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RESUMO

O inicio de vida num ambiente como o de uma Unidade de Neonatologia é dificil e
problematico, especialmente para os pais. Ha uma separacao precoce, em especial da mae e do
bebé, sendo esta considerada como um fator de perturbacdo do desenvolvimento. De entre as
varias respostas emocionais associadas a esta experiéncia sao comuns os elevados niveis de
ansiedade, o sentimento de desamparo, perda de controlo, 0 medo e a incerteza, ou
preocupacdo em relacdo a sobrevivéncia e futuro do bebé. Com efeito, a investigacdo neste
campo tem estudado e identificado as necessidades sentidas pelos pais que tém os seus filhos
internados numa UN, uma vez que esta podera constituir-se num contexto inibidor do
estabelecimento de ligacdes afetivas entre os pais e o recém-nascido, com significativas
repercussdes no equilibrio emocional e autoconfianca destes pais, assim como no
desenvolvimento posterior do bebé. Posto isto, importa, pois, neste contexto especifico,
identificar as dificuldades, preocupacdes e necessidades sentidas pelos pais destes bebés (e as
percebidas pelos profissionais de saude) durante o tempo de internamento na UN, para
posteriormente desenhar e propor a implementacao de respostas que visem a sua diminuicao
e/ou satisfacao. No presente trabalho intitulado /dentificacao e intervencdo nas dificuldades,
preocupacoes e necessidades dos pais de bebés internados numa Unidade de Neonafologia,
apresentam-se os resultados de 20 entrevistas semiestruturadas realizadas a pais/maes de
bebés internados num servico de neonatologia, assim como a 13 profissionais de salde desta
mesma UN de um hospital portugués.

De entre os resultados obtidos destacam-se as dificuldades de separacao do bebé e o
elevado desgaste fisico e psicoldgico, gerado pelas emocdes associadas a gravidade da situacao
e gestdo das inumeras solicitacdbes a que os pais estao sujeitos ao longo do internamento.
Dificuldades financeiras, em lidar com o ambiente e procedimentos da UN (e.g. vulnerabilidade
do bebé, “aparato” tecnologico, monitorizacao constante) e em cuidar do bebé sem ajuda dos
profissionais quando em casa, sobressairam, também, no discurso dos participantes. Quanto as
preocupacdes, com o estado de saude do bebé, seu futuro (em termos de desenvolvimento,
salde, prognostico ...) e 0 assumir autonomo dos cuidados do bebé (apds a alta), foram as mais
frequentes. No que se refere as necessidades, as de informacao acerca do estado de saude do
bebé, de descansar/dormir e/ou as de estabilizacao da saude do bebé para poderem regressar

|H

a casa/a vida “normal”, foram alvo de destaque.
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ABSTRACT

The beginning of life in an environment like that of neonatology is difficult and problematic,
especially for parents. There is an early separation, especially of the mother and the baby, which
is considered as a disturbing factor of development. Among the various emotional responses are
associated with this common experience high levels of anxiety, helplessness, loss of control, fear
and uncertainty, or concern about the survival and future of the baby. Indeed, research in this
field have studied and identified the needs felt by parents who have their children admitted in the
UN, since it may be, an inhibitor of context establishment of affective bonds between parents and
newborn, with significant impact on the emotional and self-confidence of parents as well as the
further development of the baby. It is therefore, in this specific context, identify problems,
concerns and needs expressed by the parents of these babies (and perceived by health
professionals) during the time of admission in the UN, and later design and propose the
implementation of responses aimed at their reduction and/or satisfaction. In the present work
entitled “Identification and intervention in problems, concerns and needs of parents of infants
hospitalized in neonatology”, presents the results of 20 semi-structured interviews carried out to
parents/mothers of infants admitted to a neonatology service, as well as 13 health professionals
of this same unit of health of a portuguese hospital.

Among the results highlight the difficulties of separation from the baby and the high physical
and psychological, associated with the emotions generated by the gravity of the situation and
management of the numerous requests that parents are subject throughout the hospital.
Financial difficulties, dealing with the environment and procedures of the UN (vulnerability of the
baby, "apparatus" technology, constant monitoring) and taking care of baby without help from
health professionals when at home, stood also in the discourse of participants. The concerns with
the health of the baby, its future (in terms of development, health, prognosis ...) and take care of
the baby self (after discharge) were the most frequent. With regard to the needs, the information
about the health of the baby, to rest/sleep and/or stabilization of the baby's health to be able to

return home/to the "normal" life, was a prominent target.
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INTRODUCAO

O particular interesse pelos estudos que tém vindo a ser desenvolvidos na area da
prematuridade e da neonatologia - areas inequivocamente relacionadas com a Intervencao
Precoce (IP) -, aliado & integracao da investigadora num projeto de investigacdo mais amplo do
Instituto de Educacao da Universidade do Minho (IEUM), em parceria com a Operacdo Nariz
Vermelho (ONV), designado “Rir é o melhor remédio?”, que tem como foco central a intervencao
dos Doutores Palhacos (DP’s) nos Servicos de Pediatria do Hospital de Braga (SPHB), sustentam
a opcao pelo tema proposto para a presente dissertacao de mestrado. Também, o exercicio da
atividade profissional como Educadora de Infancia de Intervencado Precoce, elemento de uma
equipa de um servico de Intervencdo Precoce de uma Instituicdo Particular de Solidariedade
Social na zona Norte do pais, em que o Plano Individual da Intervencdo Precoce (PIIP) assume
especial importancia, reforca o interesse pelos estudos e areas anteriormente referidos.

