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RESUMO

Objetivo: compreender as vivéncias de familiares de criancas gravemente doentes diante
da comunicacdo de noticias dificeis. Método: estudo fenomenoldgico, fundamentado no
referencial filoséfico de Heidegger. A coleta de dados foi realizada no periodo de outubro de
2018 amarco de 2019, por meio de entrevistas fenomenoldgicas com 15 familiares de criangas
hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Resultados: os familiares, em sua
existencialidade, vivenciam a facticidade langados em situa¢des imprevisiveis, independente
de suas escolhas, e se deparam com sentimentos de choque, desespero e medo diante
das noticias dificeis. Apds o impacto emocional, principalmente quanto a possibilidade de
morte, os familiares revelam esperanca como mecanismo para o enfrentamento da situacgdo.
Consideragées finais: acredita-se ser imprescindivel a solidariedade e a sensibilidade dos
profissionais de satide, em especial de enfermagem, na apreensao da dimenséao existencial
do familiar que vivencia tal experiéncia, compreendendo as multiplas facetas de seu existir,
oferecendo-lhes oportunidades para projetar-se.

Descritores: Comunicagao; Esperanca de Vida; Familiares; Crianca Hospitalizada; Pesquisa
Qualitativa.

ABSTRACT

Objective: to understand the experiences of relatives of critically ill children before bad news
report. Method: a phenomenological study based on Heidegger’s philosophical framework.
Data collection was carried out from October 2018 to March 2019, through phenomenological
interviews with 15 relatives of children hospitalized in a Pediatric Intensive Care Unit. Results:
relatives, in their existentiality, experience the facticity thrown into unpredictable situations,
regardless of their choices and are faced with feelings of shock, despair and fear before bad
news. After emotional impact, especially regarding the possibility of death, relatives reveal
hope as a mechanism for coping with the situation. Final considerations: solidarity and
sensitivity by health professionals, especially nurses, are essential in understanding the
existential dimension of relatives who experience such an experience, understanding the
several facets of their existence and offering them opportunities to project themselves.
Descriptors: Communication; Hope; Relatives; Child, Hospitalized; Qualitative Research.

RESUMEN

Objetivo: comprender las vivencias de familiares de nifios criticamente enfermos al
comunicar noticias dificiles. Método: estudio fenomenolégico, basado en el marco filoséfico
de Heidegger. La recoleccién de datos se realizd desde octubre de 2018 a marzo de 2019,
mediante entrevistas fenomenolégicas a 15 familiares de nifios hospitalizados en una
Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos. Resultados: los familiares, en su existencialidad,
experimentan la facticidad arrojados a situaciones impredecibles, independientemente de
sus elecciones, y se enfrentan a sentimientos de conmocion, desesperaciéon y miedo ante
una noticia dificil. Tras el impacto emocional, especialmente en cuanto a la posibilidad de
muerte, los familiares revelan la esperanza como mecanismo para afrontar la situacion.
Consideraciones finales: se cree que la solidaridad y sensibilidad de los profesionales de la
salud, especialmente enfermeras, es fundamental para aprehender la dimension existencial
del familiar que vive tal experiencia, entendiendo las multiples facetas de su existencia,
brindandole oportunidades para proyectarse.

Descriptores: Comunicacion; Esperanza de Vida; Familia; Niflo Hospitalizado; Investigacion
Cualitativa.
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INTRODUCAO

No cenario das Unidades de Terapia Intensiva Pediatricas (UTI
pediatricas), é frequente que a familia seja abordada pelos profissio-
nais de saide com informacgdes de noticias dificeis™. Em termos de
cuidados de sauide, noticias dificeis sdo consideradas como“qualquer
informacdo que produza uma alteracdo nas perspectivas da pessoa
sobre o seu presente e futuro”; constantemente, associam-se a situa-
¢Oes de perda e/ou a qualquer informagao que nao seja bem-vinda®.

Condicbes graves de satide podem causar impacto significativo
na familia, como, por exemplo, diagndsticos suspeitos, fracasso
de terapias curativas, necessidade de procedimentos dolorosos
e/ou desconfortaveis, indicacdo de procedimentos cirdrgicos,
hospitalizacbes prolongadas, prognésticos reservados e/ou
questdes sobre a indicacdo de cuidados de fim-de-vida®.

Estudos evidenciam que a qualidade de como as mas noticias séo
anunciadas tem um impacto sobre quem recebe, principalmente
com repercussao psicossocial®. Cada familia tem suas particu-
laridades, traz consigo histérias, habitos, crencas, experiéncias,
cultura e processo educacional, podendo apresentar interpretacdes
distorcidas e generalizadas daquilo que Ihe é transmitido como
informacao. A capacidade de entendimento imediato de quem
as recebe pode encontrar-se limitada, impedindo a compreensao
das explicagoes e orientagoes transmitidas pelos profissionais®”.

Neste contexto, diante da comunicagdo destas noticias, os
familiares poderao reagir de diversos modos, de diferentes for-
mas e configuragdes, abarcando uma variedade de situagoes®,
sendo mais frequente expressdes de choque, temor, desespero,
tristeza, isolamento e dor*'", Diante da impossibilidade de
alterar a situacdo, sentem-se insatisfeitos e inconformados, além
de apreensivos em relagdo as perspectivas de futuro“?, princi-
palmente quando remete a possibilidade de perda de filhos">',

Contudo, apds o impacto inicial, os familiares buscam com-
preender 0s passos necessarios para continuar suas trajetdrias de
modo que, em meio as intempéries, a esperanca tem ocupado
lugar, proporcionando equilibrio para o enfrentamento da situa-
¢ao, melhorando o danimo quando tudo parece angustiante>'9,

Com base no exposto, questionou-se: quais sao as vivéncias
de familiares de criancas hospitalizadas em unidade de cuidado
intensivo pediatrico diante da comunicacédo de noticias dificeis?
Portanto, acredita-se que conhecer como ocorre o enfrentamento
dos familiares diante das vivéncias de noticias dificeis podera
contribuir, substancialmente, para individualizar a assisténcia e
aprimorar a comunicagdo entre a equipe de saude e a familia.

