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“If I am your baby, please touch me.

I need your touch in ways you may never Rnow.
Don’t just wash and change and feed me,

but rock me close, kiss my face and stroke my body.

Your soothing, gentle touch says security and love.”

Phyllis K. Davis
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RESUMO

Hoje assiste-se ao aumento do nascimento de bebés prematuros e os pais séo
confrontados com algumas dificuldades e constrangimentos aquando do nascimento do seu
filho prematuro.

O tema do nosso trabalho surgiu da nossa pratica profissional em Neonatologia e tem
como objetivos: conhecer as vivéncias dos pais face a hospitalizacdo do seu recém-nascido
prematuro, compreender 0s sentimentos vivenciados pelos pais perante 0 nascimento
antecipado de um filho e refletir sobre a influéncia da hospitalizacdo na adaptacdo a
parentalidade.

Para a concretizagdo desta investigacdo desenvolvemos um estudo de natureza
qualitativa, do tipo exploratorio-descritivo, através de amostra ndo probabilistica. Para a
obtencéo dos dados utilizamos a entrevista semiestruturada dirigida a 12 pais que tiveram o
filho internado na unidade de cuidados intensivos neonatais. A andlise das entrevistas
realizou-se recorrendo a analise de contetido de acordo com Bardin (2009) e Amado (2000).

Da analise efetuada surgiram sete categorias: impacto do nascimento prematuro,
sentimentos/ emocgfes dos pais, parentalidade face a hospitalizacdo de um filho,
acontecimentos marcantes relacionados com o R.N., apoios recebidos, opinido face a
hospitalizacao e aspectos a melhorar.

Os resultados revelam que na perspetiva dos pais 0 nascimento de um filho prematuro
conduz a uma reestruturacdo da vida familiar, pois € um marco na vida pessoal/ familiar
destas familias. Reportam como significativo os acontecimentos marcantes relacionados com
0 R.N., o momento do regresso a casa com o R.N. e a comunicacdo de mA&s noticias.
Verificamos uma ambivaléncia de sentimentos nos pais, pela expressdo de medo ou tristeza,
mas também de alegria e tranquilidade. Sobressaiu também que a hospitalizacdo influencia a
adaptacdo a parentalidade pois constitui impedimento a relacdo e vinculagcdo méae/pai filho. Os
pais referem de forma positiva 0s apoios recebidos por parte dos profissionais e da familia.
No geral os pais sentem-se satisfeitos com os cuidados prestados na unidade.

Concluimos que este trabalho sugere pistas importantes para a reflexdo dos
profissionais de saude de modo a fortalecerem medidas de humanizacdo dos processos de
adaptacédo a doenca do filho prematuro e da promocéo do papel parental.

Palavras-chave: Recém-nascido Prematuro, Pais, Sentimentos, Parentalidade,
Hospitalizacéo






ABSTRACT

Nowadays we are witnessing an increase in the birth of premature babies and parents
are faced with some difficulties and embarrassments on the birth of their premature baby.

The theme of our work came from our professional practice in neonatology and its
aims are to: know the experiences of parents who are faced with the hospitalization of their
premature newborn, understand the feelings experienced by parents when the birth of their
child is anticipated, and ponder on the influence of the hospitalization in the adaptation to
parenthood.

For the completion of this research we developed a qualitative study, exploratory and
descriptive, using a non-probability sample. To obtain the data we used semi structured
interviews addressed to 12 parents, whose children had been admitted to the neonatal
intensive care unit. The data analysis of the interviews was performed using the content
analysis according to Bardin (2009) and Amado (2000).

From this analysis, seven categories emerged: the impact of a premature birth, feelings
/ emotions of parents, parenting throughout the hospitalization of a child, significant events
related to the newborn, support received, opinion related to hospitalization and areas for
improvement.

The results reveal that in the parents’ point of view, the birth of a premature child
leads to a restructuring of family life, as it is an important period in the personal and family
life. The moment of the newborn going home and communicating bad news are reported as
the most important and significant events to newborn. We observed an ambivalence of
feelings in parents as fear, sadness, but also joy and tranquillity. It also stood out that
hospitalization influences the adaptation to parenthood as being an obstacle to the relationship
and bonding of the mother/father with the baby. Parents appreciate the support received from
professionals and family. Overall parents feel satisfied with the care provided in the unit.

We conclude that this study suggests important clues for the reflection of health
professionals in order to strengthen measures to humanize the process of adaptation to the
illness of their premature child and to promote the parental role.

Keywords: Premature Newborn, Parents, Feelings, Parenting, Hospitalization
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1- INTRODUCAO

O nascimento de um filho representa a continuidade da familia, sendo esperado com
muita ansiedade e amor, pois € algo muito sonhado e desejado ndo somente pelos pais, como
por toda a familia. E ao longo da gravidez que os pais sonham com um filho saudavel, que
possa ser levado para casa ap0s a nascenca, para ser criado, amado e amparado. No entanto,
guando existe algum contratempo nestes planos, como o nascimento antecipado e necessidade
de internamento em cuidados intensivos neonatais, os pais sofrem muito (Centa, Moreira e
Pinto, 2004).

Nos dias de hoje assiste-se ao aumento do nascimento de bebés prematuros em todo o
mundo e os pais sdo confrontados com algumas dificuldades e constrangimentos aquando do

nascimento do seu filho prematuro.

O nascimento antecipado de um recém-nascido prematuro e a hospitalizacdo imposta
pelo estado clinico do bebé que necessita de cuidados intensivos, leva os pais a viverem esta
fase com angustia e medo. Além das enormes dividas que tém relativamente ao seu estado de
salde, o ambiente hospitalar que os rodeia, pouco ajuda a amenizar o desconforto que sentem.
Por outro lado, a imagem do filho real é muito diferente do filho imaginado dificultando a
adaptacdo a parentalidade, pelo deficit no vinculo afetivo entre pais e o recém-nascido (R.N.).
E neste contexto que os enfermeiros tém um papel preponderante através das suas praticas,
proporcionando uma proximidade com os pais/bebé (Santos, Moraes, Vasconcelos e Araujo,
2007).

Sé&o igualmente relevantes condutas que transmitam confianca, desmistifiguem medos
e receios e proporcionem ensinamentos a mae/pai/cuidador, de forma a participarem nos
cuidados durante o periodo de hospitalizacdo e assim também se sentirem preparados para o
cuidado ap6s a alta. Sdo de valorizar o processo de acolhimento, o relacionamento
interpessoal e a transmissdo de informacgdes sobre o estado de saude do seu filho.
Concordamos também com Centa, Moreira e Pinto (2004) quando afirmam que para que 0
enfermeiro compreenda a experiéncia de se ter um filho num servico de cuidados intensivos

neonatais € necessario que, para além do desejo de cuidar, desenvolva uma relacdo empatica.
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Sendo um tema que tem vindo a ser abordado por Varios autores em diferentes
vertentes e uma area que nos tem preocupado dado que ser reporta aos contextos da nossa
pratica profissional em Neonatologia, desenvolvemos o presente estudo na esperanca de poder
contribuir para a melhoria dos procedimentos favorecedores da adaptacao a parentalidade face
a prematuridade e para a melhoria da qualidade de cuidados. O papel dos enfermeiros passa
pela ajuda aos pais nos seus processos de transi¢do ao longo do ciclo de vida, como acontece
nas familias em gque o nascimento de uma crianca prematura envolve uma complexa interacéo
entre a pessoa e 0 ambiente. Os pais, na adaptacdo a um novo ciclo de vida, requerem o
atendimento de um conjunto de necessidades especificas e sdo os enfermeiros que estdo numa

posicao privilegiada para melhor os compreenderem e ajudarem.

Com este estudo, por um lado, sentimos que 0s pais apreciaram esta oportunidade de
se lhes dar voz e poderem falar sobre as suas vivéncias face a hospitalizacdo do seu recém-
nascido prematuro e, por outro, foi nosso intuito ampliar os olhares sobre a vivéncia dos pais

de bebés prematuros.

Acreditamos que o conhecimento das vivéncias dos pais na hospitalizacdo de um filho
prematuro nos revela aspectos fundamentais para entender como o0s pais integram essa
experiéncia e quais as areas onde poderemos mudar para 0s ajudar a melhor ultrapassar toda

esta experiéncia complicada das suas vidas.

Optamos por um estudo de natureza qualitativa do tipo exploratorio-descritivo,
delineando como questbes de investigacdo para a nossa pesquisa: “Que experiéncias
marcaram 0s pais durante a hospitalizacdo do seu recém-nascido prematuro?”, “Quais 0s
sentimentos vivenciados perante o nascimento antecipado de um filho?” e ainda “Sera que a

hospitalizacao do seu filho prematuro influenciou a adaptacao a parentalidade?”.

De modo a obter respostas as nossas inquietagdes, verificadas através das questdes de

investigacao, tragcamos os seguintes objetivos para o estudo:
e Conhecer as vivéncias dos pais face a hospitalizacdo do seu recém-nascido prematuro;

e Compreender os sentimentos vivenciados pelos pais perante 0 nascimento antecipado

de um filho;
e Refletir sobre a influéncia da hospitalizagdo na adaptacdo a parentalidade.

A necessidade da hospitalizacdo dos recém-nascidos prematuros € normal aos olhos de

um enfermeiro, mas por sua vez angustiante e provoca medo do desconhecimento nos pais e
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familia (Silva, 2010), assim sendo parece-nos pertinente a realizagcdo deste estudo.
Entendemos que o conhecimento, a discussdo e reflexdo sobre esta vivéncia dos pais podera

contribuir para melhorar a nossa atuacao enquanto profissionais de enfermagem.

Com o proposito de conhecer o fendmeno no contexto da nossa préatica profissional, de
modo a que possamos intervir diretamente na nossa pratica quotidiana, selecionamos a
UCINP do Hospital Dr. Nélio Mendonga da Regido Autonoma da Madeira (RAM).
Utilizamos como instrumento de colheita de dados a entrevista semiestruturada &udio-
gravada, de modo a dar maior liberdade de expressdo aos participantes e facilitar a analise de
contetido através da transcricdo das entrevistas. Efetuamos a colheita de dados a 12 pais (8
maes e 4 pais). Trata-se de um estudo qualitativo em que se recorreu a anélise de conteido
das entrevistas, de acordo com Bardin (2009) e Amado (2000).

Ao longo desta dissertacédo sera descrito todo o desenvolvimento da mesma, tendo sido
estruturada em duas partes. A primeira parte, dedicada ao enquadramento tedrico permite ao
leitor um enquadramento concetual da tematica e do fendmeno em estudo e que aborda o
impacto da prematuridade, a hospitalizacdo de um filho prematuro e a parentalidade nas
situacOes de prematuridade. A segunda parte, apresenta o percurso metodoldgico efetuado e a
andlise e interpretacdo dos dados. Por fim, apresentamos as conclusdes com algumas

propostas e/ou sugestdes.
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| PARTE- ENQUADRAMENTO TEORICO
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2 - O IMPACTO DA PREMATURIDADE

Nascer pré-termo € um risco intrinseco da vida e corresponde a saida abrupta de um
ambiente aconchegante e seguro, o Utero materno, para um ambiente agressivo e novo, 0 meio
extrauterino (Santos, Moraes, Vasconcelos e Araujo, 2007). Esta situagdo era muitas vezes a
sentenca de morte para estes bebés mas, atualmente, pelo desenvolvimento das ciéncias da
salde, é muitas vezes o antecipar de um nascimento, a interrup¢do do ritmo natural de

crescimento.

Deste modo, o0s bebés pré-termo tém sido alvo de estudos desde largos anos pela sua
imaturidade bioldgica que os coloca huma posicdo de particular risco e vulnerabilidade. Os
processos de adaptacdo da familia s@o postos a prova a partir do momento do nascimento do
bebé. As suas caracteristicas singulares podem interferir no processo interativo e na
vinculagéo, ficando os pais com mais responsabilidade no processo interativo e adaptagédo
mde-bebé. Esta situacdo leva ao aumento do stress e dos sentimentos depressivos,
dificuldades na expressdo de sentimentos negativos, diminuicdo dos sentimentos de
competéncia e diminuicao do prazer de interagir com o bebé por parte das familias (Pimentel,
1997).

O recém-nascido pré-termo, segundo o mesmo autor, estd sujeito a grandes
dificuldades por estar a conviver com um ambiente para o qual ainda ndo se encontrava
preparado e uma vez que 0 seu sistema bioldgico foi despoletado demasiado cedo. No
entanto, ele tem de cumprir com algumas tarefas, com mais ou menos dificuldades,
nomeadamente, estabilizacdo e equilibracdo das funcdes fisioldgicas e diferenciacdo entre

estados de sono e vigilia.

A chegada prematura de um filho leva a uma experiéncia extremamente desgastante e
desafiadora as familias, podendo alterar profundamente a dindmica familiar e os
relacionamentos pessoais, uma vez que 0s pais vivenciam um momento de luto pela morte do
filho imaginado. E neste contexto que a enfermagem tem um papel preponderante, através dos
seus atos que proporcionam uma proximidade com os pais/bebé e da-lhe a oportunidade de

contribuir para o alivio do stress familiar face a esta situacédo (Santos et al., 2007).
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O nascimento prematuro leva inevitavelmente ao trabalho de luto. Os pais sofrem pela
perda do bebé perfeito/ idealizado e choram os defeitos/ problemas do bebé que geraram,
culpabilizando-se quer conscientemente, quer inconscientemente. Sentem-se culpados pela
situacdo do filho (Brazelton, 1992).

O mesmo autor refere que as enfermeiras que trabalham numa unidade para
prematuros estdo preparadas para ajudar os pais nas adaptacdes que tém de fazer nesta
situacdo. Observar as enfermeiras a realizar determinadas técnicas é como observar um
relojoeiro a trabalhar. A delicadeza e destreza necessarias para a prestacdo de determinados
cuidados indispensaveis a sobrevivéncia do bebé criam sentimentos assustadores, dado que o

bebé é t&o delicado e fragil.

Carvalho, Araujo, Costa, Brito & Souza (2009), ao desenvolverem uma pesquisa
qualitativa, entrevistando varios pais cujos filhos prematuros estavam internados numa
unidade de cuidados intensivos neonatais, verificaram que os pais com filhos hospitalizados
vivenciam emocdes que sdo traduzidas por medo, angustia, ansiedade, soliddo que se alternam
com a fé, a alegria e a esperanca. A unidade de cuidados intensivos neonatais representa um
ambiente assustador para 0 pai, no entanto necessario para o recém-nascido prematuro que

precisa de cuidados especializados.

Assim sendo, pela instabilidade hemodindmica destes bebés, eles necessitam de
assisténcia especializada sendo afastados dos pais logo a nascenca. Esta realidade que é
normal aos olhos de um enfermeiro é, por sua vez, angustiante e provoca medo do
desconhecido nos pais e familia. O filho idealizado ndo corresponde ao que esta perante eles,
um bebé pequeno, com muitos tubos, fios e luzes que escondem o bebé. Com o tempo os pais
vao acreditando nas competéncias do bebé e conseguem imaginar leva-lo para casa (Silva,
2010).

