, pedimos aos
familiares que assinassem o termo de consentimento
caso concordassem.

Comecamos cada entrevista pedindo para que
eles contassem quem era a familia. Conforme
descreviam, realizavamos um genograma (mapa das
pessoas que compdem a familia) identificando a posicao
que cada membro ocupa e seus papéis. Nas primeiras
entrevistas, a questdo norteadora foi: "Como esta
sendo para vocés e para a familia, estar com um
filho internado na UTIp?"

Rev.Esc.Enf. USP, v. 35, n. 2, p.172.9, jun. 2001.



IBuscando preservar a integridade da unidade familiar...

BOUSSO, RS; ANGELO, M.]

Deixavamos a familia contar sua historia, da
forma como fizesse mais sentido para ela, porém
retomava o foco sempre que era necessario. A medida
que as categorias foram se formando, nés
acrescentavamos novas perguntas que pudessem
esclarecer as idéias trazidas por elas.

Todas as entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas na integra. Elas tiveram
duracao que variou entre 40 minutos a 1 hora. Foram
realizadas um total de 24 entrevistas.

A Analise dos Dados

Apés realizar as duas primeiras entrevistas,
iniciamos a codificacao aberta examinando cada
entrevista, linha por linha Apds esta codificacao
inicial, pelo processo de comparacao os cédigos foram
agrupados um a um por suas similaridades e
diferencas conceituais formando as categorias. As
categorias receberam nomes mais abstratos que os
codigos, de forma que pudessem agrupar conceitos
menos abstratos. Algumas mudaram de nomes varias
vezes, até que finalmente foram rotuladas com nomes
que realmente representavam o significado dos codigos
que elas agrupavam.

Conforme codificava e categorizava, faziamos
perguntas que pudessem dar seqiiéncia aos dados, e
assim, outros elementos eram buscados até densificar
as categorias e alcancar a saturacgao teérica. O método
de comparacao constante foi adotado durante todo o
processo, para auxiliar a identificar e desenvolver as
categorias.

Prosseguindo na analise, passamos a etapa
seguinte que GLASER (1978) denomina de
codificacao tedrica. Nesta fase as categorias séao
reorganizadas. Faz-se conexdes entre as categorias e
suas subcategorias, de forma a realizar agrupamentos,
unindo-se as categorias que parecem se referir a um
mesmo fenémeno. Na codificacao tedrica o foco esta
em especificar as categorias a um fendémeno, a partir
dos aspectos que dela se sobressaem.

O mesmo autor apresenta dezoito tipos de
codificacao teorica que proporcionam ao pesquisador,
maior sensibilidade sobre o que explorar e escrever
em cada ponto da analise. Para a codificacdo teérica,
utilizei dois tipos: o primeiro € denominada de "seis
'C" (causa, contexto, contingéncias, conseqiiéncias,
condicdes e covariantes) e que segundo o autor deve
ser o primeiro modelo de codificacdo geral que um
pesquisador social deve ter em mente. O segundo tipo
utilizado foi, o de "estratégias". Este tipo permite
pensar nas varias maneiras de organizar os
mecanismos, as estratégias e arranjos que as pessoas
utilizam em suas interacoes sociais.
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Isto foi feito com cada grupo de categoria
que formou os fenémenos. Até que chegou a hora de
partir para um nivel maior de abstracao, ou
seja, a descoberta da categoria central. Esta
fase € caracterizada pelo desafio de integrar as

categorias para formar uma teoria fundamentada nos
dados.

Conforme STRAUSS; CORBIN (1990) afirmam, a
categoria central "é o fenémeno central, no qual
todas as outras categorias estdo integradas a seu
redor". E aquela que parece ampla e abstrata o
bastante para incluir e exprimir todas as demais. Tendo
seguido todas as etapas, foi possivel propor o modelo
Teérico que explica a experiéncia vivida pela familia
com um filho internado na UTI pediatrica.

Para validar o modelo teorico, usamos a
estratégia de apresenta-lo a duas familias. Ambas as
familias identificaram-se com a experiéncia
considerando o modelo representativo do que
vivenciaram.

COMPREENDENDO A EXPERIENCIA DA
FAMILIA

A comparacdo e analise minuciosa dos dados
possibilitaram desvendar os significados da expe-
riéncia da familia com uma crianca internada na UTI
pediatrica. Neste processo, foi possivel identificar dois
fenémenos que compdem a experiéncia: TENDO UMA
RUPTURA FAMILIAR e VIVENDO A
POSSIBILIDADE DE VIR A PERDER O FILHO

A partir da analise dos fenémenos e da maneira
como interagem entre si, na experiéncia da familia,
foi possivel identificar a categoria central
BUSCANDO PRESERVAR A INTEGRIDADE DA
UNIDADE FAMILIAR que integra os dois
fenémenos.