Os pais sentem necessidades, tém preocupacdes e dificuldades e, nos, profissionais de IP
temos conhecimento disso mesmo. As familias vao partilhando-as connosco ao longo da
intervencdo. O mesmo acontece no contexto da Unidade de Neonatologia (UN), onde os pais
vao, também, dando a conhecer as suas necessidades, preocupacdes e dificuldades aos
profissionais de saude, podendo depois contactar com outros técnicos do hospital (e.g.
assistente social, terapeuta da fala, psicologo), caso se justifiqgue. Cada caso & um caso, cada
bebé é um bebé, cada familia € uma familia. Mas todas tém em comum o facto da situacao
clinica do recém-nascido implicar o seu internamento numa UN. As vidas dos pais sao
“interrompidas” e este acontecimento adquire, com frequéncia, caracteristicas devastadoras
para o seu equilibrio e bem-estar, com repercussdes na sua capacidade para assumirem o papel
parental. Posto isto, urge identificar as dificuldades, preocupacdes e necessidades sentidas pelos
pais durante o internamento do seu bebé, para depois intervir com o objetivo de as minorar e/ou
satisfazer.

Com a realizacao deste trabalho intitulado - /dentificacdo e intervencéo nas dificuldades,
preocupacoes e necessidades dos pais de bebés internados numa Unidade de Neonatologia -,
pretendemos, portanto, identificar e clarificar as dificuldades, preocupacdes e necessidades de
20 pais/maes (ou casais), que, na altura em que foram entrevistados, tinham o seu bebé
internado na UN do Hospital de Braga (HB). Foram 13 os profissionais de salude deste mesmo

hospital e unidade, que contribuiram igualmente para esta identificacdo e clarificacdo. A partir
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dos dados recolhidos, pretendemos desenhar e propor a implementacao de respostas, que

visem a sua diminuicao e/ou satisfacao.

1. Enquadramento do estudo

Quando um bebé tem de ser internado numa UN, dada a intensa carga emocional associada
a este acontecimento, torna-se primordial dar tempo aos pais para que pensem, sintam e falem
do seu desapontamento, sentimentos de falhanco e de impoténcia (Barry & Singer, 2001;
Feliciano, 2002; Gronita, Pimentel, Matos, Bernardo & Marques, 2008). Ter um filho
hospitalizado numa UN pode ser um acontecimento traumatico para os pais e, os bebés que
sobrevivem, poderao estar em risco de terem complicacdes posteriores em termos de
desenvolvimento (Als, 1992; Brazelton, 1992; Brum & Shermann, 2004; Catlett & Holditch-
Davis, 1990; Franca, 1998; Miles & Holditch-Davis, 1997; Pal, Maguire, Le Cessie, Veen, Wit,
Walther ef al,, 2008; Upshur, 1990; Valente & Seabra-Santos, 2011; VandenBerg, 1985; Wyly,
1995).

As necessidades sentidas pelos pais que tém os seus filhos internados numa UN tém vindo
ja a ser estudadas e identificadas (Leske, 1991; Lindberg, 2009; Soares, Santos & Gasparino,
2010), uma vez que o modo como 0s pais experienciam o internamento do seu bebé, e a
condicao médica que o despoletou, podera ter um impacto determinante na qualidade desse
internamento, no bem-estar do seu filho(a), na sua recuperacao e desenvolvimento posterior,
bem como no préprio equilibrio e bem-estar parental e familiar (Affleck & Tennen, 1991; Barry &
Singer, 2001; Feliciano, 2002; Grenier, 1986; cit. por Ramos, 1987; Gronita, 2007; Lambert,
1978; cit. por Ramos, 1987; Padden & Glenn, 1997; cit. por Lindberg, 2009). Para além disso,
a UN podera constituir-se num contexto inibidor do estabelecimento de ligacdes afetivas entre os
pais e o recém-nascido, com significativas repercussdes no processo de vinculacado (Als, 1992;
Brazelton, 1992; Brum & Schermann, 2004; Franca, 1998; Robertson, 1993).