OBJETIVO

Compreender as vivéncias de familiares de criancas gravemente
doentes diante da comunicac¢ado de noticias dificeis.

Referencial teérico-filosofico

Como referencial teérico-filoséfico, adotaram-se alguns dos
conceitos essenciais da obra Ser e Tempo de Martin Heidegger, que
considera, em suas analises, o mundo como horizonte histérico
de sentidos, de maneira que é o mundo que torna possivel que
algo se mostre pela experiéncia fenomenoldgica™”.

Cabeca LPF, Melo LL.

Heidegger aponta para a compreensao da existéncia do ser no
sentido ontoldgico, pois se volta para a propria questao do serdo
ente, nas diferentes modalidades. Preocupa-se em esclarecer e
fundamentar o modo pelo qual é possivel perguntar ndo somente
“0 que” é o homem enquanto ser vivo, mas, sobretudo, “quem”
e“como”ele é, aquilo que determina o ente enquanto ente!'71®,

Para compreender o pensamento de Heidegger, ha de se enten-
der o ente e 0 ser na perspectiva dele. Ente é “tudo aquilo de que
discorremos, que visamos, em relacdo a que nos comportamos
desta e daquela maneira; ente é também o que somos e como
somos nés mesmos”'”), Ser ndo é uma afirmativa categorial, nem
ente e nenhum conceito obtido por deducdo mas, sim, a presen-
¢a, 0 manifesto, o compreendido e o conhecido para o humano.
Esta naquilo que é e como é, na realidade, no ser simplesmente
dado, no teor, recurso e validade”.

Para designar o ente ou a pessoa que possui este ser, Heidegger
utiliza a palavra Dasein. O Dasein é o ente que, sendo, revela o
ser a partir da sua condicao existencial, o ente para qual o ser se
mostra, e essa compreensdo ocorre em meio aos outros entes
com os quais se relaciona. Refere-se ao ente que nés mesmos
somos e cujo ser é a cada vez, o Unico ente a possuir um sentido,
capaz de criar, desejar, desconstruir e tudo mais que demonstre
sua totalidade na interagdo com seu proprio existir!'”,

Logo, o Dasein apresenta uma estrutura existencial na qual
estd inserido no mundo, estabelecido por projetos, localizado
no tempo e no espaco, envolvido na relagdo com os outros
e com os objetos, pois Heidegger rejeita o entendimento do
ser humano como uma unidade isolada; onde ha ser, neces-
sariamente, ha ente. Portanto, ser é ser-no-mundo e também
ser-no-mundo-com-os-outros''*29.

Ao compreender o significado do Dasein como uma totalidade
existencial, deve-se saber que o entendimento que ele possui de
si mesmo dependerd da sua existéncia e da possibilidade de ser
ou nao si mesmo, o que possibilitara se mostrar em sua autenti-
cidade e/ouinautenticidade. Esses modos-de-ser“fundam-se em
que o Dasein é em geral determinado pelo ser-cada-vez-meu”"”.

A autenticidade é caracterizada como um modo préprio de ser,
de existir as varias possibilidades. A inautenticidade é caracterizada
como um modo inauténtico de ser, uma esfera da existéncia que
segue sem direcdo propria, porém nao significa algo menor ou
um grau de ser inferior, podendo determinar o Dasein segundo
suas realizacdes em suas ocupagoes e interesses'”,

Mas, o que buscamos revelar no Dasein? O que sempre se
revela no seu relativo desvelamento é algo dele mesmo; por-
tanto, a verdade é o mundo se desocultando para cada ser. Sdo
as facetas desveladas que possibilitam a compreensao singular
do fenémeno propiciando novas indagagoes a respeito dele®",

METODOS
Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pela Diretoria de Enfermagem do Servico
de Enfermagem Pediatrica do hospital onde o estudo foi realizado
e pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Campinas (UNICAMP), em 2017. A anuéncia a pesquisa foi
expressa mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre
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e Esclarecido (TCLE) em duas vias. Para garantir o anonimato, os
participantes foram identificados por nomes ficticios.

Durante o desenvolvimento da pesquisa, foram respeitados
os aspectos éticos para pesquisas envolvendo seres humanos
recomendados pela Resolu¢do CNS/MS n° 466/12 da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)?2,

Tipo de estudo

Trata-se de pesquisa qualitativa, com abordagem fenome-
noldgica. A fenomenologia é vista como um método filoséfico
do auténtico pensar, capaz de deixar que as coisas se apresen-
tem na sua prépria realidade, sem projetar nenhuma categoria
interpretativa convencional relacionada a outros fenédmenos,
buscando estabelecer uma nova perspectiva para ver as coisas
tal como se apresentam@,

O foco deste estudo sdo as vivéncias de familiares de criancas
diante da comunicacéo de noticias dificeis em Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP). Logo, a escolha por essa abordagem
se deu pelo fato de a mesma proporcionar o desvelamento dos
sentidos vividos, em uma atitude de envolvimento com o mundo
da experiéncia, envolvendo o aparente e o invisivel?",

Nessa perspectiva, os sujeitos da experiéncia estdo lancados no
mundo como horizonte histérico de sentidos, de maneira que é
o mundo que torna possivel que algo se mostre pela experiéncia
fenomenoldgica. A esséncia do homem reside na sua existéncia
e somente pela existéncia do ente é possivel se dirigir ao ser para
desvelar seus mistérios"”.