Nesta situacdo de prematuridade, Askin e Wilson (2006) entendem que é fulcral a
intervencdo proactiva da equipa de enfermagem nas unidades de neonatologia, que devera
acionar todos 0s meios e recursos existentes para que nao exista afastamento emocional dos
pais em relacdo ao filho pré-termo. Muitas instituicdes possuem uma politica de visitas
abertas, em que os pais podem visitar o seu filho livremente. Os cuidados sdo centrados na

familia, tendo em vista a promocao do papel parental e a preparacdo para a alta.
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3- AHOSPITALIZACAO DE UM FILHO PREMATURO

O nascimento de um filho e a necessidade de hospitalizacdo sdo momentos criticos
que obrigam a um ajustamento familiar. De fato, em virtude do nascimento antecipado de um
filho, os pais vivenciam sentimentos de culpa, acreditando serem responsaveis pela
prematuridade e tudo o que ela traz para a crianga. Enquanto o filho esta internado os pais
vivem cada momento da evolucédo clinica, dotando-se de capacidades e conhecimentos para

assumirem a responsabilidade total quando forem para casa (Silva, 2010).

Ao encorajar 0s pais a participar nos cuidados ao bebé durante o internamento, 0s
profissionais de salde ajudam-nos a recuperar da depressdao assim como reforcam os
sentimentos de competéncia dos pais ao ajudarem o filho a atravessar esta situacdo. E
aconselhavel que os pais entrem nos servigos para conhecerem o filho antes de leva-lo para
casa (Brazelton, 1992).

Para Algren (2006), existem diversos fatores que influenciam as reagbes dos pais a
hospitalizacdo de um filho. Estas rea¢fes costumam ser muito consistentes. Inicialmente
observa-se descrenca pela doenca/situacdo motivadora do internamento sobretudo quando
stbita ou grave. Apoés a idealizacdo da situacdo reagem com raiva ou culpa ou ambas. Muitas
vezes culpam-se e guestionam-se sobre a sua capacidade como cuidadores. Os sentimentos
comuns manifestados pelos pais sdo medo, ansiedade e frustracdo pela necessidade de

hospitalizagdo, mas podem igualmente apresentar algum grau de depresséo.

Vérios autores tém-se debrucado sobre a temética da hospitalizacdo de um R.N.
prematuro. Inédcio (2011) procurou conhecer e compreender os significados que os pais
atribuem a hospitalizacdo do seu filho prematuro no periodo neonatal. Através de uma
investigacdo qualitativa, utilizando a observagéo participante e a entrevista ndo estruturada
aos pais de R.N. prematuros que estiveram numa unidade de cuidados intensivos neonatais, a
autora verificou que a categoria central foi “vivendo em incerteza”, dado que os pais
consideraram a hospitalizacdo tanto uma “transicdo dificil” como uma “experiéncia
compensatdria”. A compreensdo dos significados determinou as condicionantes
indispensaveis ao ajustamento nessa situacdo. O apoio dos avos e do conjuge, a relacdo de
confiangca com a equipa, a evolucdo clinica favoravel e a participacdo nos cuidados séo alguns

dos aspectos facilitadores na transicdo que os pais tém de enfrentar face a prematuridade de
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um filho. No entanto, o facto de ter outro filho para cuidar, o ambiente fisico da unidade, a
separacdo do filho e os sentimentos de culpa, medo e tristeza séo aspectos dificultadores dessa
transi¢do. Inacio (2011, p. 4) conclui que “ (...) é de salientar a aquisicdo de conhecimento e
de uma melhor compreensdo no que concerne aos significados atribuidos pelos pais a

hospitalizagdo do seu filho prematuro”.

Quando o recém-nascido € internado numa unidade de cuidados intensivos, Centa,
Moreira e Pinto (2004) afirmam que os pais enfrentam o medo do desconhecido, sentimentos
de culpa e inseguranca, auséncia de controlo sobre 0 meio hospitalar, mudanca das rotinas
diarias, desconhecimento do percurso para a recuperacdo do filho, problemas sociais e
afetivos ligados a hospitalizagéo do filho e padrdes comportamentais diferentes.

Por conseguinte, é fulcral que os profissionais das unidades de cuidados intensivos
estejam preparados para amenizar o trauma familiar causado pela hospitalizacdo, por meio de
uma assisténcia humanizada tanto a crianga como a familia. A enfermagem tem o papel de
apoiar, ensinar e incentivar a participacéo dos pais nos cuidados interagindo com os familiares
e atendendo as suas necessidades individuais. Isto é, manter uma visao holistica da crianca e

sua familia.

Ao desenvolver um estudo de investigagdo com o objetivo de apreender as
representacdes sociais de maes acerca da hospitalizacdo do filho prematuro e do cuidar
materno, Botélho (2011) concluiu que os profissionais de salde necessitam de acolher melhor
as maes de modo a minimizar as dificuldades resultantes da hospitalizacdo e orienta-las nos
cuidados ao bebé em casa. A maioria das maes considerou que a hospitalizacdo influencia
positivamente na relagdo mae/bebé e no cuidar materno, aumentando a vigilancia da mae para

os cuidados relacionados com o bebé prematuro.

Para Jorge (2004), a intervengdo hospitalar junto de recém-nascidos pré-termo deve
incidir no despertar da relacdo que existe em todos, nomeadamente na vinculagdo entre pais e

filhos de modo a ajuda-los a sentirem-se mais competentes.

Barradas (2008) salienta que existe um sentimento de ambivaléncia nos pais, por um
lado sentem-se obrigados a permanecerem no internamento, por outro culpados em sair do
servico quando tém compromissos. Neste acompanhamento sentem que outras relagdes

familiares podem ser prejudicadas.

Para esta autora os profissionais devem criar uma interacdo com os pais e informa-los

sobre o funcionamento do servico e do Hospital. A criacdo de uma relacdo de confianca é



31

importante para os pais sentirem-se seguros para colocar duvidas e expressarem 0S seus

sentimentos.

Na mesma linha de pensamento, Silva (2010) considera que € da competéncia dos
enfermeiros, que trabalham em neonatologia, ajudar os pais a conhecer, entender e aceitar o
seu filho e facultar condicdes para que eles se sintam aptos para prestarem os cuidados ao
filho posteriormente, estabelecendo com eles uma parceria de cuidados.

Assim, a parceria de cuidados em neonatologia é importante, ndo s6 para a promogéo
da vinculacao pais/bebé como para a preparacao dos pais para a rececdo da crianca em casa,
competindo ao enfermeiro reconhecer as necessidades de cada recéem-nascido/familia, de
modo a planear em conjunto com cada uma delas, um plano de cuidados adequado

potencializando a continuidade de cuidados (Silva, 2010).

A participacdo dos irmdos nos cuidados ao bebé, através da visita acompanhada a
unidade, promove uma oportunidade de aproximacao entre as criangas da familia, permitindo
uma relacdo afetiva natural, espontanea e segura. O apoio familiar é essencial pois pode
facilitar a permanéncia dos pais no hospital assumindo 0s seus compromissos com outros

filhos ou tarefas diarias (Barradas, 2008).
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4 - APARENTALIDADE NAS SITUACOES DE PREMATURIDADE

Quando a gravidez ndo acontece como planeada e ocorre 0 nascimento prematuro do
bebé, instala-se um momento de crise na familia que pode levar os pais a culparem-se
mutuamente, uma vez que a sociedade atribui aos pais o papel da responsabilidade pelo bem-
estar das criancas. Todos os cuidados com a crianga, nomeadamente, fisicos, alimentares,
educativos, afetivos e psicoldgicos devem ser assumidos pelos pais, de acordo com as

expectativas da sociedade em que estamos inseridos (Relvas, 2004).

A vivéncia da parentalidade, segundo Silva (2010) inicia-se com a chegada do
primeiro filho, mas é na nossa infancia que encontramos as bases de acordo com os modelos
parentais aprendidos com o0s nossos pais. Quando os modelos existentes sdo positivos
facilitam a tarefa da constru¢cdo do novo modelo de parentalidade, pelo contrario, se nédo
forem positivos, estes pais procurardo ser o pai/mée que nao tiveram mas desejaram, podendo

dificultar a vivéncia da parentalidade.

Contudo, ndo é s6 a heranca familiar que afeta a vivéncia da parentalidade, o
nascimento de um filho prematuro pode bloguear essa vivéncia, pois nesse momento existem
sentimentos contraditorios. Santos et al (2007) afirmam que para o desempenho dos novos
papéis é necessario que os pais adaptem este bebé real que nasceu ao imaginado durante toda
a gravidez. Assim sendo, o nascimento bioldgico, por si so, ndo garante a chegada do ser,
portanto é necessario o0 nascimento psicoldgico. A antecipacdo do nascimento bioldgico, parto
prematuro, transporta uma tempestade de sentimentos para os pais, pelo nascimento acontecer
no momento de maior desenvolvimento, tanto para os pais que o idealizam, como para o bebé
que esta a crescer. Isto tudo leva os pais aos sentimentos de angustia e culpabilidade,
procurando as causas e os significados para o acontecimento, o que dificulta a formacgédo da

vinculagéo entre a triade mée/pai/bebé e vivéncia da parentalidade.

Na parentalidade € imprescindivel comportamentos reciprocos entre todos o0s
elementos da familia mas com a imaturidade de comportamentos da crianga prematura pode
existir problemas na relacdo parental, pelo stress dos proprios com a alteracdo dos seus papéis
e ao sentirem-se incompetentes para cuidarem do seu préprio filho, dai a importancia dos pais

serem parte integrante dos cuidados durante o internamento (Bloch, Lequien e Provasi, 2006).
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Um outro constrangimento que ocorre perante um parto prematuro associa-se a que
por vezes a mée nédo tem a oportunidade de ver o filho, dificultando o processo de vinculagéo.
Segundo Brazelton (1992) a mae para se defender das perguntas sobre o bebé e dos
sentimentos de culpa por coloca-lo nesta situacdo, pode querer fugir, esconder-se ou entrar
numa depressdo como estratégia autoprotectora. S8o reacdes previsiveis perante uma
experiéncia de parto prematuro. No entanto, nem todos os pais reagem da mesma forma e este
autor salienta que é notavel que alguns pais figuem afetados e precisem de se defender,
enquanto outros conseguem ultrapassar estes sentimentos e ligam-se de novo ao bebé que

pensavam ter colocado em risco.

Na mesma linha de pensamento, Scarabel (2011), através da realizacdo de entrevistas
semiestruturadas a mulheres com um filho internado verificou que a experiéncia de ser mae
perante um parto prematuro € marcada por uma ambivaléncia de sentimentos, nomeadamente,
0 bebé nascer com vida e poder toca-lo € bom mas também é “pesaroso” ndo poder estar com
ele o tempo todo, nem leva-lo para casa, necessitando de ir diariamente ao hospital e lidar
com a ansiedade provocada pela evolucéo clinica. A esperanca ajuda a ultrapassar o dia-a-dia
assim como o apoio da familia, da equipa e a proximidade ao filho. Deste modo, a existéncia
de praticas institucionais acolhedoras sdo imprescindiveis para minimizar o sofrimento da

mulher.

Para Brazelton (1992), o trabalho desenvolvido por alguns autores ajudou a mudar
radicalmente a visdo das unidades de prematuros pois demonstraram a importancia de trazer
0s pais para os cuidados de modo a proporcionar-lhes o toque e conhecer os filhos antes de
leva-los para casa, sob a protecdo dos servicos. Assim 0s pais podem chorar e adaptar-se
melhor a situacdo pois vém, tocam e relacionam-se com o bebé mesmo que possa vir a

morrer.

O relato de uma experiéncia que retrata bem esta situacdo ¢ a seguinte: “Era muito
dificil compreender ou ter um relacionamento, como pessoa, com aquele bocadinho de carne
cheia de instrumentos. Durante trinta minutos ficou entorpecido sobre a incubadora,
observando aquela coisinha, num esforco para sentir alguma coisa por este bebé. (...) Nao se
atrevia a permitir-se gostar desta criaturinha, que parecia ter tdo poucas possibilidades”. Por
conseguinte, a enfermeira que trabalha numa unidade deve ndo apenas ajudar o bebé fragil a

sobreviver como também ajudar os pais a vincularem-se ao bebé (Brazelton, 1992).

Nesta perspetiva, Bloch, Lequien e Provasi (2006) asseguram que é imperativo que as

enfermeiras de neonatologia ajudem os pais a vivenciar este momento de crise e enfrenta-lo
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por ser um periodo de crescimento pessoal e familiar. Assim, ao regressarem a casa e ficarem
sozinhos sem 0 apoio hospitalar podem viver a parentalidade na sua plenitude com todas as

adversidades inerentes a situacéo.

Brazelton (1992), afirma que os pais passam por cinco fases antes de encararem o
bebé como seu e de confiarem em si proprios para cuidarem e relacionarem-se com ele. A
primeira fase corresponde a relagdo que criam com o bebé através da informacgéo que ouvem
da equipa médica. A segunda fase corresponde quando qualquer movimento é considerado
importante pelos pais mas eles ndo tentam produzi-lo. A terceira fase corresponde ao
momento em que 0s pais observam movimentos mais responsivos como virar-se para a voz do
profissional. Os pais ndo tentam produzir estes movimentos por si mesmos, sédo observados
apenas quando provocados por outra pessoa. A quarta fase corresponde quando os pais
produzem os movimentos de resposta. E agora que comecam a considerarem-se pais deste
bebé. A Ultima fase acontece quando os pais se atrevem a pegar no filho, té-lo ao colo,

embala-lo ou alimenté-lo. Nesta fase da-se a consumacéo da vinculag&o.

Para alguns autores a vinculacdo inicia-se muito antes do nascimento. Para Brazelton
(2000) citado por Jorge (2004), é ao longo da gravidez que o feto € moldado pelas

experiéncias da mée e que também faz experiéncias, vendo, ouvindo e respondendo ao toque.

Na opinido de Jorge (2004) o nascimento € um momento Unico para os profissionais
intervirem e influenciarem o futuro daquela familia, propiciando a ligacdo mae/filho logo
apos o nascimento, durante o periodo de vigilia do recém-nascido. No entanto, quando o
recém-nascido tem problemas, a ajuda a mae e familia tem de ser especialmente atenta,
proporcionando o contacto com o filho, direto ou indireto, para uma adequagdo da imagem
mental da mée sobre o seu filho, o que facilitara o primeiro contacto e o processo de

vinculagdo, nomeadamente nas situagOes de prematuridade.

A interrupcdo desta relacdo por tratamentos ou necessidade de cuidados tem efeitos
negativos, tais como maior incidéncia de abandonos, negligéncias e maus-tratos. Na
impossibilidade da mée estar junto do filho é incentivada a visita do pai e a sua colaboracéo

nos cuidados (Jorge, 2004).

Tendo por base varios autores, Pimentel (1997) considera que o facto dos recém-
nascidos pré-termo estarem menos alertas e dificeis de manter num estado de alerta, as suas
mées falam menos, mantém menos contacto visual e tocam menos nestes bebés do que as

maées de recém-nascidos de termo. Isto traduz-se num processo interativo menos harmonioso.
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Il PARTE - ESTUDO EMPIRICO
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5-METODOLOGIA

Nesta fase da metodologia pretendemos descrever os métodos utilizados para obter as
respostas as questdes de investigacdo (Fortin, 2009b). Para tal, foi necessario desenvolver o
desenho de investigagdo de acordo com o tipo de estudo, definir a populacdo e amostra, as
variaveis, escolher o instrumento de colheita de dados mais apropriado para a colheita de
dados assegurando a fidelidade e validade, no sentido de obter resultados fidveis. Todas as

decisOes tomadas nesta fase determinam o desenvolvimento do estudo.

5.1- METODOS

O nascimento de um filho representa uma continuidade da existéncia da familia. Ao
longo da gravidez os pais sonham com um filho saudavel que possa ser levado para casa apés
0 nascimento. Infelizmente nem sempre é assim, quando existe algum problema que obrigue
ao internamento em cuidados intensivos neonatais, 0s pais sofrem com isso podendo levar a

crise, transtornos familiares e desgaste emocional (Centa, Moreira e Pinto, 2004).