Sabendo-se, pois, 0 papel que as primeiras experiéncias desempenham no desenvolvimento
fisico, cognitivo e emocional do bebé, bem como o papel central dos pais na vida dos bebés
prematuros ou doentes e na promocao dessas mesmas experiéncias, importa, neste contexto
especifico, identificar as dificuldades, preocupacoes e necessidades sentidas pelos pais destes
bebés (Aitken, Mele & Barrett, 2004; Ammentorp, Mainz & Sabroe, 2005; Ferreira, Melo, Reis &
Mello, 2010; Fisher, 1994; Kristjansdéttir, 1986, 1991, 1995; Lindberg, 2009; Miles & Holditch-

Davis, 1997; Molter, 1979; Ramritu & Croft, 1999; Shields, 1999). A sua identificacdo quer
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através dos pais, quer dos profissionais de saude que acompanham de perto estes processos,
serve nao meramente o propodsito de intervir diretamente junto dos pais, visando a promocéao
dos seus recursos pessoais, de informacéo e de estratégias para fazer face a doenca do bebé,
ao diagnostico, tratamento e hospitalizacdo e/ou ao sofrimento presente, mas, também, como
forma de potenciar o seu papel enquanto facilitadores dos processos inerentes ao proprio
filho(a); a modificacdo dos seus significados; e a busca conjunta de respostas mais adaptativas.
Pretende-se, portanto, desenhar e propor a implementacdo de respostas (ja existentes ou a
construir) que visem, entre outros, a capacitacdo, o bem-estar, e a autonomizacéo dos pais de
bebés prematuros ou doentes (Gronita, 2007; Miles & Holditch-Davis, 1997).

E crescente o numero de Unidades de Neonatologia (UN’s) que tém vindo a usufruir de
servicos de IP para os bebés e suas familias (Gomes-Pedro, Torgal-Garcia, Gouveia, Fernandes,
Baptista & Oliveira, 1997; Guralnick, 2000; McNab, 1998), incorporando nos seus programas de
intervencao abordagens centradas na familia (Barry & Singer, 2001; Dunst, Johanson, Trivette &
Hamby, 1991; Malone, 2000). Os cuidados centrados na familia e a IP em contexto hospitalar
tém contribuido, assim, para melhores resultados em termos dos servicos prestados pelas UN's
(Als, Lawhon, Duffy, McAnulty, Gibes-Grossman & Blickman, 1994; Hostler, 1994).

Os cuidados centrados na familia assumem especial importancia, devido ao facto de terem
em consideracdo que as criancas e familias estao estreitamente interligadas. Intencionalmente,
ou nao, a intervencao junto das criancas tem impacto nas familias, da mesma forma que a
intervencao e o apoio junto das familias influencia as criancas. E uma intervencéo que envolve e
apoia os pais, sendo, por isso, mais poderosa do que aquela que se centra exclusivamente na
crianca. Os pais devem ser capazes de escolher o seu nivel de envolvimento no planeamento
dos cuidados a prestar a crianca, nos processos de tomada de decisao acerca do seu tratamento
e na implementacao dos servicos. Os profissionais de saude devem ter em consideracdao os
objetivos das familias e procurarem providenciar servicos prioritarios para elas, que demonstrem
o0 valor da colaboracéo essencial entre pais-profissionais de saude. A familia constitui-se, assim,
como elemento central dos cuidados centrados na familia (Bailey, Buysse, Edmondson & Smith,
1992;7he Hospital for Sick Children, Toronto, 1989; cit. por Bowden, Dickey & Greenberg,
1998). Todavia, a prestacao de servicos centrados na familia representa uma significativa
mudanca na forma como os profissionais e as familias se encaram mutuamente. E, alids,
impossivel sem uma forte crenca na importancia da familia e sem um enorme respeito pelas

suas forcas e capacidades (Allen & Petr, 1996; Dunst, Trivette & Deal, 1988). Os profissionais
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procuram, ainda, contribuir para o desenvolvimento de competéncias, autonomia e das
capacidades parentais, partindo dos atributos e recursos da familia, para as poderem ajudar a
ultrapassar as suas dificuldades, necessidades e preocupacdes (Allen & Petr, 1996; Dunst,
1995; Shelton & Stepanak, 1994). Existem varias evidéncias que revelam que 0s pais que
recebem apoio centrado na familia, tém associado um sentimento crescente de controlo sobre

o0s cuidados a prestar aos seus filhos (Dunst, 2000; Dunst, Trivette & Deal, 1988).

2. Objetivo do estudo

Diversos estudos tém demonstrado a importancia de conhecer as necessidades,
preocupacdes e dificuldades especificas dos pais durante o internamento do seu bebé numa UN
(Leske, 1991; Lindberg, 2009; Miles & Holditch-Davis, 1997; Molter, 1979; Soares, Santos &
Gasparino, 2010). Todavia, os pais atribuem diferentes niveis de importancia a cada uma das
necessidades com que sdo confrontados (Ferreira et a/, 2010; Leske, 1991; Molter, 1979;
Soares, Santos & Gasparino, 2010). Necessidades de seguranca, informacdo e de proximidade
do bebé assumem especial importancia (Leske, 1991), sendo que a falta de informacéo conduz
0s pais a um estado de ansiedade e de apreensao, que normalmente dificulta ainda mais o
enfrentar da situacdo (Castro, 1999; cit. por Soares, Santos & Gasparino, 2010). Os pais
esperam ser apoiados pelos profissionais de satude (Hummelinck & Pollock, 2006; Lindberg,
2009) e a partilha de informacdes entre ambos é geradora de um melhor relacionamento
(Castro, 1999).

Os profissionais de saude conhecerem as necessidades, preocupacdes e dificuldades dos
pais, permite-lhes agir de forma a garantir melhor qualidade da assisténcia oferecida aos recém-
nascidos e as suas familias, planeando uma assisténcia mais humanizada ao considerar as
necessidades, preocupacdes e dificuldades reais dos familiares (Soares, Santos & Gasparino,
2010; Ward, 2001; cit. por Lindberg, 2009).