Esta investigacao foi conduzida e estruturada com referéncia
nos Critérios de Consolidagao para Relatérios de Pesquisa Qua-
litativa (COREQ)?*.

Procedimentos metodolégicos

Considerando que a pesquisa envolvendo as experiéncias vividas
de pessoas remete a um meio que permite a narracao das mesmas,

Cabeca LPF, Melo LL.

a entrevista foi o recurso metodoldgico utilizado para acessar o
mundo de familiares de criancas gravemente doentes. A entrevista
fenomenoldgica é a abordagem existencial que busca, sobretudo a
fala auténtica do sujeito, aquele siléncio que se rompe e expressa,
no relato, algo provavelmente nunca dito nem refletido, que é a
vivéncia de quem o esta experimentando e atribuindo significados®.

As entrevistas fenomenoldgicas foram realizadas pela pesquisadora
principal, em local tranquilo, na area externa a UTIP, norteadas pelas
seguintes questdes: Durante a hospitalizacdo do seu filho(a) na UTI,
vocé ja vivenciou uma noticia que considerou dificil? Conte-me o
gue aconteceu com vocé/sua familia depois dessa noticia?

Cenario do estudo

O estudo foi realizado em um servico de Enfermagem Pediatrica
de um hospital publico, de ensino, localizado no interior do estado
de Séao Paulo, que atende criangas com doencas agudas e cronicas,
em condi¢des clinicas e/ou cirdrgicas, bem como suas familias.

Fonte de dados

Foram convidados a participarem da pesquisa 17 familiares,
porém dois recusaram por motivos pessoais. Para acessar os
participantes, foi utilizada a escolha por conveniéncia, baseada na
busca daqueles que se mostraram mais acessiveis, colaborativos
e disponiveis para participar do estudo®.

Assim, os participantes foram 15 familiares de criancas hos-
pitalizadas em UTIP; os critérios de inclusao foram: ser familiar,
ser acompanhante da crianca durante a hospitalizacdo na UTIP,
ter vivenciado noticias dificeis segundo a prépria perspectiva e
maiores de 18 anos.

Adotou-se o conceito de familia para o Cuidado Centrado na
Familia: familia é quem os seus membros dizem que sGo*”, um grupo
de individuos ligados por fortes vinculos emocionais, durabilidade
e inclinacdo a participar das vidas uns dos outros. No Quadro
1, apresentamos as principais caracteristicas dos participantes.

Quadro 1 - Caracteristicas dos participantes, Campinas, Sdo Paulo, Brasil, 2018-2019

Nome |dade | Parentesco Ida‘de da ‘Causa d_e Numero de‘internag‘ées na ‘L!ni‘dade Dias de interna;?o na
crianga internacao de Terapia Intensiva Pediatrica data da entrevista

1. Roberta 52 Avo 9 meses Cirurgia digestiva Primeira 2 meses

2. Keila 40 Avo 2 anos Politrauma Primeira 19 dias
3.Sandra 21 Mae 2 anos Politrauma Primeira 1 més

4. Carla 41 Mae lano Mioclonias Primeira 1 més
5.Bianca 51 Avo 1ano Afogamento Primeira 16 dias

6. Almira 22 Mae 4 meses Cirurgia Cardiaca Primeira 21 dias
7.lvina 26 Mae 3 meses Atresia Biliar Segunda 15 dias

8. Amanda 42 Mae 6 meses Cirurgia Cardiaca Primeira 2 meses

9. Alba 31 Mae 2 meses Meningite Primeira 15 dias

10. Joao 32 Pai 2 meses Cirurgia Cardiaca Primeira 8 dias
11.Dora 19 Mae 3 meses Meningite Segunda 1 més

12. George 34 Pai 5 meses Meningite Segunda 5 dias

13. Alvaro 42 Pai 7 meses Atresia Biliar Segunda 10 dias

14. Aline 28 Tia 4 meses Sindrome Metabdlica Primeira 5 dias

15. Gisele 36 Mae 4 meses Hidrocefalia Segunda 2 meses
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Coleta e organizacao dos dados

As entrevistas foram realizadas no periodo de outubro de 2018
amarco de 2019. Durante o periodo da realizacdo do estudo, foi
estabelecido um planejamento para estar na UTIP duas vezes por
semana e em turnos diferentes, com o objetivo de familiarizar-me
com a rotina do servico, ser reconhecida pelos profissionais de
salde como pesquisadora e se aproximar dos familiares das
criancas hospitalizadas.

Nessa perspectiva, ao se aproximar-me dos familiares apresen-
tava-me como enfermeira pesquisadora, iniciando o didlogo; em
outro momento, falava sobre a tematica do estudo explicando
brevemente o objetivo da pesquisa.

As entrevistas tiveram duracdo média de 17 minutos e foram
gravadas, com consentimento dos participantes, em gravador
digital; posteriormente, foram transcritas na integra, sendo
encerradas quando os discursos obtidos atingiram a saturagao
tedrica, isto é, quando as entrevistas mostraram consisténcia
a partir de um processo continuo de anadlise dos discursos, na
perspectiva do pesquisador?®®,

Vale ressaltar que a pesquisadora principal se apropriou da
postura fenomenoldgica que inclui a entrevista durante disciplina
especifica para essa finalidade.