Os autores supramencionados consideram que para o enfermeiro compreender a
experiéncia de ter um filho internado em cuidados intensivos neonatais é necessario sentir

empatia e desejo de cuidar.

Hoje assistimos ao aumento de nascimentos de bebés pré-termo e o0s pais sao
confrontados com algumas dificuldades e constrangimentos aquando do nascimento do seu
filho pré-termo. O nascimento antecipado de um recém-nascido e a hospitalizacdo imposta
pelo estado clinico do bebé que necessita de cuidados intensivos, leva os pais a viverem esta
fase com angustia e medo, pois além das enormes dividas que tém relativamente ao seu
estado de salde, o ambiente hospitalar que os rodeia pouco ajuda a amenizar o desconforto
que sentem. Por outro lado, a imagem do filho real é muito diferente do filho imaginado,
dificultando a adaptacdo a parentalidade pelo deficit no vinculo afetivo entre pais e recém-

nascido (Santos, Moraes, Vasconcelos e Araujo, 2007).

Ao longo dos tempos, varios autores tém demonstrado interesse no estudo sobre a
prematuridade e como ela interfere na estrutura familiar. Nesta 6tica, Martins, Silva, Aguiar e

Morais (2012) consideram que 0 nascimento de um bebé de risco caracteriza-se como um
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momento de crise e vulnerabilidade familiar, dado que, o cenério de aconchego e idealizagdes
é substituido por uma carga de emocdes e sentimentos de culpa, medo, ansiedade e confusao.

Perante estes factos e porque trabalhamos com familias de recém-nascidos pré-termo,
temos observado a dificuldade que os pais tém face a situacdo de ter um filho acabado de
nascer e necessitar de internamento num servigo de cuidados intensivos neonatais. Temos
refletido sobre esta realidade e sentido alguma preocupagdo com 0s constrangimentos e
dificuldades destes pais, por isso esta investigacdo permitira alargar a reflexdo sobre esta
tematica junto dos profissionais de salide. Em suma, procuramos expressar 0 mais exatamente

possivel o que diligenciamos saber e compreender, definindo como questfes de investigacao:

e Que experiéncias marcaram o0s pais durante a hospitalizacdo do seu recém-nascido

prematuro?
e Quais o0s sentimentos vivenciados perante o nascimento antecipado de um filho?

e Sera que a hospitalizacdo do seu filho prematuro influenciou a adaptacdo a

parentalidade?

Perante estas questdes e de forma a responder as nossas inquietacdes, tracamos 0s

seguintes objetivos:
e Conhecer as vivéncias dos pais face a hospitalizacdo do seu recém-nascido prematuro;

e Compreender os sentimentos vivenciados pelos pais perante o nascimento antecipado

de um filho;
e Refletir sobre a influéncia da hospitalizacdo na adaptacdo a parentalidade.

Numa investigacdo qualitativa, as decisdes sobre alguns elementos do desenho de
investigacdo ndo sdo tomadas antecipadamente, vdo evoluindo e surgem no decurso do
estudo. Equivale a um novelo onde o fio condutor vai sendo desvendado com o decurso do
estudo, engrandecendo a medida que vai sendo realizado e englobando a metodologia do

mesmo.

Mas para que 0 possamos definir, comegamos por enquadrar 0 estudo como
qualitativo, exploratorio-descritivo, fenomenolégico. Para Fortin (2009b) a utilizagdo do
método de investigacdo qualitativa tem por objetivo compreender de forma ampla o fendmeno
em estudo. Assim sendo procuramos descrever ou interpretar os dados adquiridos pela
colheita de dados para desenvolver o conhecimento. E o tipo de investigacdo indicada nas

situagbes em que existem poucos ou nenhuns conhecimentos sobre um fendmeno, e que
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privilegiamos a descricdo de um conceito ou fator, mais do que para o estudo das relacGes
entre os fatores.

Optamos também pelo paradigma naturalista pois que representa a pesquisa orientada
para a realidade mdltipla e subjetiva mentalmente construida pelos seres humanos, num

sistema holistico (Fortin, 2009a).

Concordamos ainda com Fortin (2009b) ao referir que através do estudo
fenomenoldgico procuramos a esséncia dos fendmenos, isto é, compreendermos como as
experiéncias sdo vividas ou sentidas e descritas pelas préprias pessoas que viveram uma
experiéncia com interesse e referente a pratica clinica. Segundo Streubert e Carpenter (2002,
p.20) "o propdsito da fenomenologia € explorar as experiéncias vividas pelos individuos. A
fenomenologia possibilita aos investigadores o enquadramento para descobrir como € viver a

experiéncia”.

Através das entrevistas e relatos das experiéncias vividas pelos pais acreditamos que
poderemos gerar um conhecimento enriquecedor para a compreensdo da vivéncia dos pais
face a hospitalizacdo do seu recém-nascido pré-termo e contribuiu para a melhoria dos

procedimentos favorecedores da adaptacao a parentalidade face a prematuridade.

5.2 - PARTICIPANTES

Numa investigacdo qualitativa a escolha da populacdo é realizada por amostra nao
probabilistica de modo a responder a caracteristicas precisas, cada elemento da populacdo néo
tem a mesma probabilidade de pertencer a amostra. A primeira fase do processo de

amostragem baseia-se na determinacdo da populacdo que sera estudada (Fortin, 2009a).

Neste estudo a populagéo alvo foi os pais de recém-nascidos pré-termo que estiveram
internados na UCINP do Hospital Dr. Nélio Mendonca, da RAM. Para conseguir respostas as
questdes mais especificas e diferenciadas criamos alguns critérios de inclusdo,
nomeadamente, serem pais de recém-nascidos com idade gestacional inferior a 34 semanas e

que estiveram internados durante mais de 1 més na UCINP entre 2010-2012.

Apos consultar o livro de movimentos da UCINP e proceder ao levantamento do
namero de recém-nascidos que se inseriam nos critérios de inclusdo, selecionamos 0s

participantes a incluir no estudo. Para tal recorremos a amostragem por escolha racional, que
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segundo Fortin (2009a) trata-se de constituir uma amostra de individuos em funcdo de um
trago caracteristico.

Verificamos que no periodo compreendido entre 2010 e 2012 estiveram internados 25
recém-nascidos com idade inferior a 34 semanas de gestacdo e com mais de 1 més de
internamento. Para a nossa amostra selecionamos 0s recém-nascidos que recorreram a
Consulta Externa do Hospital no més de Fevereiro de 2013. Apds a selecdo iniciamos 0s
contactos com o0s médicos responsaveis pela consulta de neonatologia e combinamos que
seria no dia em que os pais vém a consulta que pediriamos o consentimento aos pais para
participar no estudo. Fizemos o0s ajustes ao nosso horario do servico de modo a estarmos
presentes nos dias das consultas agendadas. Dos 11 recém-nascidos que estiveram na

consulta, dois foram excluidos dado que os pais recusaram participar no estudo.

As entrevistas foram realizadas posteriormente, combinando com os pais um local
sossegado e livre de perturbacGes. Para que pudéssemos registar todas as descri¢des gravamos
em audio, tendo cada entrevista durado em média 10 minutos. As gravacdes foram transcritas
para 0 Word, as questdes ficaram em azul e as respostas em preto. No cabecalho ficou

numerada a entrevista, dia da sua realizacdo e tempo de entrevista.

5. 2. 1 — Caraterizacao dos participantes

Para conhecermos algumas caracteristicas dos participantes do estudo apresentamos
nas tabelas seguintes os dados sociodemograficos dos pais (mde/ pai) e alguns dados

referentes a crianca.

Quanto a caracterizagdo dos pais podemos verificar que dos nove recém-nascidos
incluidos no estudo perfazendo um total de 18 participantes (méde e pai) que poderiam
participar no estudo, 12 deles aceitaram realizar a entrevista, sendo destes 66,7% mées e

33,3% pais como podemos verificar na tabela 1.

Tabela 1 — Participantes no estudo

Participantes N %
Mées 8 66,7
Pais 4 33,3

Total de participantes 12 100,0
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De acordo com a tabela 2 podemos verificar que 50% da amostra tém entre 30 e 35
anos, sendo que a maioria das maes (37,5%) tem entre 33 e 35 anos e metade dos pais tem

entre 30 e 32 anos.

Tabela 2 — Idade dos pais

Inte_rvalos das Maes Pais Total
idades N % N % N %
27-29 2 25,0 0 0,0 2 16,6
30-32 1 12,5 2 50,0 3 25,0
33-35 3 37,5 0 0,0 3 25,0
36-38 1 12,5 1 25,0 2 16,6
39-41 1 12,5 1 25,0 2 16,6
Total 8 100,0 4 100,0 12 100,0

Quanto a atividade profissional, a tabela 3 mostra-nos que 66,7% dos participantes
estdo empregados e apenas 8,3% encontram-se desempregados. Podemos ainda verificar que
todos os pais encontram-se a trabalhar enquanto que as mées estdo mais divididas.

Tabela 3 — Estatuto ocupacional dos pais

Estatuto Mées Pais Total
ocupacional N % N % N %
Empregada(o) 4 50,0 4 100,0 8 66,7
Desempregada(o) 1 12,5 0 0,0 1 8,3
Domeéstica 1 12,5 0 0,0 1 8,3
Empregada com 2 25,0 0 0,0 2 16,7
licenga/ baixa
Total 8 100,0 4 100,0 12 100,0

No que diz respeito a escolaridade dos participantes, 41,7% concluiu o 12° ano de
escolaridade e 25% atingiu o ensino superior. Metade dos pais concluiram o 12° ano enquanto

37,5% das maes o concluiu. Quanto ao ensino superior obtivemos a mesma percentagem nos
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pais e mées, no entanto um pai atingiu o mestrado e duas das mées ficaram pela licenciatura

(tabela 4).

Tabela 4 — Escolaridade dos pais

Escolaridade Maes Pais Total
N % N % N %
Inferior 12° ano 3 37,5 1 25,0 4 33,3
12° ano 3 37,5 2 50,0 5 41,7
Licenciatura 2 25,0 0 0,0 2 16,7
Mestrado 0 0,0 1 25,0 1 8,3
Total 8 100,0 4 100,0 12 100,0

Conforme tabela 5, na amostra verificou-se que 91,7% dos participantes sdo casados e

8,3% vivem em unido de facto.

Tabela 5 — Estado civil dos pais

Estado civil Mée Pai Total
N % N % N %
Casados 7 87,5 4 100,0 11 91,7
Unido de facto 1 12,5 0 0,0 1 8,3
Total 8 100,0 4 100,0 12 100,0

No que diz respeito a experiéncia de ter um filho prematuro, foi para todos os

participantes a primeira experiéncia pela qual passavam, a do nascimento do bebé a que se

reporta este estudo.

Ap0és ter caracterizado os pais que participaram no estudo, apresentamos em seguida

algumas caracteristicas dos filhos, isto €, dos recém-nascidos escolhidos de acordo com 0s

critérios de selecéo pré-estabelecidos.

Assim, dos nove recém-nascidos selecionados, 55,6% eram do sexo feminino e 44,4%

do sexo masculino (tabela 6).
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Tabela 6 — Sexo dos recém-nascidos

Sexo N %
Feminino 5 55,6
Masculino 4 44,4

Total 9 100,0

Tendo por base as subcategorias definidas pela OMS para a divisdo do grau de
prematuridade, observa-se na tabela 7 que 80% das meninas encontram-se entre as 28 e 32
semanas de idade gestacional a nascenca e todos os meninos encontram-se nessa faixa,
considerada de muito prematuro. Da nossa amostra apenas 11,1% é extremamente prematuro

(idade inferior a 28 semanas) e ndo tivemos nenhum moderado prematuro.

Tabela 7 — Idade gestacional a nascenca

Idade gestacional Meninas Meninos Total
N % N % N %
<28 semanas 1 20,0 0 0,0 1 111
28 a 32 semanas 4 80,0 4 100,0 8 88,9
> 32 semanas 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Total 5 100,0 4 100,0 9 100,0

O peso a nascenca das meninas encontra-se em 80% acima das 1000gr e 50% dos
meninos estdo entre 1000 e 1200gr, intervalo este que representa 44,5% da amostra total
(tabela 8).

Tabela 8 — Peso a nascenga

Peso (gramas) Meninas Meninos Total
N % N % N %
<1000 1 20,0 1 25,0 2 22,2
1000 a 1200 2 40,0 2 50,0 4 445
> 1200 2 40,0 1 25,0 3 33,3
Total 5 100,0 4 100,0 9 100,0
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Quanto ao tempo de internamento que se encontra descrito na tabela 9, as meninas
ficaram maioritariamente mais de dois meses (80%), metade dos meninos ficaram entre 2 e 3
meses internados, sendo a outra metade dividida equitativamente (menos de dois meses e

mais de trés meses).

Tabela 9 — Tempo de internamento

Tempo Meninas Meninos Total
internamento N % N % N %
<2 meses 1 20,0 1 25,0 2 22,2
2 a 3 meses 2 40,0 2 50,0 4 44,5
> 3 meses 2 40,0 1 25,0 3 33,3

Total 5 100,0 4 100,0 9 100,0

5.3 - INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Tendo em conta o que refere Fortin (2009b), escolhemos o instrumento de colheita de
dados adequado a informacdo que se queria obter, ao tipo de estudo e também aos objetivos
tracados. Assim, sabendo que na investigacdo qualitativa os dados brotam de observacdes, de
entrevistas ndo estruturadas, de registos ou de textos ja publicados, adotamos a entrevista
semiestruturada com questBes abertas, pois permite fazer sobressair os pontos de vista dos
participantes e ter uma ideia mais precisa do que constitui a sua experiéncia. Os participantes
foram também convidados a colocar as suas questdes e/ou exprimir espontaneamente 0s seus
pensamentos. A utilizacdo de entrevista facilitou aos pais transmitirem as suas experiéncias e
vivéncias ao longo do internamento.

O guido da entrevista foi constituido por trés partes: uma destinada a caracterizagdo da
mée ou do pai, outra da crianca e depois seguia-se as questbes referentes a variavel
dependente em estudo (Anexo 1). A ordem das questGes pode ser alterada, caso o participante
ou a dinamica da entrevista o suscitasse, ja que a flexibilidade da entrevista favorecia a
explicitacdo das perspetivas dos participantes.

O guido de entrevista foi validado por um perito, sendo aferido por uma mae que
reunia os critérios de inclusdo dos participantes. Esta entrevista decorreu sem duvidas tendo

sido incluida no conjunto dos dados recolhidos.
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5.4 -PROCEDIMENTOS

Para podermos realizar a colheita de dados, e tal como preconizado por Fortin
(2009b), foi importante efetuarmos certas diligéncias tais como: obter a autorizacdo para a
realizacdo do estudo na instituicio escolhida; a aprovacdo da Comissdo de Etica do
estabelecimento em questdo; a preparacdo da investigadora no que refere a aplicacdo do
instrumento de colheita de dados; as decisdes no que concerne ao desenvolvimento da
colheita de dados; as decisdes relativas a perseveranca e controlo da informacdo durante a

colheita de dados e a avaliacdo dos potenciais problemas.

Tivemos também a preocupacdo de antes de efetuar o pedido de autorizacdo ao
Hospital Dr. Nélio Mendonca para a realizacdo do estudo e que foi autorizado (Anexo 2),
solicitarmos & Comissdo de Etica da Escola Superior de Salde de Viseu o parecer ético sobre

0 mesmo (Anexo 3).