Importa, todavia, ter sempre em consideracao que as necessidades, preocupacdes e
dificuldades, sao distintas de familia para familia (Crockenberg, 1998; cit. por Flores, 1999), que
variam consoante o tempo de internamento do bebé na UN e que se revela de grande
importancia té-las em consideracao para perceber o comportamento dos diferentes membros da

familia (Gronita, 2007; Kristjansdéttir, 1995).
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Assim, considerou-se como objetivo deste estudo identificar dificuldades, preocupacdes e
necessidades dos pais de bebés internados na UN de um hospital portugués, para depois poder

sugerir algumas linhas de orientacdo/intervencao.

3. Importancia do estudo

De acordo com as investigacdes efetuadas no ambito das dificuldades, preocupacdes e
necessidades sentidas pelos pais que tém um filho em situacdo de internamento, o
conhecimento das mesmas por parte dos profissionais de saude, permite-lhes agir de forma a
adequar as suas respostas aquilo que as familias desejam e consideram mais importante
(Soares, Santos & Gasparino, 2010; Ward, 2001). Este é o ponto de partida para uma
intervencdo que se pretende baseada nos cuidados centrados na familia (Shelton & Stepanak,
1994; Shelton, Jeppson & Johnson, 1987). As familias identificam claramente os procedimentos
de que necessitam, as suas preocupacdes e 0 que esperam dos profissionais. A satisfacao
destas necessidades consubstancia a efetividade dos cuidados centrados na familia (Flores,
1999; Gronita, 2007).

Consideramos, assim, importante que os profissionais de saude tenham conhecimento das
dificuldades, preocupacdes e necessidades sentidas pelos pais/méaes (ou casais), ao longo do
processo de internamento dos seus filhos. S6 desta forma, e tomando efetivamente consciéncia
das dificuldades, preocupacdes e necessidades das familias, os profissionais de saude desta
unidade de saude poderdo colocar em pratica os cuidados centrados na familia, os quais,
surgem como uma forma de personalizar os cuidados, de permitir que os pais sejam parte
integrante dos cuidados dos seus filhos no hospital, de aproveitar os recursos da familia e de
lhes proporcionar autonomia. Pretende-se que os pais sejam elementos ativos de programas de
intervencao, que incorporam abordagens centradas na familia (Barry & Singer, 2001; Dunst et
al., 1991; Gronita, 2007; Malone, 2000).

Nesta linha de orientacdo pensamos que o nosso estudo, para além de poder ser um
contributo em termos conceptuais e empiricos, podera ainda contribuir para dimensionar,
enquadrar e qualificar os cuidados centrados na familia e respetiva aplicabilidade numa UN.

O presente estudo sera assim, organizado em V capitulos:

No primeiro capitulo, procede-se a analise e revisao da literatura, no ambito dos cuidados
centrados na familia no contexto especifico da UN. Especial énfase sera dada a caraterizacao da

populacédo clinica de uma UN; da nomenclatura convencionalmente utilizada para os bebés
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nascidos em situacao de risco, bem como das consequéncias mais comuns do nascimento de
alto risco, ao nivel do desenvolvimento destes novos seres. As emocdes e significacdes dos pais
de bebés em internamento numa UN, sao igualmente alvo de exploracdo neste primeiro capitulo.
No ambito destas questdes, sao apresentados os resultados de alguns estudos que tém vindo a
tentar identificar as necessidades, dificuldades e preocupacdes destes pais. Na senda da
abordagem centrada na familia, este capitulo termina com o envolvimento e suporte parental na
alta e estada em casa, onde os servicos de IP poderao assumir uma especial importancia na
vida das familias e das suas criancas.

No segundo capitulo, é descrita a metodologia adotada na componente empirica da tese,
designadamente os participantes do estudo, os instrumentos utilizados, os procedimentos de
recolha de dados, bem como, os métodos de analise e tratamento dos dados levados a cabo.

O terceiro capitulo é dedicado a apresentacdo e analise dos resultados obtidos na
investigacao realizada, tendo como instrumento de suporte o programa informatico Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS).

No quarto capitulo sera efetuada a discussédo dos resultados, em confronto com os principais
contributos existentes ao nivel de outros estudos na area, varios dos quais sintetizados na
revisao da literatura efetuada.