O inicio do processo é marcado pela familia
TENDO UMA RUPTURA FAMILIAR, caracte-
rizado por uma série de perdas como perdendo o poder
sobre a crianca, nao tendo a mesma intimidade com a
crianca. Existe uma incapacidade da crianca de
interagir com eles da forma como fazia antes, limitando
sua participacao na vida familiar. A crianca, ainda
que temporariamente, ndo é mais da familia, mas sim,
da equipe da UTIL.

Outra perda que a familia sofre, é também a
causa deste processo acerca do significado de ter um
filho internado na UTI, € uma ruptura em sua
estrutura, caracterizada pela separacdo, pelo
deslocamento entre os membros da familia. E a crianca
na UTI, os pais no hospital, os outros filhos em casa.
Com a crianga internada na UTI, a familia depara-se
tendo barreiras que a impossibilitam de permanecer
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com a crianca, cuidando e protegendo como sempre o
fez. Esta é a situacdo a que a familia € submetida,
com a internacao da crianca na UTIL.

No contexto deste processo, a familia define UTI
como sendo um lugar para morrer. esta definicdo
coloca a familia préxima a questdo da morte, do
sentido da vida, do sofrimento insuportavel e,
consequentemente, frente a uma possivel ruptura
definitiva da unidade familiar. Assim, a internacdo da
crianca, esta fora do tempo cronolégico da familia. E
uma experiéncia prematura, jamais esperada para uma
crianca, deixando a familia com medo do filho morrer.

Diante do ambiente da UTI, a familia é confron-
tada com incertezas. A possibilidade da morte da
crianca causa um impacto enorme nas relacoes
familiares. Entretanto, a espera vivida pela familia
durante este processo nao € passiva. A familia nao
fica simplesmente aguardando o depois; mas, busca
caminhos, elabora estratégias, faz arranjos, enquanto
aguarda VIVENDO A POSSIBILIDADE DE VIR
A PERDER O FILHO .

VIVENDO A POSSIBILIDADE DE VIR A
PERDER O FILHO é entdo, a consequéncia do
processo. Desde o momento em que a familia se
conscientiza da possibilidade de vir a sofrer uma
ruptura definitiva, inicia-se uma série de reflexoes e
acoes direcionadas no sentido de preservar a meta
principal - BUSCANDO PRESERVAR A
INTEGRIDADE DA UNIDADE FAMILIAR.

Preocupada com a possibilidade da separacao
definitiva pela ameaca de morte da crianca,
imediatamente a familia elabora uma série de
estratégias, no sentido de ser capaz de preservar a
vida da crianca e manter sua unidade.

Acreditando que pode ajudar a crianca diz
respeito as reflexbes da familia quanto as suas
responsabilidades sobretudo como pais, na
possibilidade de proteger a crianca, de tentar preservar
a integridade da unidade familiar, bem como da
esperanca de poder evitar a morte da crianca. Este
componente influencia fortemente as decisdes da
familia na elaboracédo de estratégias, surgindo novas
regras de relacionamento familiar que se estabelecem
em face da ameaca da perda do filho.

A perda do poder sobre a crianca leva a uma
imobilizacdo inicial; no entanto, tentando evitar uma
cisdo definitiva a familia elabora um reposicionamento
dos papéis direcionando toda energia a crianca doente.
Com esta tatica, a familia como um todo fica a postos,
pronta para fazer qualquer coisa que possa ajudar a
crianca. Vivendo em funcédo da crianca doente, a familia
busca ter algum conhecimento da doenca e assim, fica
com a sensacdo de restabelecimento de algum controle
da situacao, tentando evitar uma cisao definitiva.
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A familia assume que a prioridade agora é a vida
da crianca. Sofre com os rearranjos nas relacoes
familiares, ficando longe de casa e dos outros filhos,
mas define que estas atitudes agora nao sao essenciais
para preservar a familia. Entende que sua
responsabilidade, agora, € proteger sua unidade e que
o resto podera ser retomado depois. Neste sentido,
para que seja possivel atingir o objetivo, utiliza
mecanismos redirecionando todos os relacionamentos,
priorizando assegurar os lagcos da familia,
principalmente, ndo deixando romper o elo com a
crianca doente, BUSCANDO PRESERVAR A
INTEGRIDADE DA UNIDADE FAMILIAR.