Os estudos como este podem provocar prejuizos aos direitos e liberdades dos
individuos que participam, sendo necessario adotar medidas para protegé-los. Existem
principios fundamentais a considerar, nomeadamente, respeito pela autonomia, intimidade,
anonimato e confidencialidade, assim como o respeito pelo direito a protecdo contra o
desconforto e o prejuizo. O principio da proporcionalidade dos riscos e dos beneficios € um
aspeto delicado relativamente a participacdo das pessoas nas investigacdes (Fortin, 2009) e
que nesta investigacao se atendeu pela informag&o aos pais sobre os objetivos e finalidade do

estudo, obtendo o seu consentimento livre e esclarecido.

Neste sentido, antes da gravacdo da entrevista, efetuamos um primeiro contacto
pessoal com os pais que vinham a consulta de neonatologia e pedimos a sua participacao

voluntaria no estudo através do consentimento informado por escrito (Anexo 4).

5.5 - ANALISE DE DADOS

A analise qualitativa, segundo Polit, Beck e Hungler (2004), é intensiva, necessita de
criatividade, sensibilidade e muito trabalho. Ndo é linear, sendo mais complexa e dificil do

que a analise quantitativa.

O objetivo da analise dos dados é “(...) organizar, fornecer estrutura e extrair
significado dos dados da pesquisa”. E um desafio realizar analise dos dados pois ndo existem

regras sistematizadas para a analise e apresentacdo dos dados, exige uma grande quantidade
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de trabalho para organizar e dar sentido a todo o material narrativo e a reducdo dos dados para
relatos néo é facil (Polit, Beck e Hungler, 2004).

Os mesmos autores afirmam que o procedimento mais utilizado ¢ “(...) o
desenvolvimento de um esquema de classificacdo, codificando-se entdo os dados de acordo

com as categorias.”

Neste estudo utilizamos a técnica de andlise de conteldo, tendo por base Amado
(2000), Bardin (2009) e alguns aspectos referidos por Streubert e Carpenter (2002).

Assim, a medida que as entrevistas foram realizadas e antes da sua transcri¢do, aos
participantes foi atribuido um cédigo (M1 a M8 para as mdes e P1 a P4 para os pais). De
seguida foi realizada uma leitura cuidadosa do corpo de cada entrevista, seguida de uma
releitura por forma a descobrir os significados e elaboracdo das categorias. Apds este passo,
procurou-se apreender as relacdes essenciais, tendo sido elaborado um desenho representativo

do fendmeno e que foi utilizado como fio condutor na analise dos dados.

Apos este passo, poderia ser contactado novamente os participantes do estudo e
solicitar que efetuassem a leitura das entrevistas por forma a validarem as mesmas, mas pela
dificuldade em que foi realizar as entrevistas, pela carga emocional que envolveram e pelo
facto de todas as transcricdes serem feitas a letra, englobando tudo o que os pais disseram e

exprimiram, ndo voltamos a envolver o0s pais nesta etapa.

Para a analise e interpretacdo dos dados gostariamos de referir que foram utilizados

alguns simbolos, nomeadamente:
CitacOes em italico referem-se aos discursos dos participantes;
Reticéncias referem-se a pausas nos discursos dos participantes;

Reticéncias entre paréntesis quando se retira um excerto da transcrigdo original por
ndo se considerar relevante para a analise ou porque poderia por em risco 0 anonimato do

participante.
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O estudo sobre a vivéncia dos pais durante a hospitalizacdo do seu R.N. prematuro,

reporta-se a analise de contetdo realizada aos discursos abundantes e emotivos sobre a sua

experiéncia, aquando do nascimento e hospitalizacdo do seu filho prematuro. Ap6s todo o

processo inerente aos estudos qualitativos e descrito anteriormente, emergiram sete

categorias: impacto do nascimento prematuro, sentimentos/ emog¢des dos pais, parentalidade

face a hospitalizacdo de um filho, acontecimentos marcantes relacionados com o R.N., apoios

recebidos, opinido face a hospitalizacdo e aspectos a melhorar. No quadro 1 encontramos a

estrutura da categorizacdo dos resultados.

Quadro 1 — Categorias e indicadores de analise

Vivéncia dos pais durante a hospitalizaco do seu RN prematuro

CATEGORIAS/ SUB CATEGORIAS

INDICADORES

Impacto do nascimento prematuro

Reestruturacdo da vida/ vida familiar
Caracteristicas fisicas do R.N.
Ambiente envolvente do R.N.

Marco na vida pessoal/ familiar
Vitalidade do R.N.

Sentimentos/ emocgBes | Sentimentos/ emocdes
dos pais negativos

Medo Preocupacéo
Tristeza Desespero/ revolta
Incerteza Impoténcia
Sofrimento/ dor Culpa
Ansiedade

Sentimentos/ emocBes | Alegria/ tranquilidade

positivos Esperanca

Parentalidade face a hospitalizagcdo de um filho

Impedimentos a vinculagdo/ relagao
Vinculacio Mae/ Pai e filho

Aspectos favorecedores da vinculagdo/ relacdo
Desenvolvimento competéncias parentais

Acontecimentos marcantes relacionados com o
R.N.

Alteragdes hemodindmicas/ agravamento quadro clinico
Regresso a casa com R.N.

Comunicagdo de mas noticias

Interacdo do R.N. com os pais

Evolugdo clinica favoravel

Progressdo ponderal R.N.

Apoios recebidos

Apoio dos profissionais
Apoio dos familiares

Apoio de outros pais e amigos
Estar com o R.N.

Opinido face a hospitalizacéo

Satisfacdo

Aspectos a melhorar

Ambiente fisico e recursos da UCINP
Extra-UCINP
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Para dar visibilidade & andlise de conteudo desenvolvida neste estudo, utilizamos
quadros para agrupar a informacdo. Cada quadro representa uma categoria criada através da
interpretacdo dos dados que emergiram das entrevistas. Encontramos nesses quadros os
respetivos indicadores de cada categoria, as unidades de registo que representam as palavras
ou excertos dos participantes e as unidades de enumeracdo (UE) que quantificam as

anteriores.

Impacto do nascimento prematuro

Através da analise desta categoria (Quadro 2), verificamos que com 0 nascimento
antecipado de um filho existem vérios aspectos que os pais realcam e que relevam o impacto
do seu filho ter nascido prematuro. Toda a estrutura familiar € obrigada a se reajustar, dai
observamos as 12 enumeracgdes deste indicador, tais como "a minha vida nunca mais voltou a
ser igual, nem a minha nem a da minha familia (...) Os planos eram completamente
diferentes" M6 ou "assim prematuro é complicado, porque a gente pronto, ndo se sabe

quando é que vai sair do hospital, ndo se sabe como vai ser o dia de amanha" M4.

Um dos indicadores refere-se as caracteristicas fisicas do R.N., de tal modo que oito
dos participantes mencionaram o facto de ser pequenino. Algumas expressdes que registamos
sdo disso exemplo: " (...) foi mais ver aquela coisinha ali pequenina e eu ndo estava a espera

que ela fosse tao pequena” M3, M7, P2.

Também o ambiente envolvente do R.N. condiciona a situacdo. Constatamos que seis
dos participantes mencionaram o facto de o R.N. estar ligado a tubos e fios como algo que os
impressiona: "é diferente vé-los dentro de uma caixinha em que esta cheia de tubos e fios"
M1, M7, M8; "vé-lo com uma mascara (...) com tantos tubos" M2; "cheio fios" M4; "estar
sempre ligada aquelas maquinas era assustador ver ela ter o tubo no nariz, um tubo as vezes

na boca, coisas aqui no peito dela™ M5.

Nesta categoria emergiu ainda um indicador que nos mostra como a prematuridade foi
um marco para estes pais, isto €, algo que os marcou para sempre e algo que foi “uma
experiéncia terrivel” como referido pela participante M3. S&o ainda expressdes “Espero ndo

voltar a ter esta experiéncia. (mae gravida) " M5.

Com apenas duas enumeracgdes, verificamos que a vitalidade do R.N. também foi

apontada como algo tocante perante uma situacdo tdo complicada, pois que apesar da
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fragilidade e dor, 0 seu vigor criava uma expectativa positiva: "ele dava imensa luta, muita

luta e eu ia ficando mais descansada" M2.

Quadro 2 — Matriz da categoria “Impacto do nascimento prematuro”

Indicadores

Unidades de registo

UE

Reestruturacdo da vida/ vida familiar

"¢ uma crianga diferente das outras (...) é preciso ter mais cuidados de modo a poder ter uma vida
normal” M1

"Tem sido uma aventura" M2
"A minha situacdo era de uma mae que acaba de ter um filho que ndo pode levar para casa" M2

"Lembro-me que na primeira noite ndo dormi, estava acordada a olhar a ver se ela estava
respirando, se estava dormindo." M3

"assim prematuro é complicado, porque a gente pronto, ndo se sabe quando é que vai sair do
hospital, ndo se sabe como vai ser o dia de amanha" M4

"vir para casa sozinha é complicado, visto que j& ndo temos aquele ser dentro de nds, é assim tipo
um vazio" M4

"ndo medi na altura o que seria ter uma filha prematura" M5

""é uma experiéncia que fica marcada, simplesmente temos que ultrapassar, mais nada, € viver o dia-
a-dia e ultrapassar" M5

"a minha vida nunca mais voltou a ser igual, nem a minha nem a da minha familia (...) Os planos
eram completamente diferentes” M6

"era um filho mas que ainda néo estava na altura certa" (referente ao nascimento) P1

"foi tudo uma aprendizagem e continua a ser mas de facto aqueles primeiros meses foram uma licdo
de vida." P2

"Tem sido uma batalha diaria." P4

12

Caracteristicas fisicas do R.N.

"é uma crianca diferente das outras"; "é ver uma crianca indefesa, pequenina, ndo é a mesma coisa
do que olhar para um bebé grande" M1

"tdo pequenino, tao transparente” M2

" (...) foi mais ver aquela coisinha ali pequenina e eu ndo estava a espera que ela fosse tao
pequena" M3, M7, P2

"vé-lo com aquela cor escura” M4
"vé-lo assim tdo magrinho" M4
"era um ratinho mas era tdo lindinha, parecia um nenuco tdo pequenino” M5

"ela era muito pequenita, nem tinha sobrancelhas, via aquelas perninhas muito fininhas, aqueles
bracinhos muito fininhos e pequenitos, sem rabinho, sem nada" M6

"vermos um filho portanto daquela dimensdo, com o peso que diziam e ver aquela estrutura
pequenita” P1

10

Ambiente envolvente
doR.N

"¢ diferente vé-los dentro de uma caixinha em que esta cheia de tubos e fios" M1, M7, M8
"vé-lo com uma mascara (...) com tantos tubos" M2

"ele estava na incubadora todo fechadinho, todo protegido” M2, M3

""cheio fios" M4

"estar sempre ligada aquelas maquinas era assustador ver ela ter o tubo no nariz, um tubo as vezes
na boca, coisas aqui no peito dela" M5

"de ventilador" M6

Marco na vida
pessoal/
familiar

"é uma experiéncia que ndo desejo a ninguém (...) é uma experiéncia terrivel” M3
"parecia que ndo era ... meu (...) parece que ndo é nosso filho" M4
"Espero ndo voltar a ter esta experiéncia. (mae gravida) " M5

"foi dificil (comega a chorar) é dificil falar sobre o assunto ainda" M7
"Foi uma surpresa, foi uma coisa muito complicada" M8

Vitalidade
doR.N

"ele dava imensa luta, muita luta e eu ia ficando mais descansada" M2

"ele foi picado ndo sei quantas vezes foi picado por 4 enfermeiras por 1 médica (...) e ele ali
chorando (...) ele ali a sofrer a chorar e depois passado um bocadito ele ficava bem" P2
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Sentimentos/ emocdes dos pais

De acordo com o quadro 3, verificamos que 0s pais expressaram sentimentos
negativos e positivos o que nos levou a criar estas duas subcategorias. Quanto aos sentimentos
negativos que os participantes neste estudo mencionaram foram nove que deram origem aos

indicadores da subcategoria sentimentos/ emocodes negativos.

O sentimento negativo com mais referéncias foi 0 “medo” M1, M3, M5, M7, M8, P2,
P3. Para os pais nao é facil passar por esta experiéncia, "tinha medo de perder ele que ele ndo
fosse aguentar" M8, P2, P3 e também a participante M2 salienta-o bem quando diz que "cada
vez que tinha de entrar na unidade tinha sempre medo de ver o que ia acontecer”. Este medo
pode até provocar uma certa ambivaléncia de pensamentos, "passou-me sinceramente pela

cabega que iria perder o meu filho (...) nunca tinha tido a ideia de perdé-10™ P1,

Logo em seguida verificamos que a tristeza surge como outro indicador muito
mencionado, "E uma tristeza" M1, M4, M6, M8, P2. Esta tristeza pode ser manifestada pelo
choro como foi o caso das participantes M3, M6 e M8. O participante P3 manifesta esta
tristeza que sente pelo facto de "ficamos sempre a espera que no dia seguinte ele venha para
casa porque no fundo sentimos muitas saudades dele por ndo estar connosco”. Outra frase
deste mesmo participante P3 que salienta bem o sentimento de tristeza é quando diz "Chegar

a casa e ver o bergo sempre vazio.".

A incerteza foi o terceiro indicador mais referenciado, englobando as davidas da
sobrevivéncia do R.N. como verificamos nas expressdes: "saber se socialmente se a crianca
vai sobreviver ou ndo (...) € uma incerteza” M1, "como é que um menino deste tamanho
consegue sobreviver” M2 e "no inicio é aquela davida se vai sobreviver se ndo vai" M3, M8.
E muito complicado para os pais viverem nesta incerteza pelo facto de ndo conseguirem
controlar os acontecimentos, como € dito pelo participante P1 "o sentimento maior € a
incerteza, a incerteza do que ird ser no momento seguinte (...) de ndo saber o que poderia

acontecer.".

Um outro sentimento negativo foi o sofrimento/ dor que é passar por esta experiéncia,
"E uma dor, ¢ uma dor que passa mas é com o tempo." M5 mas também manifestado através
da desilusdo da participante M2 "foi uma desilusdo™ (agravamento clinico) e também pela
saturacdo da M5 "ja me sentia tdo saturada de estar no hospital, sé queria ter a minha filha

em casa.”. Isto tudo ndo é facil para os pais como € dito pelas maes M1 e M2.
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Toda esta situagdo de ter um filho internado numa unidade de cuidados intensivos
neonatais provoca nos pais ansiedade (seis enumeragdes), preocupacgdo (cinco enumeracdes),
desespero/ revolta (trés enumeragdes), impoténcia (duas enumeragdes) de tal forma que
"parece que tudo sai de debaixo dos pés" P4 e sentimento de culpa com duas enumeracoes e
dizendo que "parece que nos é que fracassamos, parece que a culpa foi nossa (...) a gente
pensa se calhar foi por minha culpa que ele nasceu assim™ M4 e ainda M5 que refere "Sentia

que eu estava desprezando ela um pedacinho, todos os dias quando eu vinha para casa".

Apesar de todos estes sentimentos negativos que 0s participantes mencionaram
também emergiram sentimentos positivos, que deram origem a subcategoria sentimentos/

emoc0des positivos.