Referencial metodolégico e analise dos discursos

Em busca de apreender a esséncia do fenémeno, por meio
dos discursos dos familiares, optou-se pela andlise da estrutura
do fendmeno situado, que segue os seguintes passos?®: leitura
global do contetido total do discurso, de forma a apreender sua
configuracao global; releitura atentiva, de modo a identificar as
afirmacdes significativas (unidades de significados); busca de
convergéncias (elementos que sejam comuns a vdrios discur-
sos) e divergéncias (elementos que sao peculiares a apenas um
discurso ou a poucos); a partir das convergéncias/divergéncias,
elaboracéo de categorias ontoldgicas; e, finalmente, a compreen-
sdo fenomenoldgica embasada nas concepgdes heideggerianas,
por meio da obra maxima, Ser e Tempo"'”.

RESULTADOS

A partir da escuta atentiva dos discursos dos familiares de
criangas gravemente doentes, diante da comunicacdo de noticias
dificeis no contexto de UTIP, partindo das experiéncias que os
envolvem, foi possivel apreender algumas facetas relacionadas
ao recebimento de noticias dificeis.

Com base nas unidades de significados advindas dos discursos,
os resultados foram organizados em categorias ontoldgicas, as
quais serdo apresentadas e discutidas a seguir, a luz de alguns
conceitos heideggerianos, bem como autores que abordam a
tematica.

Enfrentamento de familiares diante de noticias dificeis: do
desespero ao medo da possibilidade de morte

O ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-em-UTIP, em sua
existéncia, vivencia a facticidade de estar lancado em situacdes

Cabeca LPF, Melo LL.

imprevisiveis. Independente de suas escolhas, as noticias dificeis
os surpreendem causando sentimentos como choque, desespero
e medo.

O impacto inicial foi associado ao ambiente hostil, ainda que
o mesmo tenha sido considerado sagrado, por lidar com situa-
¢6es de vida e de morte, ndo s6 com a sua propria experiéncia,
mas, também, com a vivéncia do sofrimento de outras criancas/
familiares que se encontram hospitalizadas na UTIP.

Ah, dificil, dificil foi saber que ela estava na UTI, porque na UTI é
sempre os mais graves. [...] e ela estava intubada, ela é prematurinha
e ndo aguenta. Jd é a 49 cirurgia que a minha menina passa, e,
toda vez, UTI. (Dora)

UTI é um lugar muito sagrado, um lugar que lida com a vida e
com a morte. Mas, vivenciar as duas coisas, aqui dentro, é muito
duro, é muito duro. Cada familia, cada pessoinha que estd ali
dentro [...]. (Bianca)

Os sentimentos de choque séo relacionados a tecnologia des-
conhecida, a continua realizacdo de procedimentos terapéuticos
e ao fluxo dos profissionais de satide na manipulacdo da crianga,
causando desconforto e dor ao falar sobre esta vivéncia.

Entdo, as noticias dificeis de UTI, é dificil até de falar, porque séGo
uma pior que a outra, porque a gente aprende a lidar, aprende até
aconhecer as mdquinas, sem nunca ter estudado. Que até um apito
damdquina deixa a gente fora do ar. Entdo, é uma situagdo que eu
ndo gosto de falar, eu ndo gostaria de ficar falando ndo, porque
é muito dificil de vivenciar. Eu s6 espero ndo ter que passar mais.
Cada entrada do médico, cada entrada de uma enfermeira, cada
medicacGo em cima de um paciente, ndo sé o meu, mas qualquer
crianga ai, que estd passando, déi na alma, déi o coragéo. (Bianca)

[...] todo diaé... séo exames novos, sdo tudo assim... todo dia uma
novidade, entdo a gente tenta... tenta se acalmar o mdximo que
pode e tenta compreender, mas é dificil, a gente ndo tem muito
o que dizer, tem dia que a gente chora, tem dia que a gente fica
mais chateado, tem dia que estd melhor, mas, é isso assim, desde a
internagdo dela tem sido assim. Tem dias que a gente estd melhor,
tem dia que estd pior, vém vindo as noticias, mas ndo tem assim
muito o que dizer. E mesmo um momento complicado, dificil,
porque ai a gente vai se ajeitando no dia a dia. (Ivina)

Diante da condicao de gravidade, ao perceber a demora no
restabelecimento da satde da crianca, o familiar expoe-se cada
vez mais ao sofrimento, surpreendendo-se com as noticias sobre
ainstabilidade clinica.

E ai vem vindo o processo, de... de ele estd bem, tem dia que nédo
estd. Ah, e cada dia assim, eu acho que a gente leva uma surpresa.
Ele estd ai, jd se faz dois meses, nesses dois meses ele jd teve, como
eujd te falei, ele teve uma, completou quatro paradas, que ele teve.
Entdo é assim, a gente chega aqui desanimado, tem hora, porque
vocé estd ali dobrando o joelho, falando com Deus e ai tem dias
que vocé vem para cd e vai embora arrasada. [emociona-se] é
dificil! (Amanda)

E teve um dia que eu cheguei aqui e estava mais... ai o doutor
explicou porque ela apresentou uma dificuldade de respiracéo, af
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teve que aumentar a mdquina. Af eu fui falando: ai meu Deus, em
vez de assim, essa mdquina diminuir, ela estd aumentando? Que
ameédica falou pramim que ela, ela... estava parando de respirar,
0 que estava respirando era a mdquina, que ela, que o cérebro
fazia essa pausa. E isso, foi assim, tudo muito doido, sabe? [...]
entao, foi assim, é... ndo é fdcil, todo dia vocé tem que... esperar
uma noticia boa, uma ruim... é isso. (Alba)

[...] eeu estou, nés estamos tentando aqui, e o meu neto continua
na UTI. Ainda néo tem previsédo de quando ele vai sair. [pausal
porque eu...ontem mesmo a médica falou para gente que o qua-
dro dele ainda é muito preocupante [olhos cheios de lagrimas e
apertando muito as maos]. (Roberta)

Ao longo da hospitalizacao, os sentimentos dos familiares se
intensificam diante daimpoténcia frente a situacao de gravidade
da crianga, que ndo se restabelece como esperado.