0 quinto e ultimo capitulo da lugar a apresentacdo de algumas das conclusdes que poderao
ser extraidas a partir do investimento realizado, as quais servirdao de ponto de partida para a
objetivacao de algumas recomendacdes e aplicacdes futuras, designadamente ao nivel dos
cuidados centrados na familia e da IP no contexto da neonatologia. Espaco sera também
reservado para algumas consideracdes finais em torno dos processos, limitacdes e
constrangimentos do estudo apresentado, bem como de alguns dos desafios que lanca em

termos de investimentos futuros em matéria de investigacdo nesta area.
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CAPITULO | — REVISAO DA LITERATURA

1. O bebé nascido em situacao de risco

1.1. Unidade de Neonatologia

Quem visita uma UN de qualquer hospital confronta-se com uma realidade muitas vezes
ignorada, mas que significa essencialmente um comeco de vida diferente para um significativo
numero de bebés (Barros, 2001a; Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010). Alguns bebés
necessitarao de varios meses de cuidados muito intrusivos e intensivos, permanecendo nos
cuidados intensivos, enquanto que outros passarao unicamente por um internamento breve,
numa sala de cuidados intermédios e serao sujeitos a medidas terapéuticas menos agressivas.
Todos serao cuidadosamente monitorizados e vigiados até ao momento em que sejam
considerados com um estado de saude suficientemente estabilizado e adequado (em termos de
autonomia e maturidade respiratdria, autonomia alimentar e termorregulacdo) para poderem ter
alta, partindo, entado, para um segundo comeco de vida, finalmente em casa e com a familia
(Feliciano, 2002; Valente & Seabra-Santos, 2011).

As UN’'s sao um servico altamente especializado, em que uma equipa de profissionais
diversificada, apoiada por uma diversidade de medicamentos sempre em atualizacao, aparelhos
tecnoldgicos e procedimentos sofisticados, trabalha intensivamente de modo a aumentar as
possibilidades de sobrevivéncia e diminuir a morbilidade dos bebés (Barros, 2001a; Feliciano,
2002; Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010). Estas unidades representam um enorme avanco
da medicina, pois trazem a esperanca, mas, acabam por colocar também uma série de
problemas terapéuticos, éticos e educacionais novos, uma vez que prematuros com idade
gestacional (IG) cada vez menor e peso de nascenca cada vez mais baixo sdo aqui tomados a
cargo (Barros, 2001a; Feliciano, 2002; Vodovar & Voyer, 1991). As UN’s suscitam nas familias
sentimentos negativos, devido ao facto de toda a envolvéncia da UN impedir o contato direto
com cada um destes seres humanos em inicio de vida, vivenciando também os pais uma
eminente sensacao de morte dos bebés (Barros, 2001a; Diogo, 2000; cit. por Gronita, 2007,
Feliciano, 2002; Padilha, Vattimo, Silva & Kimura, 2010; cit. por Soares, Santos & Gasparino,
2010; Soares, Santos & Gasparino, 2010). Nos ultimos anos, tem havido uma preocupacao em
tornar as UN’s ambientes mais acolhedores e menos impessoais, ndo sé no seu espaco fisico
mas, também, no que se refere ao comportamento e a atitude das equipas, que procuram

conciliar recursos tecnolégicos com cuidado humanizado e integral (Freitas, Kimura & Ferreira,
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2007; cit. por Soares, Santos & Gasparino, 2010; Gaiva & Scochi, 2004, cit. por Soares, Santos
& Gasparino, 2010).

O inicio de vida de um bebé neste ambiente téo artificial e estranho, bem diferente do
mundo intrauterino, ¢ dificil e problematico para todos os parceiros envolvidos, designadamente
para os pais, que tém de se adaptar ao seu novo papel neste mesmo contexto (Catlett &
Holditch-Davis, 1990; Holditch-Davis & Miles, 1997; VandenBerg, 1985; Wyly, 1995). Os pais
vivem uma tenséao entre a aproximacéao e o distanciamento do bebé, devido as normas e rotinas
da UN, a parafernalia tecnologica e elevada especializacdo; o medo da possibilidade de morte do
seu bebé; bem como (entre muitas outras) dificuldades ao nivel da gestdo da vida familiar,
nomeadamente quando existe(m) outro(s) filho(s) (Holditch-Davis & Miles, 1997). Tendo em
consideracdo que um dos objetivos dos profissionais de saude é intensificar o vinculo entre os
pais e 0 bebé, a assisténcia aos pais deve ser uma prioridade nos servicos de neonatologia. O
acolhimento, a compreensdo e a participacdo dos pais nos cuidados sao fundamentais e
contribuem para a recuperacdo do bebé (Frota, Campos, Pimentel & Esteche, 2007; cit. por
Soares, Santos & Gasparino, 2010; Oliveira, Lopes, Vieira & Collet, 2006; cit. por Soares, Santos
& Gasparino, 2010). Neste sentido, os esforcos tém vindo a ser dirigidos por forma a envolver
cada vez mais 0s pais no processo de internamento, procurando que exercam, tanto quanto
possivel, o papel de pais (Feliciano, 2002; Silva, 2002).

O utero materno é o ideal para o crescimento e para o desenvolvimento fetal, permitindo ao
feto repouso e sono profundo, que colaboram para o crescimento cerebral. Em contraposicéo, o
ambiente da UN é bem distinto, com iluminacao intensa continua, repleto de barulho e de
interrupcdes frequentes dos periodos de sono e de repouso, com procedimentos e atividades
diversas (Tamez & Silva, 2002). O reconhecimento de que os cuidados prestados na UN podem
representar uma fonte de stresse e de sofrimento muito significativa, tem incentivado a definicdo
e implementacao de protocolos para reduzir os niveis de manipulacao e de estimulacao, assim
como para controlar a dor e o sofrimento do recém-nascido associados a procedimentos de
monitorizacao e tratamento (Grunau & Tu, 2007; cit. por Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010;
Mastropaolo, Consenstein & Pergolizzi, 1994; Tamez & Silva, 2002). Os profissionais de satde
postulam que a imaturidade neurologica hipersensibiliza estes bebés para o elevado nivel de
estimulacdo sensorial na UN (barulhos, brilho das luzes, manipulacdo frequente, intervencoes

dolorosas), sendo que esta devera ter um impacto na organizacdo neuronal e/ou causar
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hemorragias no cérebro. Estas, por sua vez, podem precipitar os problemas de desenvolvimento

usualmente associados a prematuridade (Aurélio & Tochetto, 2010; Upshur, 1990).