A alegria surge como o sentimento positivo mais relatado pelos participantes, "alguma
alegria também™ M2, M4, M6, M8, P2, P3, P4. Esta alegria advém sobretudo dos momentos
em que o R.N. apresenta alguma melhoria do estado clinico ou da sua estabilizagdo mas
também do ajustamento do sentimento a propria situacdo, como é o caso da mae M6 quando
diz "o conceito de alegrias modificou um bocado na minha vida". Outra forma que os pais
encontraram para manifestar um sentimento positivo foi através do que observavam "deu um

bocado de tranquilidade, fiquei mais calmo, transmitiu-me confianca™ P2.

Outro sentimento positivo importante que foi mencionado pelos participantes foi a
esperanga, consideraram importante ter esperanca para conseguir ultrapassar toda esta
vivéncia e acreditar que era melhor assim como recordado pela mde M7 "sabia que ela estava

ali, que se calhar estava melhor do que na minha barriga".
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Quadro 3 — Matriz da categoria “Sentimentos/ emogdes dos pais”
Subcategoria | Indicadores Unidades de registo UE
"medo" M1, M3, M5, M7, M8, P2, P3
"cada vez que tinha de entrar na unidade tinha sempre medo de ver o que ia
acontecer" M2
"'senti receio" M2, P2
Medo "saber que ela estava ali, que as coisas podiam n&o correr bem" M7 16
"tinha medo de perder ele que ele nao fosse aguentar” M8, P2, P3
"passou-me sinceramente pela cabega que iria perder o meu filho (...) nunca
tinha tido a ideia de perdé-lo" P1
"alguma apreensdo" P2
"E uma tristeza" M1, M4, M6, M8, P2
"Durante o internamento chorei" M3, M6, M8
""um grande desgosto” M5
Tri "A minha magoa era nédo poder trazer a minha filha para casa" M5
risteza ufi : - 13
icamos sempre a espera que no dia seguinte ele venha para casa porque no
fundo sentimos muitas saudades dele por ndo estar connosco" P3
"Chegar a casa e ver o bergo sempre vazio." P3
"a maior parte do tempo tristeza" P4
"saber se socialmente se a crianga vai sobreviver ou ndo (...) é uma incerteza"
M1
""como é que um menino deste tamanho consegue sobreviver" M2
"no inicio é aquela davida se vai sobreviver se ndo vai" M3, M8
Incerteza |, . ; 8
. um sentimento estranho" M4, P1
Sentimentos/ "eu ndo sabia como ¢ que ela ia estar" M5
emocoes "o sentimento maior é a incerteza, a incerteza do que ird ser no momento
negativos seguinte (...) de ndo saber o que poderia acontecer.”" P1
"ndo é facil" M1, M2
"foi uma desilus@o" (agravamento clinico) M2
Sofrimento/ 0 que eu sof!'i, todos nés sofremos a fa,milia toda" Mﬁ
E uma dor, é uma dor que passa mas é com o tempo." M5 8
dor o ; p ; i i
j& me sentia tdo saturada de estar no hospital, sé queria ter a minha filha em
casa." M5
"foi um choque" M6, P3
"uma certa angustia” M2, M4
Ansiedade | "uma ansiedade estranha" M2 6
"ansiedade" M3, P2, P4
"uma inseguran¢a" M1, M8
Preocupacgédo | "uma grande preocupagdo” M2, P1 5
"algumas inquietudes" P2
Desespero/ | "desespero” M3, M6 3
revolta "revolta" M7
Impoténcia "Impoténcia"; "senti_a-me imp_)otente" M6 2
"parece que tudo sai de debaixo dos pés" P4
"parece que nos é que fracassamos, parece que a culpa foi nossa (...) a gente
pensa se calhar foi por minha culpa que ele nasceu assim" M4
Culpa "Senti - . 2
entia que eu estava desprezando ela um pedacinho, todos os dias quando eu
vinha para casa" M5
"satisfacdo" M1, P1
"alguma alegria também™ M2, M4, M6, M8, P2, P3, P4
" Estava contente (...) " M3
Alegria/ | "o conceito de alegrias modificou um bocado na minha vida" M6 14
Sentimentos/ | Tranquilidade | “senti felicidade" M7
emocoes "deu um bocado de tranquilidade, fiquei mais calmo, transmitiu-me confianga”
positivos P2
"fiquei contente claro™ P3
"esperanca” M6, P4
Esperanga | “sabia que ela estava ali, que se calhar estava melhor do que na minha barriga" | 2

M7
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Parentalidade face a hospitalizacdo de um filho

Com o nascimento de um filho surgem novos papéis para 0 homem e a mulher que
acabam de ser pais, 0 papel parental. Com estes novos papéis existe todo um reajustamento da
vida familiar e das ligacOes afetivas entre os elementos da familia e este novo membro que
neste caso surge antecipadamente, alterando o planeamento dos futuros pais com a

necessidade de um internamento por vezes longo.

Na categoria “Parentalidade face a hospitalizacdo de um filho” que se encontra no
quadro 4, no indicador dos impedimentos a vinculacao/ relacdo, a participante M1 diz que
"ndo podiamos agarrar, tocar, dar beijinhos, abracar (...) ndo podiamos fazer o que 0S
outros pais que tém um bebé normal podem fazer". Ja a participante M6 salienta que “vinha
para casa e ela ficava 14, custava-me imenso, custava saber que ela estava acordada e eu ndo
estava la para lhe dar um colinho™ e acrescenta que "quando nos temos um filho a 12 coisa
que nds queremos fazer é vé-lo e querer aproveitar todos 0s bocadinhos e eu ndo pude". Para
0 participante P2 foi o facto de que "fisicamente o internamento nos afastou pois ndo
podiamos té-lo connosco mas também afetivamente afastou-nos um pouco por toda a situacdo

(...) ndo cria aquela ligagdo tdo forte".

Outro dos indicadores é a vinculacdo mae/ pai e filho em que os participantes
valorizam mais a relacdo que tém com o filho que sofreu. A participante M3 diz que “dei
mais valor (...) ao facto de ser mde, acho que é a palavra certa, porque... é diferente. (...)
acho que estamos mais envolvidos. Aproximou-me ainda mais dela, muito mais", na mesma
ordem de ideias a participante M4 diz "vendo as dificuldades que todos passamos parece que
me fez ficar tipo mais mae galinha, mais chegada com necessidade de protegé-lo mais™. Para
a participante M7 "Se tivesse saido do hospital e ido para casa (...) provocaria um certo
afastamento, ndo € a mesma coisa que estar 1a e sempre que... que sentir saudades ou sempre
gue me apetecer posso la estar". Todo o sofrimento pelo qual o R.N. passa e 0 processo de
crescimento de um prematuro leva o participante P3 a explicar que "Damos muito mais valor

depois de tudo aquilo pelo que ele passou e que esta passando™.

Os aspectos favorecedores da vinculacdo/ relagdo considerados pelos participantes

foram as situacGes em que estiveram com um contacto fisico e visual mais proximo, "eu
tentava chegar sempre cedo para ela nao chorar. Fazia questdo de chegar aquela hora para
ver os olhinhos dela, ver ela a chorar, aproveitar quando ela estava mais acordada.” M5,
"senti que tinha uma relacéo forte com ela porque ela sentia que estava no meu colo e notava

gue ela acalmava no meu colo que ela gostava do meu colo e eu gostava de estar com ela ao
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colo™ M6 e também P4 diz que "foi tentar usufruir do tempo que estavamos 1& com ela, tentar

usufruir dela ao maximo"

Os pais sentem necessidade de desenvolver as suas competéncias parentais durante o
internamento, uma vez que estdo perante um bebé diferente, mais pequeno e sentem algum
medo, por isso a participante M3 afirma que “ (...) em casa a pessoa ndo tem aparelhos, A0
tem nada, como é que sabe-se que ela ta respirando que ela t& bem.". A participante M6 da

énfase ao caso dizendo "e depois ndo sabia dar banho, ndo sabia mudar a fralda".
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Indicadores Unidades de registo UE
"ndo podiamos agarrar, tocar, dar beijinhos, abragar (...) ndo podiamos fazer o que os outros
pais que tem um bebé normal podem fazer" M1
“ndo queria larga-lo e o facto de ele ter de ficar 14 cria um motivo para um certo distanciamento™

o M2
i "eu queria tocar nela e nem sequer tocar nela podia " M3
% "todo 0 mundo perguntar como esta a bebé e eu dizia sempre olha esta no hospital” M5
= "ndo poder trazer a minha filha para casa" M5
@ ""querer pegar querer tocar e ndo poder" M6
% "nem sei se ela sabia que eu estava ali" (referente ao inicio) M6
e "vinha para casa e ela ficava la, custava-me imenso, custava saber que ela estava acordada e eu
'S ndo estava |4 para lhe dar um colinho™ M6 13
i "guando nds temos um filho a 12 coisa que nds queremos fazer é vé-lo e querer aproveitar todos 0s
=] bocadinhos e eu ndo pude" M6
3 "se a unidade tivesse mais proximidade em que os pais pudessem ficar mais perto, era diferente"
= M7
-g»_ "sentia afastamento sé a noite porque de resto ndo, ao principio quando eu cheguei a casa eu
S chorava mas depois sabia que era um bem para ele e que eu em casa ndo podia dar esse bem a
- ele" M8
"Fisicamente o internamento nos afastou pois ndo podiamos té-lo connosco mas também
afetivamente afastou-nos um pouco por toda a situagdo (...) ndo cria aquela ligagdo tio forte” P2
"estamos limitados daquilo que nds queriamos, que era ter a nossa filha" P4
"a relagdo foi muito mais préxima principalmente quando ele passou para os cuidados
intermédios" M2
“dei mais valor (...) ao facto de ser mde, acho que é a palavra certa, porque... é diferente. (...)
o acho que estamos mais envolvidos. Aproximou-me ainda mais dela, muito mais.” M3
= "vendo as dificuldades que todos passamos parece que me fez ficar tipo mais mée galinha, mais
[ chegada com necessidade de protegé-lo mais" M4
.; "nunca senti que a minha relagéo com ela ficasse mais fraca por causa disso, até era mais forte
o pelo facto de ela estar a sofrer e a lutar." M6
E "De certa forma até aproximou por ser uma crianga que precisou de certos cuidados.” M7 10
= "Se tivesse saido do hospital e ido para casa (...) provocaria um certo afastamento, ndo é a
2 mesma coisa que estar la e sempre que... que sentir saudades ou sempre que me apetecer posso la
& estar" M7
3 "ndo é ser pai no fundo (...) é ser pai mas com sentimentos um pouco distante (...) ndo é aquele
= sentimento de vermos um filho com a distancia curta ali que podemos agarrar, levantar, fazermos
> seja la o que for" P1
"fica-se mais apegados aos filhos" P3
"Damos muito mais valor depois de tudo aquilo pelo que ele passou e que esta passando" P3
"Temos que vir e deixa-la 1a. Isso tudo fez com que me aproximasse ainda mais dela." P4
- "depois de pegar ndo queria largar" M2
= "eu preferia ficar 1& (servigo de puérperas) s6 que ndo da (por motivo pessoal) " M5
g % "eu tentava chegar sempre cedo para ela ndo chorar. Fazia questdo de chegar aquela hora para
3 g ver 0s olhinhos dela, ver ela a chorar, aproveitar quando ela estava mais acordada." M5
§ = "senti que tinha uma relacéo forte com ela porque ela sentia que estava no meu colo e notava que
e =2 ela acalmava no meu colo que ela gostava do meu colo e eu gostava de estar com ela ao colo” M6 | 9
S §" "sempre fiquei no hospital para estar a acompanhar toda a evolugéo" M7
§ § "vé-_lo logo apo6s o_parto" P2 , ] _ o
S "Foi tentar usufruir do tempo que estavamos 1& com ela, tentar usufruir dela ao maximo™ P4
73 "poder pegar, pegar bem, mudar a fralda, ja era um bocadinho maior" M2
< "dar o banhinho a ela" M5
iS] “guando eles chegassem a casa, como é que nos iriamos reagir visto que eram criangas muito
T3 ., |frageis" M1
g % '3 "guando eu comecava a ficar segura de mim e dele e a preparar as coisas em casa para recebe-lo
S5 5 |(.)"'M2 4
2 g' g “em casa a pessoa nao tem aparelhos, ndo tem nada, como é que sabe-se que ela ta respirando
23 que ela ta bem." M3
(o] "E depois ndo sabia dar banho, ndo sabia mudar a fralda” M6
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Acontecimentos marcantes relacionados com o R.N.

Ao analisar esta categoria (Quadro 5) verificamos que as alteragcfes hemodinamicas e
0 agravamento do quadro clinico marcam os pais para sempre e sao capazes de descrever as
situacBes, exemplo disso temos " (...) foi no dia a seguir que ela foi operada a cabeca (...) em
que ela fez uma baixa saturagdo, muito baixa até, eu pensei que ela ia morrer (...) so o facto
do estimulo j& era o suficiente para ela baixar a saturacdo, queria tocd-la mas ao mesmo
tempo ndo podia" da participante M3. Uma outra mée refere (M5) "ela teve momentos em que
me preocupou bastante principalmente quando o monitor dizia que o coracdo dela estava a
baixar".. Destacamos também o discurso da mde M6 "Ela estava bem, ali... normal e de
repente Comegou a saturagdo e a frequéncia cardiaca a baixar (...) eu a vé-la negra e depois
o monitor (...) viamos a linha da frequéncia cardiaca, a saturacdo la para baixo e a linha da

frequéncia cardiaca baixava"

O regresso a casa com 0 R.N. é um acontecimento marcante para muitos pais visto ser
algo muito aguardado e desejado. Para a participante M1 € "o momento mais marcante é
mesmo o da saida”, enquanto a participante M8 salienta que "Quando estava a chegar altura

de ir para casa foi muita emocéo de ir embora".

A comunicacdo de més noticias é também um acontecimento marcante e quando se
trata de comunicar um diagndstico que comprometa o futuro da crianca é sempre complicado,
por isso verificamos 0s seguintes exemplos: "quando o médico disse que ele tinha a lesdo no
cérebro” M2, "No dia em que o médico me disse que ela tinha paralisia (...) parecia que o

chao abria" M6 e "Foi o dia em que soube do diagnostico dela, foi muito complicado™ P4.

Quando o R.N. interage com o0s proprios pais é algo inesquecivel para eles e recordam
esses momentos com carinho, como € o caso da participante M1 que diz "ja comecava a rir
ou ja reagia, tinha outra interacdo", assim como o participante P2 salienta que "as vezes 0

pequeno sorriso, o0 pegar ao colo, dar pela sonda a comida™ séo momentos marcantes.

Com quatro enumeracdes apuramos que a evolucgéo clinica favoravel é algo marcante e
muito valorizado como no caso da participante M5 quando diz "ndo vé-la ligada aquelas
maquinas foi bom" e o participante P3 verbaliza que "vé-lo ja fora do bergo sem aqueles
tubos todos".

Com apenas duas enumeracdes, a progressdo ponderal foi também considerada um
acontecimento marcante, “ela ja estava um bocadinho maior, ja tinha aumentado de peso”

M1 e "Quando ela chegou a pesar 1kg e 50gr, foi muito mau quando perdeu peso™ M7.
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Quadro 5 — Matriz da categoria “Acontecimentos marcantes relacionados com o R.N.”