E ver um filho na cama ndéo é fdcil. A gente se sente uma pessoa
inatil, porque vocé ndo pode fazer nada. Vocé estd vendo ali e vocé
ndo pode fazer... ndo pode ter nenhuma reagéo por ele. Tem que
sentar e assistir, s6. Ah, é dificil. (Amanda)

Mas é bem isso, é um desespero muito grande, porque vocé néo
sabe socorrer, nem pra onde, para saber se o que estd sendo feito
estd certo. (Aline)

Dentre esses sentimentos, o medo da possibilidade de morte
emerge como sendo aspecto comum para todos os familiares.
Desse modo, a questao da morte é tida como temorosa, princi-
palmente quando a equipe médica expde a realidade sobre o
progndstico clinico da crianga e esclarece sobre o risco de morte.

Ontem, eu entrei em desespero! Porque as meninas come¢aram
a dar banho nele, dai eu mesmo que sugeri sentar ele na bacia,
para ver se ele comegava a mexer o corpo, porque ele estava muito
duro! A gente pegava nele, na hora que pegava no bracinho dele, jd
comegava a chorar. [pausal dai eu peguei e pedi para ela: “vamos
sentar ele na bacia, para gente comegar a dar banho nele, porque,
é...como ele tomava banho antes”. Antes de ontem foi muito bem,
56 que ontem, caiu toda a saturagao, batimento cardiaco, a presséo
dele, ai ele deu um... um... tipo... a médica falou para mim que foi,
é...aumento de pressdo no coragao, isso que ele teve. Quase para,
foi em 40. A eu entrei em desespero, de novo! De novo! Comecei
a chorar, chorei muito aqui fora[...], chorando, porque eu estava
com medo de perder ele. [...] € 0 meu medo de perder o meu neto,
estd acima de mim [pausa chorando]. (Roberta)

Foi uma palavra muito dificil, saber que a gente poderia perder
ele a qualquer momento. (Keila)

Olha, uma noticia, uma noticia dessa ndo é fdacil para os familiares,
principalmente para os pais. Porque, na hora que o médico chegou
efalou que.... tudo que tinha de ser feito da parte da equipe médica,
jd tinha sido feito, s6 dependia da reacéo dela. Eum momento de
desespero, acho que qualquer pai fica em desespero [...]. (Alvaro)

[...] bem na hora que ela estava colocando o acesso, a pressdo
dele caiu e ele teve essa parada. Nossa! Aquilo pra mim foi... foi,
tipo assim, nossa, ele iria morrer. (Sandra)

Cabeca LPF, Melo LL.

Contudo, mesmo diante do desespero vivenciado nestas
situacoes estressoras, principalmente as que demarcam a possibi-
lidade de morte, o familiar busca explicacdes para compreender
a situacdo da crianca.

Enfrentamento de familiares diante de noticias dificeis:
do impacto inicial a esperanca

O ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-em-UTIP considera a
esperanca como sentimento que auxilia a familia a lutar, a cada
dia, frente as situagdes turbulentas, almejando a vitdria.

[...] crescer mais uma chance de esperanca, uma esperanca, é
uma chance de... de vitéria. [pausa emocionado] e é isso que eu,
com aminha esposa, estamos fazendo, estamos nos unindo cada
vez mais, para estar na luta, na batalha. [...] ndo é fdcil, néo estd
sendo fdcil, mas nés vamos superar todos os obstdculos. (Alvaro)

[...] mas do caso envolvendo a... mais uma vez a minha filha, ela
acende mais uma expectativa pra gente. (George)

[...] mas a esperanca continua, as oragées e tudo. Deus também
é muito importante e tem nos dado muito for¢a, acreditar e tudo,
é o que tem nos ajudado, nos dado for¢a para tudo isso. (lvina)

Neste contexto, o familiar, ainda que compreenda o risco de
morte anunciado pela equipe médica, ndo aceita essa facticidade,
revelando que a esperanca se mantém. Assim, projeta-se no seu
existir e refere que ha uma energia interna capaz de conforta-lo.

Entdo, assim, muita gente, até da prépria medicina, néo estava
acreditando tanto. Entdo, o pessoal sempre estava falando assim
“ah, mas vocé sabe que os médicos sempre falam que deu uma
melhoradinha, mas tem risco ainda, ela tem risco de morrer, tem
disso e aquilo”. Inclusive, até o terceiro dia a gente teve que escutar
isso dos médicos. Eles estéo errados? Nao, eles estdo passando a
realidade, s6 que, assim, a gente tinha uma energia tdo grande
dentro da gente falando que estava tudo bem, que a gente ficou
mais tranquilo. (Joao)

Em meio as circunstancias, o familiar vislumbra uma forca
maior, muitas vezes, revelada pela valorizacao da fé e crenca
no divino. Diante do Criador, coloca-se na posicdo de entrega e
confianca quanto ao futuro da crianca.