1.1.1. A Unidade de Neonatologia como promotora do desenvolvimento dos
bebés

0O foco principal dos cuidados na UN esta voltado para as técnicas, rotinas e procedimentos
que deverao ser realizados no sentido de que o bebé seja “salvo” e possa sair da alta o mais
desenvolvido possivel. Ao longo de todo este processo, na realidade, nao somente se cuida do
corpo do bebé recém-nascido, mas, esta-se a preservar também o seu cérebro em
desenvolvimento (Tamez & Silva, 2002). O sistema nervoso central do recém-nascido de termo
tem a vantagem de possuir uma maturidade com melhor habilidade para se adaptar e ajustar ao
ambiente extrauterino. Todavia, se este recém-nascido esta doente, esta habilidade é alterada e
facilmente se descompensa, levando a instabilidade das funcdes fisiologicas, afetando também o
seu desenvolvimento neuromotor. Como esta fase de crescimento em meio extrauterino decorre
num periodo de grande desenvolvimento cerebral (Als, 2002; cit. por Cunha, Cadete, Virella &
grupo do registo nacional de muito baixo peso, 2010), a intervencdo ao nivel do
neurodesenvolvimento assume extrema importancia neste periodo critico (Als, 1986; cit. por
Cunha et al, 2010; Vandenberg, 2007; cit. por Cunha ef a/, 2010). O bebé recém-nascido
prematuro possui uma habilidade limitada de adaptacdo a vida extrauterina, sendo mais
suscetivel aos efeitos do meio ambiente. Quanto menor for a sua IG, maior o0 comprometimento,
pois o desenvolvimento cerebral ndo estd completo, 0 que aumenta o risco de maturacéo
cerebral anormal (Tamez & Silva, 2002).

Nas ultimas duas décadas assistiu-se a uma controvérsia sobre o impacto da UN em relacao
ao comportamento e desenvolvimento do recém-nascido, e sobre as intervencées mais
adequadas para minimizar as suas consequéncias negativas (Als, 1986; Als, Lester, Tronick &
Brazelton, 1982). Esta controvérsia traduz, claramente, o inicio de uma mudanca para um
modelo mais holista dos cuidados de saude, que se comeca a interessar pelas consequéncias
dos tratamentos médicos nas varias dimensdes do comportamento, e deixa de estar
exclusivamente centrado sobre a cura da patologia organica, reconhecendo que os cuidados
prestados nos primeiros tempos de vida podem ter efeitos muito para la do momento da alta

(Barros, 2001b).
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Inicialmente, considerou-se que o bebé de neonatologia sofria de falta de estimulacao. A falta
de interacao com a mae, o isolamento numa incubadora, a restricao do colo e do embalar pelos
pais, eram vistos como reducdo do nivel de estimulacao considerado necessario para a
facilitacdo de um desenvolvimento étimo (Korner, 1990; Schaefer, Hatcher & Barglow, 1979).
Posteriormente, outros estudos vieram demonstrar que, ao contrario do que se supusera, o bebé
da neonatologia é constantemente bombardeado com estimulacdo excessiva, ndo contingente,
geralmente aversiva ou, pelo menos, demasiado intensa para as suas capacidades (High &
Gorski, 1985; cit. por Barros, 2001b).

A aplicacdo da teoria sinativa do desenvolvimento do bebé (Als, 1989; cit. por Barros,
2001b) examina a progressao desenvolvimental do seu comportamento através de quatro
subsistemas interativos - fisioldgico, motor, atencional/interativo e os estados comportamentais.
A partir da compreensao das necessidades e capacidades do prematuro ou bebé doente, tem
sido recomendada uma definicao individualizada dos cuidados e procedimentos terapéuticos,
que se adeque ao nivel de desenvolvimento de cada um. A luz dos conhecimentos atuais, esta
parece ser a forma mais indicada para proteger o bebé de estimulacao exagerada e inadequada
e para, simultaneamente, oferecer um nivel de estimulacao apropriado a cada um (Als et al,
1982; Als, 2002; cit. por Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010; Barros, 2001b).

Uma intervencao desenvolvimentista em neonatologia postula, basicamente, a definicdo e
organizacao dos cuidados e rotinas em funcao do nivel de desenvolvimento especifico do bebe,
com o objetivo de facilitar a continuacdo desse desenvolvimento nas melhores condicoes
(Wilson, 1995). Podemos considerar que se trata de aplicar ao bebé muito pequeno ou doente
as normas que 0s pais mais sensiveis e atentos aplicam ao recém-nascido saudavel: respeitar as
necessidades de sono e de descanso, apresentar niveis e formas de estimulacdo diversificadas,
ao mesmo tempo que atendem as reacdes do filho para moderar essa mesma estimulacao
(Barros, 2001b).