Indicadores Unidades de registo UE
Q "quando o rapaz foi-se abaixo deu-me umas dores de cabeca" M1
c
g "O unico problema foi mesmo o cr_escimento da cabega”; " (...) foi no dia a seguir que ela foi
g operada a cabega (...) em que ela fez uma baixa saturagdo, muito baixa até, eu pensei que ela ia
S morrer (...) s6 o facto do estimulo ja era o suficiente para ela baixar a saturagdo, queria toca-la
& mas ao mesmo tempo nédo podia" M3
@ 8 L . .
S é’ "ela teve momentos em que me preocupou bastante principalmente quando o monitor dizia que o
= coracéo dela estava a baixar" M5
E T G 7
<«
= _g "ela estava ja umas semanas sem CPAP (...) e ela teve de voltar para o CPAP" M6
o
[5+] . ~ A . . .
g =1 "Ela estava bem, ali... normal e de repente comecou a saturagdo e a frequéncia cardiaca a baixar
2 (.) eu a vé-la negra e depois o monitor (...) viamos a linha da frequéncia cardiaca, a saturacdo la
a para baixo e a linha da frequéncia cardiaca baixava" M6
@)
g “(.)o que me marcou mais foi quan(?o chegan_’zos a um ponto em que ele comegou a regredir e ndo
o) a progredir, portanto quando houve ali uma reviravolta na sua situagéo clinica (...) ” P1
< "as baixas saturagdo"; "o cateter obstruiu e tiveram de colocar outro" P2
< "0 momento mais marcante € mesmo o da saida" M1
[77]
S - "No dia em que o Dr. me disse que ela ia mudar de andar (...) comecei a chorar e dei a noticia que
g @ faltava poucos dias para a minha filha regressar a casa" M5
§ S Quando estava a chegar altura de ir para casa foi muita emog¢ao de ir embora™ M8
= o H H H H 1 H 1A 11
2 ©° "A primeira noite (que foi para casa) tive sempre sustos mas depois j& estava segura." M8
o " . . : : "
0 momento de ela vir cé para fora, sair do servico e vir para casa" P1
ge) 3 "quando o médico disse que ele tinha a lesdo no cérebro” M2
o ~
g b= "o facto de ele ter que ser operado a vista (...) ela disse que ele podia ficar ... podia ndo ver se ndo
S < fosse operado, ficar cego™ M4 4
> N
g g "No dia em que o médico me disse que ela tinha paralisia (...) parecia que o chdo abria" M6
g "Foi o dia em que soube do diagndstico dela, foi muito complicado." P4
S8 "ja comegava a rir ou ja reagia, tinha outra interagdo" M1
%ﬂ g 2 "a primeira vez que o peguei ao colo" M2 4
o . . - . A n
g > 9 | "Quando no segundo dia uma enfermeira me diz a mim «pode sentar-se que vou pd-lo ao colo» * M8
S "'as vezes 0 pequeno sorriso, o pegar ao colo, dar pela sonda a comida" P2
o = ""nos viamos que estava mais perto da porta de saida, digamos, estava a evoluir bem" M1
S o S s A Lo —
SRS ndo vé-la ligada aquelas maquinas foi bom™" M5 4
_ C = ) . ) A A A
L5 S "a menina foi nascer e ir progredindo progressivamente e progredindo bem" P1
TR "
vé-lo ja fora do berco sem aqueles tubos todos" P3
Progressdo | "ela ja estava um bocadinho maior, j tinha aumentado de peso” M1
ponderal | - . 2
R.N Quando ela chegou a pesar 1kg e 50gr, foi muito mau quando perdeu peso.” M7

Apoios recebidos

Com a hospitalizacéo do filho, os pais passam muito tempo no hospital deixando para

trés as suas vidas diarias. Esta experiéncia acarreta grandes alteracfes no quotidiano destes

pais e eles necessitam de ser apoiados, assim surgiu a categoria “Apoios recebidos”.

O apoio dos profissionais juntou 23 enumeragdes. Este apoio facultado pelos

profissionais foi considerado: "foram espetaculares” M1, M3, M7 e "Melhor ndo podia ter

sido™ M2, M4, de tal modo que os pais comparam os profissionais a familiares, "acabamos
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por criar uma amizade (...) é como se fosse familia" M1, M3, "criou-se ali um laco diferente,
ndo sé profissional” P4. Com este apoio os participantes referem que "senti-me apoiada,
muito apoiada” M2, M3, M5, M8 e "foi 0 que nunca nos deixou ir abaixo foi mesmo o apoio
gue nos deram"” M4. Também salientam que "sempre explicaram com calma, com carinho,
com atencdo, foi muito bom." M7, M8 e que foram "bem informados, fomos bem
acompanhados (...) tentaram de facto ajudar-nos a ultrapassar as dificuldades (...) em
relacdo aos apoios fiquei satisfeitissimo e fiquei surpreendido até positivamente pelo servigo
que foi prestado aos meus filhos"™ P1l. O participante P2 assegura que ficou com boas
recordagdes como podemos verificar "de uma maneira geral fomos acarinhados (...) houve
explicagdes, houve uma atencdo, houve uma sensibilidade para aqueles momentos mais

dificeis, (...) tenho muito boas recordagoes.".

Outro dos apoios destacado foi o apoio dos familiares. A familia € sempre muito
importante nestas situagdes como podemos confirmar "tive a minha irma que me ajudou
bastante (...) a minha mde, os meus pais, o meu marido” M1, " O apoio dos meus pais foi 0
principal (...) deu for¢as para continuar” M2, "A nivel da familia, gracas a Deus, pais,
irmdos, toda a gente me ajudou” P1 e "também foi a familia que ajudou bastante, sem a

familia ndo era facil, foi 0 nosso suporte" P3.

Ainda no apoio facultado pela familia existe uma situacdo particular que acontece
quando ja existe outros filhos, os pais precisam de ajuda com ele pois tém menos tempo, uma
vez que muito do tempo dos pais passa por estar junto do filho internado. Verificamos que
existem duas enumeracdes referentes a esta situacdo, "o apoio da madrinha do meu filho, da
minha mae que ficava com ele e algum apoio da minha cunhada” M6 e "tendo em conta que
tinhamos mais um filho, dois familiares nossos, nomeadamente a mae da minha mulher e uma
irma minha (...) os padrinhos do nosso outro filho que foram quase... uns pais para ele nessa

altura, (...) um casal amigo que também foi-nos bastante importante nessa altura" P4.

O apoio de outros pais e amigos surge com duas enumeracfes, exemplo disso é
"trocando ideias com os proprios pais de outros mitdos que também tiveram/estdo na mesma

situacdo ai ajuda-nos" P1.

Para dois dos participantes o estar com o R.N. ja era por si s6 um apoio para
ultrapassar toda esta experiéncia da hospitalizacdo de um filho nascido prematuramente, como
vemos "O que me deu forca foi saber que a minha filha estava viva"™ M5 e "Também acho que
acaba por apoiar o facto de chegar a unidade ao fim de um dia de trabalho e vé-lo na

unidade com ar tranquilo a abrir o olhito, era um tonico para ultrapassar tudo" P2.
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Quadro 6 — Matriz da categoria “Apoios recebidos’
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"Também acho que acaba por apoiar o facto de chegar a unidade ao fim de um dia de trabalho e vé-

Indicadores Unidades de registo UE
"acabamos por criar uma amizade (...) é como se fosse familia” M1, M3
"foram espetaculares” M1, M3, M7
"Acabei por criar essa rela¢do com o apoio dos profissionais" M2
"Melhor ndo podia ter sido" M2, M4
"senti-me apoiada, muito apoiada" M2, M3, M5, M8
“(...) com ajuda dos enfermeiros e da equipa médica, eles foram brilhantes a explicar a evolugdo”
M3
[%2]
s "ajudou bastante para ganhar as competéncias para cuidar dela em casa" M3
o . . . . . .
2 "foi 0 que nunca nos deixou ir abaixo foi mesmo o apoio que nos deram" M4
5 "embora tenha tido uma psicéloga enquanto estive internada que também foi 14 apoiar-me e se
= H H H H H H A "
a precisasse de falar e ela disse que mesmo depois de sair que podia ir 14 falar com ela" M4 23
[72]
S "se ndo tivéssemos tido o apoio de toda a gente da unidade, depois ndo era s6 um apoio ali
k=) estritamente profissional, a parte humana, o carinho, até as piadas, as conversas" M6
o . . ~ - "
2— "sempre explicaram com calma, com carinho, com ateng¢&o, foi muito bom." M7, M8
"bem informados, fomos bem acompanhados (...) tentaram de facto ajudar-nos a ultrapassar as
dificuldades (...) em relagdo aos apoios fiquei satisfeitissimo e fiquei surpreendido até positivamente
pelo servico que foi prestado aos meus filhos." P1
"de uma maneira geral fomos acarinhados (...) houve explicagdes, houve uma atengdo, houve uma
sensibilidade para aqueles momentos mais dificeis, (...) tenho muito boas recordagoes.” P2
"foi uma ajuda bastante grande (...) Dentro do hospital foi sempre 0s enfermeiros e os médicos e
todas as pessoas que trabalham 1a" P3
"criou-se ali um lago diferente, ndo s6 profissional” P4
"tive a minha irmd que me ajudou bastante (...) a minha mde, os meus pais, o meu marido" M1
" O apoio dos meus pais foi o principal (...) deu for¢as para continuar”" M2
“(...) foi a minha familia que me ajudou muito.” M3
"0 meu marido" M6
"0 apoio da madrinha do meu filho, da minha mée que ficava com ele e algum apoio da minha
. cunhada" M6
[
8 "Foi com 0 meu marido que também consegui ultrapassar a situagdo." M7
g "Foi eu mesma e 0 meu marido de verdade" M8
Y= - - - -~ -
g "A nivel da familia, gracgas a Deus, pais, irmaos, toda a gente me ajudou” P1 12
© . . , . . .
o "a minha esposa tentava dar-lhe todo o apoio, ela também a mim, chegavamos a casa e trocavamos
8 ideias, havia esta situacdo de estarmos a acompanhar e ajudar-nos um ao outro e ai fomos
< ultrapassando as etapas™ P1
"da familia mais proxima, da minha esposa, dos meus pais, meu irmdo apesar da distancia, dos
meus sogros" P2
"também foi a familia que ajudou bastante, sem a familia néo era facil, foi 0 nosso suporte.”" P3
"tendo em conta que tinhamos mais um filho, dois familiares nossos, nomeadamente a mae da minha
mulher e uma irmd minha (...) os padrinhos do nosso outro filho que foram quase... uns pais para ele
nessa altura, (...) um casal amigo que também foi-nos bastante importante nessa altura." P4
3 o 8 "trocando ideias com os proprios pais de outros miiudos que também tiveram/estdo na mesma
2 = 2 2 |situagao af ajuda-nos” P1 2
3 S . e
S’:‘ © < & | "até no trabalho toda a gente vinha dar-me uma satisfacéo e forcas" P1
) "0 que me deu forga foi saber que a minha filha estava viva" M5
ZEZ ?
u g

lo na unidade com ar tranquilo a abrir o olhito, era um tdnico para ultrapassar tudo." P2
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Opinido face a hospitalizacao

Nesta categoria “Opinido face a hospitalizacdo” (Quadro 7) os participantes salientam
a sua opinido quanto a hospitalizagdo. Como indicador definimos a satisfacdo que o0s
participantes expuseram durante as entrevistas. Consideraram que os cuidados prestados e a
interacdo que existiu entre profissionais, pais, bebé e familia alargada podem ser comparados
com "foi um hotel de cinco estrelas" P1, "acho que tem tudo para ser uma boa equipa™ M4.

Outra das opinides interliga-se com as normas do servi¢co quanto as visitas "Eu acho
gue ndo mudava nada, acho que mantinha como esta. (...) achei muito bem ao principio ser
SO 0 pai e a mde e depois j& pude levar outra pessoa, até acho muito bem que assim evita
complicagdes." M3. Também outro dos aspectos salientado foi o "poder tirar fotografias,
acho que é importante (...) uma forma de nos também em casa estarmos mais proximos, estar

a vé-lo" P2.

Quadro 7 — Matriz da categoria “Opinido face a hospitaliza¢ao”

Indicador Unidades de registo UE

"Acho que esta tudo bem assim." M1

"Eu acho que ndo mudava nada, acho que mantinha como esta. (...) achei muito bem ao
principio ser so o pai e a mae e depois ja pude levar outra pessoa, até acho muito bem que
assim evita complicagdes.” M3

Satisfagdo | "acho que tem tudo para ser uma boa equipa” M4 6
"foi um hotel de cinco estrelas" P1

"poder tirar fotografias, acho que é importante (...) uma forma de nos também em casa
estarmos mais proximos, estar a vé-lo" P2

"manter aquilo que era a unidade" P4

Aspectos a melhorar

A categoria dos aspectos a melhorar é representativa dos aspectos passiveis de
concorrerem para a melhoria dos cuidados e do ambiente envolvente, na visdo dos pais

participantes neste estudo (Quadro 8).

O indicador ambiente fisico e recursos da UCINP foi mencionado por cinco dos
participantes. Entendem ser essencial existir mais espaco como referido: "acho que se
tivessem um espacgo maior, se calhar era mais facil para trabalharem” M4, “ter mais espaco
para que os pais tivessem melhor acondicionados (...) o servico é um bocado apertadinho
(...) 0 espaco é que eu acho um pouco minusculo” P1, "Seria mudar as condi¢des do hospital,

ter mais ajudas, mais espaco (referindo-se a UCINP)" P3. Também salientam o facto de que
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"as vezes a falta de material que também complicava muitas vezes a vida aos enfermeiros"
M4 e "eu penso que seria bom para a unidade ter terapeutas s para a unidade” M7. A
participante M8 considerou que os profissionais "Devem falar mais com os pais, as vezes

parecia proibido falar, ndo percebia porque uns sim outros ndo.".

No que diz respeito ao ambiente extra-UCINP surgiram algumas criticas no intuito de
melhorar, sobre situacdes que foram menos agradaveis aos participantes como foi o caso para
M2 que diz "no puerpério (...) os quartos ficam cheios, € um barulho descomunal e um bebé
prematuro que sai de uma unidade que esta ali com todos os cuidados chega ali exposto a
tudo o que é porcaria” e a participante M6 recorda "N&o me senti nada apoiada, nada
apoiada, nada que tenha a ver com a unidade, foi mesmo o procedimento comigo, comigo
enguanto estava gravida, comigo depois de estar gravida, depois de ja ter tido a minha filha,
mudaria todo o procedimento que passou por mim". Como sugestdes obtivemos "eu penso
que seria bom para a unidade ter terapeutas so para a unidade” M7 e "deveria haver um
quarto separado so para prematuros (...) as proprias enfermeiras do outro servigo acho que
também nado tém essa preparacdo, sensibilidade para estes casos" (referente ao alojamento

conjunto) P2.

Quadro 8 — Matriz da categoria “Aspectos a melhorar”

Indicadores Unidades de registo UE

"acho que se tivessem um espacgo maior, se calhar era mais facil para trabalharem" M4
"as vezes a falta de material que também complicava muitas vezes a vida aos enfermeiros"

M4
Ambiente | "eu penso que seria bom para a unidade ter terapeutas sé para a unidade" M7
fisicoe | "Devem falar mais com os pais, as vezes parecia proibidos falar, ndo percebia porque uns 6
recursos da | sim outros n&o." M8
UCINP " ter mais espaco para que os pais tivessem melhor acondicionados (...) o servi¢o é um
bocado apertadinho (...) o espago é que eu acho um pouco minusculo” P1
"Seria mudar as condi¢cBes do hospital, ter mais ajudas, mais espaco (referindo-se a
UCINP)" P3
"no puerpério (...) os quartos ficam cheios, é um barulho descomunal e um bebe
prematuro que sai de uma unidade que esta ali com todos os cuidados chega ali exposto a
tudo o que é porcaria" M2
"N&o me senti nada apoiada, nada apoiada, nada que tenha a ver com a unidade, foi
Extra mesmo o procedimento comigo, comigo enquanto estava gravida, comigo depois de estar

gravida, depois de ja ter tido a minha filha, mudaria todo o procedimento que passou por | 4
UCINP P

mim" M6
"Os quartos das maes serem mais perto” (da unidade) M7
"deveria haver um quarto separado so para prematuros (...) as proprias enfermeiras do
outro servigo acho que também néo tém essa preparacao, sensibilidade para estes casos "
(referente ao alojamento conjunto) P2
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7 - DISCUSSAO

Pelas opcOes tomadas na metodologia, temos nocdo de que este estudo qualitativo ndo
permite efetuar uma generalizacéo de resultados, mas sim a identificacdo de alguns temas que

poderéo ajudar ou servir de base para outros estudos.