E parte do processo, ainda, o sofrimento
presente frente as incertezas que a experiéncia impoe.
No entanto, o conjunto da experiéncia evidencia
reacoes da familia onde se observam estratégias que
sdo elaboradas, dirigidas ndo s6 a preservacao da
estrutura familiar, como também a manutencao de
relacionamentos que permitam a familia manter-se
unida. Quando a familia se une, busca forcas e
esperanca para superar as incertezas e é um esforco
conjunto, de todo o grupo familiar.

Neste processo, BUSCANDO PRESERVAR A
INTEGRIDADE DA UNIDADE FAMILIAR é
também o que impulsiona a familia a seguir em frente.
A manobra agora € evitar conflitos e procurar oferecer
apoio um para o outro. A familia utiliza a estratégia
de se apoiar para nao desanimar, pelo menos nao
todos juntos, evitando um desmoronamento.

Diante da falta de alternativa para viver ou nao
esta experiéncia, ficar unida € uma posicdo que também
vai assegurando a familia recarregar suas forcas a
fim de continuar conseguindo arranjar meios com
vistas a atingir seu objetivo - Preservar a unidade
familiar. Entretanto, nem sempre a familia consegue
se sustentar somente com suas proprias forcas; as
vezes, ela desanima, mas percebe-se tendo ajuda para
poder suportar.

Nestas fases, passa a ser essencial a ajuda que
a familia recebe de outros parentes, amigos e outras
familias, no sentido de ir transformando a definicao
UTI como sendo um lugar para morrer, dando
esperanca e, assim, deixando os familiares fortalecidos
para prosseguirem na caminhada.

As familias que estdo lidando com experiéncias
semelhantes, desenvolvem relacionamentos signifi-
cativos nas salas de espera da UTI. Os familiares
escutam as mesmas histérias contadas por outras
familias; por vezes deparando-se com outros padroes
histéricos, culturais, éticos e religiosos que os ajudam
a refletir o que estdo passando, deixando-os com mais
esperanca e sentindo-se mais fortes.
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Com este mecanismo, a familia elabora seu
proprio suporte no ambiente da UTI e, assim, acaba
tornando-se parte importante no conjunto umas das
outras, servindo de suporte para atingir sua meta de
preservar a unidade familiar.

As perspectivas que desenvolve em relacdo a
doenca da crianca e, consequientemente, também em
relacdo a sua unidade surgem também destas interacoes
que se estabelecem na vivéncia do hospital. Encarar
perdas vividas por outras familias, vendo outras criancas
morrendo, pode deixar real para a familia que, as doencas
fatais ndo acontecem so6 no final da vida, s6 com adultos e
nao com criangas, colocando os familiares diante da
possibilidade da morte do préprio filho.

A medida que os recursos financeiros e emo-
cionais esgotam-se, os familiares sentem-se sofrendo
uma pressao social e vao retomando suas atividades.
A familia, geralmente o pai, volta a trabalhar, pois
precisa do dinheiro para continuar BUSCANDO
PRESERVAR A INTEGRIDADE DA UNIDADE
FAMILIAR.

Estando vivendo incertezas por algum tempo,
chega o momento em que a experiéncia se define. O
processo finaliza de duas formas, com a familia tendo
o filho de volta, podendo interagir novamente com a
crianca, conseguindo enxergar um futuro no qual pode

incluir a crianca; pode voltar a tomar decisées sobre a
crianca reassumindo o poder sobre o filho. assim, a
familia atinge seu objetivo tendo a unidade familiar
preservada.

Na outra forma, a familia reconhece que esta
perdendo a batalha, depara-se com sua inabilidade em
proteger a crianca da morte tendo uma cisdo definitiva.
Reconhece que todos os esforcos investidos pela equipe
médica e que os meios utilizados por ela na busca da
preservacdo de sua unidade, ndo foram suficientes
para manter a criancga viva. Ainda assim, pensa em
estratégias futuras para preservar a unidade familiar,
evitando mais perdas.

A incerteza se encerra com a esperanca,
caracterizada pela morte da crianca e definindo a
ruptura definitiva, ndo sendo possivel preservar a
mesma unidade familiar.

O modelo teérico descrito e representado pelo
diagrama 1 tem, portanto, como categoria central
BUSCANDO PRESERVAR A INTEGRIDADE DA
UNIDADE FAMILIAR, capaz de integrar os
componentes relacionados as causas e as
consequéncias vivenciadas pela familia com o filho
internado na UTI.