Mesmo nas unidades onde nao ha uma politica de aplicacdao sistematica deste tipo de
intervencao, muitos profissionais ja prestam grande parte dos cuidados em termos de
desenvolvimento adequados, de acordo com o preconizado por uma intervencado
desenvolvimentista. Por exemplo, diminuem os niveis de luz e de som e/ou definem periodos de
repouso. A grande diferenca é que a aplicacdo intencional destas medidas passa por uma
compreensao e avaliacdo cuidadosas do nivel de desenvolvimento neuro-comportamental do

bebé e dos seus sinais de stresse (Barros, 2001b).
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Na UN, sendo o bebé prematuro ou doente muito mais dificil de compreender e os seus
sinais comportamentais mais dificeis de interpretar (Bigelow, Littlejohn, Bergman & McDonald,
2010; Lester, Hoffman & Brazelton, 1985), os pais ficam ansiosos, estando esta ansiedade
também relacionada com a sobrevivéncia do bebé e o seu desenvolvimento futuro, levando a
uma relacdo diferente da que os pais estabelecem com um bebé de termo. Face & menor
atividade dos bebés, os pais tendem a “compensar”. Logo; tendem a ser mais ativos, mesmo
percebendo que as suas respostas sdo menos contingentes as capacidades dos bebés
(Bakeman & Brown, 1980). Por outro lado, ndo havendo entre o profissional de satude e o bebé
a relacdo de conhecimento Unico e privilegiado que se estabelece nas diades mae-bebé/pai-
bebé, a individualizacdo dos cuidados exige uma formacdo aprofundada e continuada, que
permita entender os sinais do bebé, assim como adequar os procedimentos as suas reacdes
(Barros, 2001b; Lawhon, 2002; cit. por Lindberg, 2009).

Os importantes avancos ao nivel do estudo do comportamento e do desenvolvimento do
recém-nascido (Als, 1989; cit. por Barros, 2001b) trouxeram uma nova compreensdo sobre as
consequéncias comportamentais do nascimento prematuro e da hospitalizacdo numa UN,
levando a definicao de um conjunto de protocolos de procedimentos e de cuidados que visam
diminuir o sofrimento e as sequelas, quer organicas quer psicologicas, deste periodo de
internamento. Também a emergéncia do paradigma transacional ou educacional, valorizando o
desenvolvimento como resultado da interacdo entre o bebé e a familia (Sameroff & Fiese, 1995),
trouxe uma redefinicdo do papel dos pais, que passaram a ser considerados determinantes
essenciais do desenvolvimento dos filhos, logo a partir do nascimento, e cujas atitudes
educacionais assumiram a funcdo de compensacdo de eventuais riscos biologicos. De acordo
com este modelo, o desenvolvimento é unico e peculiar, e relaciona entre si os efeitos da familia,
do meio ambiente e da sociedade sobre o desenvolvimento humano, de tal forma que o
resultado final & o balanco entre os fatores de risco e os de protecdo. Problemas biologicos
podem ser modificados por fatores ambientais, nao se traduzindo necessariamente em
perturbacdes ou atraso do desenvolvimento, e, determinadas situacdes de vulnerabilidade
podem ter etiologia relacionada com fatores sociais e do meio ambiente (Sameroff & Chandler,
1975; Wilson, 1985). Reconhece-se, hoje, que o ambiente familiar e social, especialmente a
estimulacdo e interacdo com os pais e prestadores de cuidados, sdo preditores mais
significativos do desenvolvimento, do que a condicdo organica ou neurologica no periodo

neonatal (Valente & Seabra-Santos, 2011). Assim, nas UN'’s, comecou-se por permitir e
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generalizar as visitas parentais, e evoluiu-se para se considerar que os pais deviam ser
simultaneamente alvo dos cuidados dos profissionais de saude, mas, também, elementos ativos
da equipa de salde - parceiros no cuidar (Silva, 2002; Wyly, 1995).

Esta nova compreensao sobre as consequéncias comportamentais do nascimento prematuro
e da hospitalizacdo numa UN, conduziram gradualmente a que as UN’s passassem a ser
concebidas como um servico altamente complexo, que valoriza tanto a sofisticacao cientifica e
tecnoldgica (que permite salvar cada vez mais bebés), como os cuidados holistas e humanistas,
gue visam salvaguardar a qualidade de vida e promover o desenvolvimento dos trés grupos
humanos que se entrecruzam neste servico: bebés, pais e profissionais de saude (Barros,

2001b).

1.2. Populacao clinica de uma Unidade de Neonatologia

A populacdo clinica de uma UN é constituida por todos os bebés que a nascenca
apresentam algum risco de vida, doenca ou perturbacdo grave. Embora os riscos somaticos a
nascenca sejam maiores € mais frequentes nos prematuros ou nos bebés de baixo peso, os
bebés de termo e com peso adequado podem também apresentar fragilidades e complicacoes
organicas, ou malformacdes, que os colocam em situacao de risco de sobrevivéncia durante o
periodo neonatal. Entre estes Gltimos constam: (i) os bebés que sofrem de perturbacdes
respiratorias, cardiacas e digestivas; (ii) bebés afetados por outras condicdes organicas, tais
como andxia, infecdo e malformacao; ou (iii) os que nasceram de maes toxicodependentes,
tornando necessario o seu internamento numa UN, logo apos o nascimento (Barros, 2001a).