Por se tratar de uma primeira experiéncia na realizacdo de um estudo com esta
metodologia, foi dificil o tratamento dos dados através da andlise de conteudo, isto &,
conseguir sintetizar toda a informacdo recolhida através das entrevistas em categorias,

subcategorias e indicadores.

Reconhecemos que o facto de a entrevistadora ser enfermeira da UCINP do Hospital
Dr. Nélio Mendonca podera ter influenciado os entrevistados, contudo, ndo nos pareceu ser
uma limitacdo para o estudo, pois percebemos que 0s pais estavam a vontade com a
entrevistadora, sendo facilitada a expressdo dos seus sentimentos e vivéncias. Conscientes de
que isto poderia ser uma limitacdo, decidimos entrevistar os pais que ja tivessem saido do

servico, o que pode ter minimizado alguns constrangimentos.

Através dos resultados obtidos pela andlise de conteddo das entrevistas e tendo em
conta varios estudos desenvolvidos nesta temética, podemos observar que o nascimento
antecipado de um filho tem um grande impacto na forma como 0s pais vivenciam esta

experiéncia.

As proprias caracteristicas fisicas do R.N. impressionam 0s pais, ndo estavam a espera
de encontrar um bebé tdo pequeno, ndo corresponder as expectativas criadas ao longo da
gravidez, prejudicando a formacao do vinculo afetivo entre pais e bebé (Santos et al, 2007).
Este impacto é muitas vezes associado ao facto de ser a primeira vez que 0s pais tém contacto
com um bebé pequeno, com aparéncia fragil e debilitada o que lhes causa um luto antecipado
(Schmidt, Sassa, Veronez, Higarashi e Marcon, 2012). No nosso estudo, tal como nos acima
referidos, todos os pais passavam pela primeira vez pela experiéncia de serem pais de um

bebé prematuro.

Fraga e Pedro (2004) referem que com o nascimento prematuro h4 toda uma mudanca
a nivel familiar, havendo uma realidade contraditoria que pode dificultar a aproximacéo entre

pais e filhos. Na mesma ordem de ideias, Tronchin e Tsunechiro (2005) consideram que o
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nascimento de um filho traz sempre mudangas tanto a nivel da vida pessoal como da
sociedade. O esperado filho de termo torna-se uma impossibilidade trazendo mudancgas na
vida de cada um. Ha profundas alteracfes na dinamica familiar (Santos et al, 2007). Assim,
no nosso estudo, verificamos também que os participantes sentiram necessidade de
reestruturar as suas vidas familiares para conseguir ultrapassar este momento de adaptacdo a

nova realidade, de ter um filho prematuro diferente do desejado e aguardado.

Através dos seus trabalhos Brazelton (1992) ouviu varios depoimentos sendo que um
deles refere-se a dificuldade que a mée sente em compreender ou relacionar-se como pessoa
com “aquele bocadinho de carne cheia de instrumentos” e no periodo de tempo que a mae
teve de ficar a observar aquele bebé para tentar sentir alguma coisa por ele. Também nos
constatamos que o ambiente envolvente cria uma barreira entre pais e filhos e que por vezes
podem até ndo sentir aquele ser como seu filho, dado que toda esta experiéncia é dificil e

ninguém a deseja. Torna-se dificil para os pais falarem dela por tudo o que ela envolve.

Quanto a parte afetiva e emocional, existe uma ambivaléncia de sentimentos nos pais.
Estes sentimentos vdo se adaptando ao longo do internamento e da condic¢éo clinica do R.N.
Os sentimentos negativos, tais como o medo, a tristeza, a incerteza, o sofrimento/dor, a
ansiedade, a preocupacéo, a revolta, a impoténcia e a culpa sdo muitas vezes referenciados
nos trabalhos que abordam esta tematica. Os dados obtidos vao de encontro com a literatura e
trabalhos consultados. Bowlby citado por Fraga e Pedro (2004) considera a tristeza uma
reacdo normal e saudavel face a um infortunio, sentimento este provocado em grande parte

pela sensacdo de magoa, aflicdo ou de perda.

Centa, Moreira e Pinto (2004) concluiram que a familia que tem um R.N. prematuro
internado passa por momentos de angustia, tristeza e medo, fatores estes que exigem da
enfermagem uma prética de cuidados humanitarios. No trabalho de Santos et al (2009) surgiu
os sentimentos de infelicidade, preocupacdo, ansiedade, medo e angustia do prognostico
desconhecido. Para Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) as maes referem sentimentos de
desespero, revolta, tristeza, culpa e sensacdo de perda, provocados pela separagdo inevitavel
da necessidade de internamento. Carvalho et al (2009), verificaram também que os pais com
filhos hospitalizados vivenciam emog¢des que sdo traduzidas por medo, angustia, ansiedade,
soliddo que se alternam com a fé, a alegria e a esperanca. Também obtivemos alguns

sentimentos positivos, como a alegria e a esperanca.

A parentalidade fica afetada com a hospitalizacdo de um filho e a intervencdo
hospitalar junto de recém-nascidos pre-termo deve incidir no despertar da relagdo que existe
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entre todos, nomeadamente na vinculacdo entre pais e filhos de modo a ajuda-los a sentirem-

se mais competentes (Jorge, 2004).

Através das entrevistas realizadas verificou-se que alguns participantes sentem que o
internamento reforcou e intensificou a relacdo entre pais e filhos, alguns até consideram que
criou-se uma vinculagdo mais forte do que se ndo tivessem passado por toda esta experiéncia.
Santos et al (2007) também verificaram que a separagdo que existe entre o R.N. e sua familia

devido ao internamento, faz com que os sentimentos dos pais se tornem mais intensos.

Ao longo da analise das entrevistas constatamos que existem aspectos favorecedores
da vinculagdo que sdo valorizados pelos pais. O contacto fisico com o bebé é muito
importante para 0s pais sentirem-no como seu. S&0 estes momentos que fazem o0s pais
sentirem-se pais daquele R.N. e que reduz a distancia que existe entre eles devido ao
internamento. Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) também constataram que 0s pais que
acompanham o filho sentem-se mais presentes, foi considerado fundamental para todo o
processo de internamento poder estar em contacto com o filho e ao mesmo tempo dar-lhe
carinho. A técnica de método de canguru foi muito valorizado pelas maes, por ser um
momento de prazer para ambos, mae e filho. Ainda acrescenta que a maioria dos pais

considera que a ligagdo entre eles e o filho “sai refor¢ada pela sua presenga junto do filho™.

O toque é outro aspeto favorecedor da vinculago referido por Schmidt et al (2012). E
considerado importante tanto para os pais como para o R.N. e é essencial ensinar os pais
guando e como tocar no filho, de modo a favorecer a vivéncia agradavel, além da seguranca
que transmite, o toque pode torna-se um estimulo positivo para a formagdo da vinculag&o.
Deste modo, o ndo poder tocar, como referido por alguns participantes, torna-se algo
destruidor, que dificulta e impede o processo de vinculagdo. Por conseguinte, a prépria
parentalidade fica afetada e, aqui, surge um momento crucial em que os profissionais devem

atuar de modo a amenizar o sofrimento que é ndo poder ser pai/ mae do seu proprio filho.

Pelo facto do internamento ser muitas vezes longo, existem varias situagcdes que séo
marcantes para os pais. Os participantes consideraram que as situa¢fes de instabilidade do
R.N. com agravamento do quadro clinico foram muito complicadas e dificeis de esquecer.
Também a comunicacdo de méas noticias mexe com o0s sentimentos dos pais, ndo é facil para
0s pais saberem que o filho ndo esta bem, nem evoluindo como o desejado. Santos et al
(2007) no estudo que desenvolveram, verificaram que o medo € intensificado e relaciona-se

com o facto de o R.N. manter-se internado, pelo agravamento do quadro clinico, pela
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presenca de sinais e sintomas de risco, tudo isto relacionado com o risco de morte o que

marca 0s pais.

Os acontecimentos marcantes foram algo que também Tronchin e Tsunechiro (2005)
procuraram identificar. Para eles 0s momentos marcantes por vivéncias negativas estavam
relacionadas com as intercorréncias relativas ao estado de saude do bebé durante o
internamento e também em casa. No entanto, também obtiveram momentos marcantes por
vivéncias positivas como o desenvolvimento do filho adequadamente e o0 momento da alta
hospitalar. No nosso estudo foi igualmente valorizado como acontecimento marcante o

regresso a casa e a evolugdo clinica favoravel pelos participantes.

Devido ao internamento ser algo estranho a vivéncia da parentalidade para os pais, que
s0 queriam poder levar o filho para casa, estes necessitam de ser ajudados e apoiados ao longo
de toda esta experiéncia. Assim, o apoio dos profissionais e da familia é fundamental para o
bem-estar dos pais. Através das entrevistas verificamos que estes apoios (dos profissionais e
da familia) sdo muito importantes e sdo o pilar de suporte a esta familia que passa por um
momento complicado. Outros estudos também consideram os apoios recebidos extremamente
importantes na satde da familia. Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) referem que o cénjuge é a
pessoa de quem mais a mulher espera apoio incondicional, assim como da familia mais
préxima e amigos. No entanto, pelo facto do R.N. estar numa unidade fechada com restricéo
de visita, os pais sentem falta do apoio da familia e amigos, que fica colmatada pelo apoio do
cdnjuge e dos profissionais de salde que mantém-nos informados sobre o estado do filho. De
uma maneira geral os pais sentem que foi clara e suficiente a informacao facultada. Também

no nosso trabalho os pais sentiram-se bem informados.

Como podemos verificar nos aspectos a melhorar referidos pelos pais, existe uma
referéncia & necessidade de mais comunicacao dos profissionais com os pais, indo de encontro
ao estudo de Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) em que apesar da maioria dos pais ficarem
satisfeitos com a comunicacdo, existem depoimentos que mostram que a comunicagdo
terapéutica ainda ndo é realizada de forma continua e estruturada. Assim, consideram que

cada enfermeiro é que escolhe 0 momento e a forma como realiza a comunicag&o.

No seu estudo, Indcio (2011) verificou que ha uma relagdo de confianca entre pais e
profissionais, ligada as competéncias profissionais e que esta foi se estabelecendo de tal modo
que os pais confiam na equipe de profissionais. Uma mée caracteriza mesmo os profissionais

como uma familia, algo que também verificamos no nosso trabalho. No estudo do autor



69

supracitado existe contudo e apesar da relacdo de confianga estabelecida com a equipa, dois
participantes que relataram que existiu alguma indisponibilidade por parte dos profissionais.

Na nossa realidade e de acordo com as sugestdes dos entrevistados, seria importante
poder melhorar as condi¢cGes do alojamento conjunto para proporcionar aos pais uma
experiéncia agradavel e ajudéd-los na sua adaptacdo com o filho. Também seria bom se
pudéssemos ter uma unidade maior para criar diversos espagos, onde os pais pudessem ficar
com o filho, sem terem que sair quando algo acontece a outro bebé que esteja ha mesma sala

pela falta de espaco e condi¢Bes para manter a total privacidade.
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8 - CONCLUSOES E SUGESTOES

Ao longo deste trabalho procuramos refletir e conhecer as vivéncias dos pais face a
hospitalizacdo do seu R.N. prematuro, pela expressdo dos testemunhos dos pais que tiveram
um filho internado na UCINP entre 2010-2012. Verificamos as suas Vvivéncias, 0S Seus
sentimentos, 0s acontecimentos que foram marcantes, os apoios recebidos, tudo isto emergiu

na categorizagdo das entrevistas.

Recordamos, e tal como foi nosso intuito, que procuramos conhecer este fendmeno no
contexto que nos diz respeito e sobre o qual possamos vir a intervir futuramente, dai termos
selecionado a UCINP do Hospital Dr. Nélio Mendonga para a realizagdo desta investigag&o.
Participaram neste estudo de natureza qualitativa um total de 12 participantes (8 maes e 4
pais). Estes participantes sdo pais de R.N. que maioritariamente (88,9%) tinham entre 28 e 32

semanas de gestacdo a nascenca.

Com o nascimento antecipado de um filho existe toda uma reestruturacéo da vida/ vida
familiar, mas também as caracteristicas fisicas do R.N. e o ambiente que o envolve nas
unidades criam um grande impacto nos pais que ndo estavam preparados para um bebé téo

pequeno, cheio de tubos e fios.

Esta experiéncia de prematuridade é um marco na vida pessoal/ familiar destas
familias, esperam ndo passar por ela novamente e tém dificuldade por vezes em falar sobre o

assunto.

De toda esta experiéncia, 0s acontecimentos marcantes mais enumerados pelos
participantes englobam-se nas alteragcbes hemodinamicas/ agravamento do quadro clinico, o
momento do regresso a casa com 0 R.N. e a comunicacdo de mas noticias. Verificamos que
tanto podem ser acontecimentos positivos como acontecimentos negativos que podem ser
considerados acontecimentos marcantes, pois Sd0 esses momentos que 0s pais recordam e

guardam na memo@ria.

A prematuridade e tudo o que ela envolve, provoca nos pais ambivaléncia de
sentimentos, como verificamos nos testemunhos expressos. Tanto podem manifestar

sentimentos negativos, tais como o medo, a tristeza, a incerteza, o sofrimento/dor, a
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ansiedade, a preocupacdo, o desespero/revolta, a impoténcia e a culpa, como sentimentos
positivos, a alegria/ tranquilidade e a esperanca.

A hospitalizacdo influencia a adaptacdo a parentalidade uma vez que a maioria dos
participantes falam sobre situacdes que impedem a vinculacao/ relagédo entre eles e o filho, no
entanto, apesar destes impedimentos e de todo o sofrimento que veem o filho passar,
consideram que esta experiéncia leva a uma vinculagdo mae/ pai e filho mais forte, sentem
necessidade de protege-los por serem criangcas mais frageis. Durante o internamento existem
momentos que favorecem essa vinculacdo/ relacdo tais como 0s momentos de contacto direto

através do toque, do pegar ao colo, da presenca continua dos pais junto do R.N.

Todos os participantes consideram 0 apoio dos profissionais importante para
ultrapassar toda esta vivéncia de ser pais de um bebé prematuro. Consideram que existe uma
relacdo muito préxima, quase familiar e que toda a equipe informou-os e acarinhou-0s ao
longo do internamento. O apoio da familia foi igualmente importante, sobretudo quando ha
outros filhos, uma vez que os pais passam muito tempo no hospital junto do bebé internado,
ndo tendo tanto tempo para os outros filhos. Um dos participantes referiu que o apoio de
outros pais com filho também internado na unidade ajuda, pois partilham de uma mesma

experiéncia.