E, naesperanga de qualquer hora, Deus... [abaixa a cabeca e chora]
colocar meu bebé de novo nos meus bracos e falar, vaiembora, que
ele estd bem [pausa olhando firme nos meus olhos]. (Roberta)

A gente se apega na gente e na nossa fé. (Aline)

E eu sei que... o Senhor também... estd com a gente também
nessa batalha. [abaixa a cabeca chorandol] [...] E, se Deus quiser,
a gente vai conseguir essa vitéria. Tenho fé em Deus que a gente
vai consequir. [pausa emocionado]. (Alvaro)

A fé dos outros familiares, que estao distantes da situacdo, é
suporte para os que acompanham a crianga durante a hospita-
lizacdo, auxiliando no enfrentamento das adversidades.
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[..] quando eles recebem as noticias eles falam “ah, vai dar certo sim,
seja o que Deus quiser, ele vaificar bem, logo ele vai sair dai”. (Almira)

[...] eaminha mde, ela sé respondeu... a fé, move montanhas. Foi
o que ela respondeu e ela é de uma familia evangélica, a minha
familia inteira, minha familia é muito evangélica. (Alba)

Além da fé no divino, o familiar deposita esperanca nos pro-
fissionais de salde, acreditando nas competéncias técnicas para
auxiliar no restabelecimento da saude da crianca.

Mas, ai que nem eu falei: ndo, a gente acredita nos médicos, no
que os médicos falam. (Carla)

Aiumdia chegueiefalei assim “olha, doutor, a tinica coisa que eu ndo
quero é que vocés desistam da minha filha. Faga tudo o que puder!
Mesmo sabendo que ela correrisco, faga tudo o que puder”. (Gisele)

Por fim, além do familiar ter a conviccao no divino e acreditar
que as condutas médicas funcionarao, confia, também, na reacao
da crianga que luta pela vida.

Mas, néo foitao dificil, porque assim, depois da cirurgia, a gente estd
com uma fé tdo grande em Deus que nada para derrubar a gente
é dificil agora. A gente s6 olha para ela, a gente s6 vé a for¢a dela.
Para gente, ela estd sendo exemplo, é uma guerreira que a gente
estd vendo o qué que é realmente lutar pela vida. Entéo, por isso
que ndo foi tdo frustrado assim, ndo. Eu falo que é a noticia mais
dificil. Pela fé que a gente tem em Deus, entdo a gente néo... (Joéo)

Eu ndo tenho muito o que falar, o que eu tenho que falar é que...a
gente tem que se apegar muito com Deus, porque até os médicos
jd falaram que o que tinha que ser feito eles jd fizeram, estdo espe-
rando agora a reagdo dela. Entéo... ela estd fazendo a parte dela,
agente estd fazendo a da gente. E eu tenho fé em Deus que Ele, Ele
vai nos ajudar. Entdo, é o que eu tenho pra falar [pausal. (Alvaro)

DISCUSSAO

Para compreender as vivéncias dos familiares diante da co-
municacédo de noticias dificeis em UTIP, é preciso conhecer seus
modos de ser-no-mundo. Heidegger define ser-no-mundo como
o ser humano, o Dasein que diz respeito ao homem lancado em
um mundo que o habita e é capaz, também, de questionar a
prépria realidade e a si proprio®?,

Sendo-no-mundo, o Dasein é sempre ser-com-o0-outro, relacio-
nando-se dentro de um contexto de préticas e entendimentos
medianos ja pré-estabelecidos®". Nesse contexto, o mundo é a
UTIP e os familiares de criancas hospitalizadas que, nesse cenario,
estdo no mundo com os profissionais de satide e com as demais
familias que vivenciam noticias dificeis.

Os familiares das criangas hospitalizadas em UTIP se revelam con-
forme seus modos de existir, ou seja, seus modos-de-ser-no-mundo ao
vivenciarem situagdes imprevisiveis, como o tempo de hospitalizacao
prolongado e indeterminado, e sdo lancados na facticidade na qual
ndo possui controle e que ndo foi por eles escolhida.

Pais, ao vivenciarem o adoecimento do filho, revelaram a ago-
nia ante a incerteza do porvir, como se uma presenca indesejavel
batesse repentinamente a sua porta®?. Além dessa aflicao, familias
de criangas em tratamento de cancer referiram a comunicacao de
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noticias dificeis sobre a situacao do filho como“o chao se abriu”®3,
determinando mudancas no seu cotidiano da noite para o dia.
Assim, o ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-em-UTIP, imerso
na facticidade de vivenciar o desconhecido, impele o seu agir e
refletir diante das noticias dificeis. Frente as incertezas e as aflicbes,
os familiares desvelam singulares modos-de-ser permeados por
sentimentos, como choque e desespero.

O Dasein em-um-mundo-na-UTIP se ocupa em uma lida co-
tidiana, nas relacdes com os entes intramundanos que vém ao
seu encontro, deparando-se com desconhecidos dispositivos
de alta tecnologia, com a continua realizacdo de procedimentos
terapéuticos e com o grande fluxo de profissionais de satide na
manipulacdo da crian¢a®. Desse modo, é no ocupar-se que o
Dasein descobre os entes que lhe vém ao encontro/”.

Heidegger, ao analisar o ser dos objetos no mundo circundan-
te, ambiente que abarca os entes em sua totalidade, pontua o
modo como estes estdo dispostos, ou seja, a espacialidade. Esses
entes que vém ao encontro do ser sdo espaciais; contudo, ndo
ocupam um espaco geométrico em dimensdes mas, sim, um
espaco qualitativo, expresso pelos significados que representam.
Sdo nas ocupacdes cotidianas que o Dasein se espacializa e os
proprios entes tém sua espacialidade’”.