Diagrama 1 O Processo "Buscando Preservar aintegridade da unidade familiar"
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REFLETINDO SOBRE O PROCESSO

O impacto da internacdo da crianca em UTI
pediatrica sobre a familia tem sido documentado na
literatura, tanto em nivel nacional como inter-
nacional, enfatizando sobretudo sentimentos e
necessidades da familia face a doenca da crianca. A
familia aparece como contexto da situacdo e ndo como
foco de pesquisa. Poucos estudos abordam estas
necessidades a partir da experiéncia da familia.

Na perspectiva do Interacionismo Simbédlico, a
familia € uma unidade de pessoas em interacdo. Nesta
perspectiva de olhar a experiéncia da familia, sabe-se
que o significado da experiéncia esta presente para
todos os membros da familia e, portanto, deve ser visto
numa dimensao maior, integral, de um conjunto de
pessoas interagindo, uma "pequena sociedade".

Os trabalhos que mais se aproximaram da
experiéncia da familia tendo-a como foco do estudo,
descrevem a ocorréncia de alteracdes na dinamica
familiar em situacdes de doencas cronicas. A
experiéncia da familia que vivencia a internacao da
crianca na UTI, tendo como foco a dinamica familiar
nao aparece documentada nas publicacoes de
enfermagem. Vale ressaltar que a permanéncia da
familia na UTI também é uma situacao recente em
nossa realidade, o que nao permitiu ainda tanto
investimento em pesquisas com esta tematica e,
consequentemente, producdo de conhecimento que
pudesse ser divulgado.

Sendo assim, a metodologia que utilizamos
visando compreender a familia, permitiu a exploracédo
de aspectos da experiéncia da familia, pouco
contemplados nos estudos existentes.

A familia, como parte essencial para o cuidado
de enfermagem, é algo inquestionavel. As enfermeiras
freqientemente estdo envolvidas com as familias
durante as fases de sofrimento e assim tém uma
oportunidade Unica de fazer diferenca na experiéncia
de seu sofrimento. No entanto, sdo muitos os
obstaculos no caminho daqueles que se dispoem a
ajuda-la.

Concordamos com ANGELO (1997), quando diz
que

"as agbes de apoio oferecidas sdo timidas
e pouco efetivas, porque ndo atingem a
experiéncia da familia e sequer a do
enfermeiro, que se deixa guiar pelo
perigoso bom- senso, supondo saber como
as familias devem se sentir e agir em
determinadas circunstancias”.
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E preciso que se desenvolvam e apliquem-se
modelos conceituais mais amplos para uma pratica
avancada com familias. Nao devemos pensar que esta
seja uma situacdo apenas em nivel nacional.
RENNICK (1995) ressalta que, para ser uma realidade
concreta, esta tematica devera ser mais explorada.

Ainda assim, nosso entendimento sobre a
experiéncia da familia esta comecando. E necessario
prosseguirem as investigacoes que nos mostrem mais
e melhor como a familia vivencia diferentes
experiéncias, trazendo novos modelos teéricos que
permitam a enfermeira apreender o que esta se
passando com a familia, dando mais sentido as
proposicoes e a sua intervencao.

O processo permitiu-nos viver e acreditar mais
intensamente no que dizem ROBINSON; WRIGTH
(1995) sobre as respostas do enfermeiro no processo
de trabalho de enfermagem com familia. As autoras
referem que as enfermeiras conduzem satisfato-
riamente a avaliacao da familia, mas que s6 esta nao
€ suficiente para cumprir nosso dever de aliviar o
sofrimento fisico e emocional do paciente e da familia.
E hora de sistematicamente nos compadecermos das
familias e intervir com compaixdo para ajuda-las a
exteriorizar sua dor. Dialogos, novos modelos
teoricos, pesquisas sao essenciais a efetivacdo do
processo. No entanto, € somente com a coragem de
traduzir conhecimentos, transformando-os em modelos
teoricos e estratégias de intervencoes com a familia
que iremos de fato ajuda-las a aliviar o sofrimento.

Assim, o modelo teérico que tem como categoria
central BUSCANDO PRESERVAR A INTEGRI-
DADE DA UNIDADE FAMILIAR representa o
processo que explica o significado de ter um filho
internado em UTI pediatrica para a familia. Sendo
um processo, conforme preconiza a Teoria
Fundamentada nos Dados, nao deve ser dado como
fechado, podendo ser ampliado ou modificado a partir
do momento que outros dados forem acrescentados a
compreensao da realidade.

Fica aqui um desafio, aos profissionais, no
sentido de usar, refletir, ampliar ou modificar este
modelo.
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