No geral os pais sentem-se satisfeitos com o0s cuidados prestados na unidade, no
entanto consideram que seria bom haver mais espago na unidade e também ha uma referéncia

no sentido dos profissionais falarem mais com os pais.

Quanto aos espagos extra-UCINP, para os pais deveria existir no alojamento conjunto

quartos separados para prematuros e 0s quartos das mées ficarem mais proximos da unidade.

Reconhecemos que este estudo reporta-se a uma Unica unidade o que leva a que nédo
possamos generalizar estes resultados a outras unidades neonatais. Contudo, dado que se

reporta a Unica unidade da RAM, podemos inferir que é representativo desta ilha.

Consideramos que seria interessante a realizacéo de estudos similares noutras unidades
de cuidados intensivos neonatais, a fim de saber se resultados semelhantes serdo obtidos.
Propomos também a realizacdo de estudos neste ambito que reflitam a perspetiva dos
profissionais sobre a vivéncia dos pais de R.N. internados.

Acreditamos que este estudo contribuiu para refletir sobre a percecdo da vivéncia dos
pais com 0 R.N. prematuro. Consideramos que a reflexdo em equipa € fundamental no sentido

de alicercar algumas préaticas e amenizar os aspectos negativos pelos quais os pais passam
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quando tem um filho prematuro internado numa unidade de cuidados intensivos neonatais. E
nosso desejo divulgar este estudo junto da equipa e instituicdo, permitindo uma reflexdo mais
alargada a partir dos testemunhos dos pais entrevistados. Consideramos que é pertinente 0s
profissionais estarem preparados para reconhecerem estes pais como vulneraveis,
proporcionando-lhes seguranca, afetividade, atendimento humanizado, informagdes precisas
sobre o0 estado de saude do bebé. Pretendemos, pois, que este estudo se reverta na melhoria
dos cuidados ao R.N. prematuro, mas também nos cuidados dirigidos aos pais enquanto o seu

filho esta hospitalizado.
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Anexo 1

Instrumento de colheita de dados — Guido da entrevista

MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E ENSINO SUPERIOR
INSTITUTO POLITECNICO DE VISEU

Escola Superior de Saude de Viseu

Unidade Cientifico Pedagogica: Enfermagem da Crianca e do Adolescente

Investigadora Principal: Nelita Gongalves Vieira Fernandes
Orientadora: Professora Doutora Ernestina Silva
Curso: Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria

VIVENCIA DOS PAIS DURANTE A HOSPITALIZACAO DO SEU RECEM-NASCIDO
PREMATURO

Exmo.(a) Senhor(a) Participante:

Estamos a realizar um estudo sobre a “vivéncia dos pais durante a hospitalizacdo do seu
recém-nascido prematuro”. Como sabe, assiste-se hoje ao aumento do nascimento de bebés
prematuros e os pais sao confrontados com algumas dificuldades e constrangimentos aquando
do nascimento do seu filho prematuro.

Pretendemos conhecer as vivéncias dos pais face a hospitalizacdo do seu filho prematuro. E
nossa finalidade contribuir para melhorar os procedimentos favorecedores da adaptacdo a
parentalidade face a prematuridade.

Pedimos-lhe para participar neste estudo autorizando a gravacao de uma entrevista em que Ihe
serdo colocadas algumas questdes sobre a sua experiéncia enquanto méae/ pai de um bebé que
nasceu antes das 34 semanas de gestacdo e que esteve internado na Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatais do Hospital Dr. Nélio Mendonca.

Prevemos que a entrevista tenha uma duragédo de cerca de 20 minutos. As suas respostas serdo
apenas trabalhadas pela equipa que realiza o estudo, garantindo a reserva da confidencialidade
e anonimato das informacdes, ndo surgindo o seu home em nenhum documento. No final do
estudo destruiremos as gravacoes.

Solicitamos a sua participagdo voluntaria com o maximo de sinceridade e de verdade,
respondendo de modo claro e preciso as nossas questdes. Salientamos que 0 seu contributo ao
participar neste estudo € imprescindivel para o sucesso do mesmo.

Gratas pela sua preciosa colaboracéo,

Viseu, Dezembro de 2012

Atenciosamente,
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INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS
Dados de caracterizacdo dos participantes

Entrevistan®___

Caracterizacdo da mae/ pai:

Idade: anos

Estatuto ocupacional: L] Empregada [ Empregada com licenga por maternidade
Lksempregada [kendimento social de Insercéo
Lbméstica Lbtudante

Escolaridade:
Estado civil:
E a primeira vez que passa pela experiéncia de ter um filho(a) prematuro? [] Sim [JN&o

Caracterizacdo da crianca:

Idade gestacional ao nascimento:

Peso ao nascimento:

Sexo:[]Masculino []Feminino
Tempo de internamento:

Gravidez desejada: [1Sim  [IN&o
Parto gemelar: [Sim [Néo

GUIAO DE ENTREVISTA

1. Quer contar-me o que tem sido para si ter tido um filho prematuro?

a. O que sentiu quando viu o seu filho pela primeira vez?

b. Quais os sentimentos que estiveram presentes ao longo da hospitalizacdo?
c. De que forma o internamento interferiu na sua relagdo com o seu filho(a)?
d

Descreva-me algum acontecimento marcante para si em relacdo ao periodo em

que o seu filho(a) esteve internado(a)?

e. Como se sentiu em relacdo ao contacto/ apoio fornecido pelos profissionais de

saude?
. Quais foram 0s apoios que teve e mais a ajudaram?
g. Gostaria de dar alguma sugestéo para futuras situacdes semelhantes?

Procedimentos ao concluir
e Agradecer a entrevista
e Perguntar ao participante se quer exprimir algo que lhe tenha suscitado esta entrevista

e Registar o tempo da entrevista e alguma observacdo pertinente do comportamento do

entrevistado e ambiente em que decorreu a entrevista



Anexo 2

Parecer da Comisséo de Etica do Hospital Dr. Nélio Mendonca
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Gee REGIAQ AUTONOMA DA MADEIRA
EPE SECRETARIA REGIONAL DOS ASSUNTOS SOCIAIS

Servico de Saude da RAM ese

Exm.® Senhor

Professor Doutor Carlos Pereira
Ministério da Educacao e Ciéncias
Instituto Politécnico de Viseu
Escola Superior de Saude de Viseu
Rua D. Joao Criséstomo Gomes de

Almeida, n.° 102

3500-843 VISEU Servico de Saude da RAM, E.P.E.
SAIDA
Sua referéncia Sua comunicagio N/Oficio $.1302495 2013/02/11

Clarrificagan: 4.1

Assunto: PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA EFECTUAR COLHEITA DE
DADOS - “VIVENCIAS DOS PAIS DURANTE A
HOSPITALIZACAO DO SEU RECEM-NASCIDO PREMATURO”

Relativamente ao V/ pedido sobre o assunto mencionado em
epigrafe, com data de 2012.12.06, informo V. Ex.* que o mesmo foi

autorizado pelo Conselho de Administracdo em 2013.02.08, apds

parecer da Comisséo de Etica para a Satide do qual se junta fotocopia.

Com os melhores cumprimentos,

Presidente do Conselho de Administracéo

/

(Miguel Ferreira)

Av. Luis de Camdes, n.® 57— 9004-514 Funchal ~ %&291 709600 291 709603 E-mail: cadmin@srs.pt
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Comisséo de Etica para a Satide do SESARAM,EPE
(CES/SESARAM,EPE)

PARECER N°07/2013

Sobre o Pedido/Estudo: “Vivéncias dos Pais durante a Hospitalizagido do

seu Recém-Nascido Prematuro”

A - RELATORIO

A.1. A Comisséo de Etica para a Saude (CES) do Servigo de Satde da
Regido Auténoma da Madeira, EPE (SESARAM,EPE) iniciou a andlise do
Documento N° 07, enviado pelo Conselho de Administracado, para parecer,
relativo ao pedido de autorizagdo do Professor Doutor Carlos Pereira,
Presidente da Escola Superior de Satde de Viseu (Instituto Politécnico de
Viseu) para que Nelita Gongalves Vieira Fernandes, aluna do 2° Curso de
Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, possa realizar
colheita de dados, durante os meses de Janeiro a Margo de 2013, junto dos
pais cujos filhos estiveram hospitalizados na Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais e Pediatricos do Hospital Dr. Nélio Mendonga, no dmbito do estudo
subordinado ao tema “ Vivéncia dos pais durante a hospitalizacdo do seu
recém-nascido prematuro”, sob orientagio da Professora Doutora Ernestina
Silva.

A.2. Fazem parte do documento em avaliaczo: oficio do Presidente da ESSV
dirigidc ao Presidente do Conselho de Administracdo do SESARAM,EPE,
Folha de Informagao ao Suijeito, Parecer N° 24/2012 da Comiss&o de Etica da
ESSV, Declaracdo de Consentimento Informado ao Participante, Instrumento
de Recolha de Dados — Dados de caracterizagao dos participantes (que inclui
o0 Guiao de Entrevista) e Projeto de Investigagzo ( resumo ).

A.3. Trata-se de um estudo exploratério-descritivo, fenomenoldgico, que tem
por objetivos conhecer as vivéncias dos pais face a hospitalizagédo do seu
recém-nascido prematuro; compréender os sentimentos vivenciados pelos
pais perante o nascimento antecipado de um filho; e refletir na influéncia da

hospitalizagdo na adaptacéo a parentalidade. S&o critérios de inclusdo: pais

(=3 Avenida Luis de Camdes — 9004-514 Funchal %8291 705612 291 743783 1
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de recém-nascidos prematuros com idade gestacional inferior a 34 semanas
internados na UCINP entre 2010-2012, com periodo de internamento superior
a 1 més. A recolha de dados sera feita a partir de uma entrevista semi-
estruturada, realizada ap6s contato e pedido de autorizagéo aos participantes
para participarem no estudo. O primeiro contato sera feito telefonicamente e,
posteriormente, serd marcada a entrevista e solicitado o consentimento
informado por escrito. Na entrevista ndo ha identificagdo nominal e sera
aposto um numero. As entrevistas serdo gravadas e, posteriormente,
transcritas para réalizagdo de anélise de contetido. Os dados obtidos serdo
arquivados em CD na Escola Superior de Satde de Viseu e, caso o Hospital

o solicite, o estudo ser-lhe-a disponibilizado.

B- IDENTIFICACAO DAS QUESTOES COM EVENTUAIS IMPLICACOES
ETICAS

B.1. Estdo dadas garantias de confidencialidade e anonimato dos
participantes.

B.2. Reconhece-se a pertinéncia do estudo e interesse pratico nos resultados
esperados, sendo que a metodologia utilizada salvaguarda os direitos dos

participantes.

C - CONCLUSAO
A CES delibera emitir Parecer Favoravel & realizacdao deste Estudo, nos
precisos termos em que o mesmo foi apresentado, por ndo se levantarem

quaisquer questoes de ordem ética.

Aprovado em reuni&o do dia 14 de Janeiro de 2013, por unanimidade.

%, ETICA (sf’/
; N
\?{“GIQ«‘IAL [aVd C:,\*-//

(=] Avenida Luis de Camdes — 9004514 Funchat=-=%8291 705612 [B291 743783 2
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Anexo 3

Parecer da Comissao de Etica da Escola Superior de Satde de Viseu

. Instituto Politécnico de Viseu
°  ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU
COMISSAO DE ETICA
PARECER

N° 2412012

ASSUNTO: PARECER SOBRE O ESTUDO “VIVENCIA DOS PAIS DURANTE A HOSPITALIZAGAO DO
SEU RECEM-NASCIDO PREMATURO”

Tendo a estudante Nelita Gongalves Vieira Fernandes solicitado emissdo de parecer sobre o estudo a
realizar no ambito do 2° Curso de Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria da ESSV, incluindo
como participantes os pais dos recém-nascidos prematuros que estiveram internados na UCINP do Hospital
Dr. Nélio Mendonga na RAM, entre 2010-2012 e independentemente do parecer da Comiss&o de Etica da
Instituigio acolhedora, a Comisséo de Etica da Escola Superior de Saiide de Viseu apresenta o seguinte
parecer:

o Considerando que o estudo se reveste de importancia para conhecer as vivéncias dos pais face &
hospitalizaggo do seu recém-nascido prematuro, revertendo-se em beneficios por contribuir para
gerar conhecimento nesta matéria e propor estratégias para a melhoria dos procedimentos
favorecedores da adaptagdo & parentalidade face a prematuridade; recomendamos que sejam
enunciadas propostas e/ou sugestdes com implicagdes para a prética e disponibilizados os dados a
instituicéo;

o Considerando que a participagdo no estudo consiste na realizagdo de entrevistas aos pais dos
recém-nascidos prematuros e que a sua participagdo € voluntaria, tendo garantia de ter sido

fornecido o consentimento informado por escrito;

o Considerando que na entrevista ndo ha identificagdo nominal e que serd aposto um nimero;
recomendamos que a chave desta codificagéo deva apenas ser conhecida pelas investigadoras e a
destruigdo da gravagdo apos a discussgo do trabalho; recomendamos também o cumprimento do
segredo profissional por parte das investigadoras na codificagéo e tratamento das entrevistas;

e Considerando que os dados colhidos n&do sdo considerados sensivels;

Somos de parecer que este estudo cumpre os requisitos éticos referentes & anonimizag&o e autonomia dos
participantes e reline interesse cientifico para ser realizado.

Viseu, 05 de Dezembro de 2012 .

B, Juc S12. 2012

A presidente da CE da ESSV Y S W
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Anexo 4

Consentimento informado
DECLARAC}AO DE CONSENTIMENTO INFORMADO AO PARTICIPANTE

Por favor, leia com atencdo todo o conteddo deste documento. Nao hesite em solicitar mais
informacdes se ndo estiver completamente esclarecido.

Caro(a) Senhor(a)

No ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria a realizar na
Escola Superior de Saude de Viseu estamos a realizar um estudo com o tema “Vivéncia dos
pais durante a hospitalizacdo do seu recém-nascido prematuro” e cujo objetivo principal ¢é
conhecer as vivéncias dos pais face a hospitalizacdo do seu recém-nascido prematuro.

A evolucdo dos conhecimentos cientificos, aos mais diversos niveis e também na area da
salde, tem ocorrido sobretudo gracas ao contributo da investigacdo, por isso reveste-se de
elevada importancia a sua colaboracgéo através da participacao nesta entrevista.

Asseguramos que neste estudo sera mantido o anonimato e que sera mantida a
confidencialidade dos seus dados, pois a enfermeira/aluna e professora consagram como
obrigagdo e dever o sigilo profissional.

- Declaro ter compreendido os objetivos, riscos e beneficios do estudo, explicados pela
enfermeira/aluna que assina este documento;

- Declaro ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto e para
todas elas ter obtido resposta esclarecedora;

- Declaro que tive tempo suficiente para decidir sobre a participacéo neste estudo;

- Declaro ter-me sido assegurado que toda a informacdo obtida neste estudo sera
estritamente confidencial e que a minha identidade nunca serd revelada em qualquer
relatorio ou publicacdo, ou a qualquer pessoa nao relacionada diretamente com este estudo,
amenos que eu o0 venha a autorizar por escrito;

- Declaro ter-me sido garantido que ndo havera prejuizo dos meus direitos se nao consentir
ou desistir de participar a qualquer momento;

Assim, depois de devidamente informado(a) autorizo a participacéo neste estudo:
(Localidade),  / /

Nome

Assinatura do participante

Declaro que prestei a informacéo adequada e me certifiquei que a mesma foi entendida:
Nome da enfermeira/aluna

Assinatura
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