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Resumo: O presente trabalho objetivou conhecer o perfil e mapear os principais problemas dos pais das 
crianças com a síndrome Werdnig Hoffmann hospitalizadas na Unidade de Terapia Intensiva 
pediátrica no Hospital Regional de Santa Maria em Brasília-DF. Tendo em vista a importância da 
inclusão dos pais no tratamento do filho criticamente doente, a partir da visão da pesquisadora, 
foram especificamente objetivos deste trabalho: traçar um perfil e elucidar os aspectos 
emocionais dos pais decorrentes da situação de internação. Para isso, realizou-se um estudo 
qualitativo/quantitativo, descritivo e exploratório numa amostra aparentemente pequena de 
quatro mães, mas significativa dada a raridade da síndrome. Com o intuito de responder ao 
problema de pesquisa deste trabalho, foram adaptados e utilizados como instrumentos o 
Questionário Sociodemográfico e a Avaliação dos pais durante internação do filho. Esperou-se 
com isso lançar perspectiva de atuação do psicólogo e discutir quais os focos de intervenção 
prioritários do profissional junto aos pais através da análise de dados. Os resultados encontrados 
mostram experiências vividas por esses familiares no contexto de hospitalização, assim como 
investimentos emocionais são demandados para manejo e enfrentamento da situação de crise. 
Esses resultados apontam a necessidade urgente e contínua na assistência psicológica aos pais 
das crianças hospitalizadas em Unidade de Terapia Intensiva pediátrica
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