Portanto, o familiar lancado no mundo circundante se surpreen-
de e serevelalimitado e impotente diante da sua facticidade, por
nao perceber a melhora da crianca, como esperado. Ademais, o
medo emerge no cotidiano do ser-familiar-de-crianca-hospita-
lizada-em-UTIP com as informacdes reais descritas pela equipe
médica que abarcam a possibilidade de morte.

Como um modo de disposi¢do, o fendbmeno do medo/temor é
um sentir-se atemorizado, ndo como sentimento, mas como modo
existencial do Dasein, e que é abordado por Heidegger em trés pon-
tos de vista('”: o que se teme, ou seja, a morte; o temer (ter medo),
disposicdo do Dasein; pelo qual se teme, a possibilidade da morte.
Assim, quando o médico expde para o familiar a possibilidade de
morte, é tido como um acontecimento temivel. Logo, quem define o
carater de ameacador ao temivel é o Dasein que teme. Os discursos
revelam susto” com a noticia da possibilidade de morte, pois mesmo
gue nao tenha acontecido, a qualquer instante pode, subitamente,
finalizar a existéncia do ser-no-mundo ocupado.

A questao da finitude se revela, para o familiar, como algo
iminente e inverso a ordem cronoldgica da vida, questao inco-
moda que desencadeard ruptura do mundo-vida das pessoas
envolvidas nesse processo®. A possibilidade da morte de um
filho é considerada inexplicavel e imensuravel®®. Portanto, “a
cotidianidade urge na preméncia da ocupagao e no livrar-se das
amarras do cansativo e passivo pensar na morte”'”),

O familiar,em sua existéncia, € marcado pelas relagdes consigo e
com o mundo e, consequentemente, as define de acordo com suas
proprias possibilidades de ser conforme aquilo que o mundo lhe
oferece. O Dasein tem a liberdade de assumir a responsabilidade
de ser simesmo e de decidir ser-no-mundo de modo auténtico ou
inauténtico®.

Neste contexto, o tempo e o espaco em que as relagdes do
Dasein acontecem revelam modos-de-ser-no-mundo sempre em
movimento de ocultamento e desvelamento. As possibilidades de
serem um mundo estdo ancoradas em sua estrutura ontoldgica,
do abrir do horizonte possivel de escolher, projetar e rejeitar”.
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Portanto, o fato do ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-em-UTIP
se revelar de modo inauténtico diante das noticias dificeis, quando
ndo aceita a gravidade do quadro clinico da crianca e ndo anulaa
possibilidade de autenticidade, pois, em algum momento de sua
existéncia, o Dasein ja se compreendeu de um modo ou de outro.

Contudo, assumir a realidade néo é algo estético, mas dina-
mico, e, ao perceber que diante da gravidade a morte é uma
possibilidade, o familiar se oculta por detrds das aparéncias, se
disfarca e se recolhe diante da noticia sobre o risco de morte da
crianga, em uma disposicao impropria de se esquivar do ser-certo,
por nao assumir esta facticidade em sua vida. Nessa condicao, o
proéprio ser se oculta diante das possibilidades que estdo abertas,
afastando-o de ser si mesmo e recebendo dos outros e de sua
ocupagao cotidiana, as determinagdes que compreende®'37),

Portanto, o ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-em-UTIP se
encontra na fuga de assumir o seu ser auténtico, buscando con-
forto na impessoalidade como mecanismo de enfrentamento e
se revelando no modo da espera de que o futuro faca algo para
reverter a situacao do estado de saude da crianca.

Neste sentido, o familiar, diante do antncio das noticias
dificeis, se fecha em um circulo que o atrai, ou seja, sua mobili-
dade fica como um redemoinho impréprio, sem perceber suas
possibilidades mais préprias‘”. Assim, vislumbra a esperanca
em algo ou alguém como imprescindivel para o enfrentamen-
to da situacdo, ou seja, busca por uma esperanca 6ntica que
possa velar o real. Desse modo, para o familiar, a esperanca
estd ancorada na sobrevivéncia da crianca de qualquer modo,
independente daquilo que é dito pelos profissionais de saude
e da realidade vivenciada.

Estudo realizado com avés de criangas hospitalizadas em UTIP
também demonstrou, em seus resultados, a esperanga como algo
que impulsiona a familia a vislumbrar dias melhores e “buscar
forcas para conseguir estabilizar o “barco™®®. A esperanca, na sua
esséncia ontoldgica, é um horizonte que se descortina e se refere
a uma categoria vinculada a temporalidade, vivida no presente,
atrelada ao passado e projetada com apelo para o futuro. Implicao
estabelecimento de objetivos significativos, revelando-se comoum
fendmeno multifacetado, multidimensional®. Esperanca funciona
como um modo de sentir, um modo de pensar, se comportar e se
relacionar consigo mesmo e com o mundo®“’., “Esperanca nao é
esperar, é caminhar, é dar sempre um passo adiante com o qual
tudo se recomega”“".

No cotidiano, o tempo se estende por meio do presente, uma
sucessao de “agoras”"”. Desse modo, o ser-familiar-de-crianca-
-hospitalizada-em-UTIP se projeta para o futuro que pretende
vivenciar, principalmente quando, em seu projeto, esconde de
sia possibilidade de morte da crianga; assim, se apoiam em pers-
pectivas onticas. Estudos mostram que, diante do sentimento de
medo da morte, a fé é um consolo, uma esperancga#4?, Pais de
criangas com diagnoéstico de cancer revelaram que a esperanca
é 0 caminho possivel para alcangar as metas*“.

O ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-em-UTIP busca se anco-
rar nas relacdes e interagdes com os demais familiares, ampliando
a esperanca na recuperacdo da saude da crianca. Onticamente,
intensifica-se quando, ao acompanhar a crianca, percebe algo de
bom dito por familiares que se encontram distantes, fisicamente,
motivando-os a continuar lutando pela vida da crianca.
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O Dasein revela a esperanga na providéncia divina almejando,
por meio da fé, a cura da crianga. Familiares de criangas com cancer
buscaram a espiritualidade, enfatizada na fé e na proximidade de
Deus, como apoio para lidar com o medo e aimpoténcia diante
da gravidade da doenga®“+*,

Assim, os familiares, também, esperam nos profissionais de
saude, acreditando nas competéncias técnicas para auxiliar no
restabelecimento da crianca. Ademais, ainda que o familiar seja
informado de que todas as condutas ja foram realizadas e sobre
o risco de morte, mantém a esperanca de que a crianca reagird
positivamente ao tratamento. Essas sdo estratégias para enfrentar
a situacdo, ou seja, para se desviar do medo da morte.

Por fim, diante do processo de comunicacdo de noticias
dificeis no contexto de UTIP, abre-se como possibilidade, para o
familiar, o rever seu projeto existencial assumindo sua condicao
humana, adotando um existir auténtico e experimentando um
si mesmo!"”). Entretanto, esse movimento inauténtico-auténtico
nao é tado simples, pois a autenticidade ndo é dada como algo ja
pré-estabelecido quando o ser nasce, mas é sempre uma possi-
bilidade de ser e de ndo-ser a cada relagao, a cada momento do
familiar com o mundo.

Mas, como esses modos de existéncia se ddo? Heidegger en-
fatiza que somente acontece quando o Dasein cede aos apelos
e as pressdes ontoldgicas constitutivos do modo-de-ser, princi-
palmente, compreendendo-se como ser-para-a-morte''”). Diante
desses apelos, o Dasein se angustia. A disposicdo de angustia,
em Ser e Tempo, é ser lancado em um mundo nao escolhido,
tendo que fazer escolhas; é na angustia que o Dasein se liberta
da existénciaimpessoal, abre a possibilidade e a responsabilidade
de assumir seu poder-ser de modo auténtico“o.

Logo, somente quando o ser-familiar-de-crianca-hospitalizada-
-em-UTIP, diante de um cuidado compartilhado entre equipe de
saude e familia, for capaz de fazer constantes confrontos com sua
angustia primordial e compreender sua condicéo de ser-para-a-morte
e de exposicao as facticidades existenciais, conseguira enfrentar de
modo auténtico a vulnerabilidade que lhe é apresentada.

Limitacoes do estudo

Para este estudo, devido ao fato da escolha dos participantes
ter sido realizada por conveniéncia®, os discursos revelam as
experiéncias de familiares de lactentes e toddlers gravemente
doentes e que, em sua maioria, relataram sua experiéncia de
hospitalizagao em UTIP pela primeira vez. Assim, questiona-se
que se torna relevante futuros estudos acerca de experiéncias
de familiares de criancas com outras faixas etarias e com histéria
de multiplas hospitaliza¢des, pois também vivenciam as noticias
dificeis, embora ja estejam lancados no mundo da doenca. Entre-
tanto, essa limitacao nao compromete o objetivo e o ineditismo
do estudo.

Contribuicdes para a area de enfermagem

Os resultados deste estudo poderao contribuir para reflexées
a respeito do anuncio de noticias dificeis e como as equipes de
saude e, em especial, de enfermagem, necessitam extrapolar o ja
dado, para compreender os familiares a partir das repercussoes
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que tais noticias determinam em seus cotidianos, considerando
as particularidades do existir de cada Dasein.

Por ultimo, sugere-se que os profissionais de satide atuantes
na educacao permanente dos servicos de satude priorizem o
desenvolvimento de competéncias que abarquem a dimensao
humana, indo além da perspectiva técnico-cientifica.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou compreender algumas facetas das
vivéncias de familiares de criancas gravemente doentes diante
da comunicacdo de noticias dificeis. O ser-familiar-de-criancas-
-hospitalizadas-em-UTIP se revela na contingéncia de responder
aos apelos, de algum modo, em seu ser-no-mundo. O Dasein,
embora ndo tenha se revelado no modo de ser auténtico diante
das noticias dificeis, revela-se de modo singular, no inauténtico
da cotidianidade, apoiando-se em expectativas Onticas.
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Diante do desvelamento deste fendmeno, acredita-se que,
nesse processo, é imprescindivel a solidariedade e a sensibilidade
dos profissionais de satide, em especial os de enfermagem, na
apreensdo da dimensao existencial do familiar que vivencia tal
experiéncia. O enfermeiro precisa compreender que os familiares
possuem e se mostram de diferentes maneiras durante seu existir,
sendo importante oferecer a esses familiares oportunidades para
se projetarem em sua singularidade.

Contudo, essa compreensédo acontecera quando o profissional
de saude confrontar o seu proprio movimento de ser, diante
de sua propria existéncia. Sendo-no-mundo, marcado pela
finitude diante de uma existéncia que também é definida pela
temporalidade, entregue a escolha de um agir que ultrapasse o
conhecimento técnico e modos de fazer ja dados. Além disso,
perceber-se ser-no-mundo-com-os-outros como possibilidade
de ser que possa refletir o ndo pensado, condi¢do ontoldgica
fundamental para cuidar do outro.
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