O grupo dos prematuros é constituido por todos os bebés que nascem antes das 37
semanas de gestacao, no contexto das normas internacionais de saude, segundo critérios da
World Health Organization (WHO), de 2004 (UNICEF, 2008; WHO, 2004; cit. por Lindberg,
2009). No entanto, este critério ndo é pacifico, pelo que interessa clarificar varios aspetos e
consideracoes dos critérios assumidos pela WHO (2004) e adotados pela /nternational
Federation of Gynecology and Obstetrics (FIGO). O tempo necessario para uma gravidez normal
devera decorrer entre as 38 e 42 semanas de gestacao (WHO, 2004). Logo, quando os bebés
nascem as 37 semanas de gestacao, ou antes, designam-se de prematuros (Ludington-Hoe &
Golant, 1993).

Barros (1995), Verloove-Vanhorick (1987) e WHO (2004), apresentam como critérios para

obter a IG as seguintes informacdes: ultimo acontecimento menstrual, o ciclo menstrual, ultima
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atualizacdo de contracetivos orais, teste de gravidez pela analise de urina, ecografia realizada no
1.° trimestre e aumento de peso.

Segundo as recomendacdes de classificacdo da FIGO (1976, 1986; cit. por Feliciano, 2002)
temos: Baixo Peso ao Nascer (BPN) para mais de 500g e menos de 2500g; Muifo Baixo Peso ao
Nascer (MBPN) para mais de 500g e menos de 1500g; Extremo Baixo Peso ao Nascer (EBPN)
para mais de 500g e menos de 1000g; e ainda o Grande Prematuro (GP) para bebés que
nascem antes das 32 semanas completas de IG (ou menos de 224 dias) (Kramer, 1987). Esta
classificacdo baseia-se no grau de maturacdo de processos fisiologicos especificos, tais como as
funcdes respiratoria, digestiva e circulatéria, durante o desenvolvimento fetal. Além de estar
relacionada com as taxas de mortalidade neonatal, permite uma melhor compreenséo do tipo de
cuidados que é mais provavel cada bebé necessitar (Nowicki, 1994).

Os BPN nascem entre as 32 e 36 semanas de IG e englobam 5% dos nascimentos
(Benbassa, Tournaire & Nathan, s/d; cit. por Martinet, 2008; Tucker & McGuire, 2004; cit. por
Lindberg, 2009). Cerca de 30% apresentam imaturidade pulmonar, necessitando de suporte
respiratorio geralmente pouco prolongado; mais de 90% sobrevivem com taxas de perturbacdes
de desenvolvimento a longo prazo muito baixas (Barros, 2001a; UNICEF, 2008).

Os MBPN nascem entre as 26 e 32 semanas de IG; englobam 1% dos nascimentos e o bebé
tem de ser transferido para um servico de neonatologia (Benbassa, Tournaire & Nathan, s/d;
Cunha et af, 2010; Guimardes & Tomé, 2009; Tucker & McGuire, 2004). Mais de 60%
necessitara de respiracao assistida durante varias semanas; frequentemente apresentam varios
graus de imaturidade nos outros sistemas, o que os torna muito dependentes de cuidados
médicos para manter o equilibrio térmico e nutricional; estdo mais sujeitos a infecdes e outras
complicacdes organicas (Guimardes & Tomé, 2009). Entre 60 a 80% sobrevivem e apesar da
taxa de perturbacdes a longo prazo ser mais alta do que no grupo anterior, a maioria pode ter
um desenvolvimento adequado (Barros, 2001a; Kramer, 1987).

Os bebés do grupo dos EBPN nascem até 26 semanas de IG; englobam menos de 1% dos
nascimentos e o risco de morte e de sequelas sao muito expressivos (Benbassa, Tournaire &
Nathan, s/d; Tucker & McGuire, 2004). A imaturidade dos varios érgaos e sistemas é enorme,
pelo que estes bebés necessitam de assisténcia médica para a manutencao de todas as suas
funcdes essenciais, por vezes durante varios meses. Embora sejam salvos cada vez em maior

numero, tém uma probabilidade de sobrevivéncia inferior a 50% e altas taxas de perturbacoes de
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salide e de desenvolvimento a longo prazo (Barros, 2001a; Westwood, Kramer, Munz, Lovett &
Watters, 1983; cit. por Kramer, 1987).

Segundo Guimardes e Tomé (2009), em Portugal a percentagem de recém-nascidos pré-
termo ¢é de 9% a 10%. Existe uma multiplicidade de causas associadas ao nascimento prematuro
ou de um bebé doente, nomeadamente uma historia de complicacbes médicas anteriores a
gravidez, durante a gravidez, gravidezes multiplas, para além de um numero significativo de
casos em que nao é possivel definir com objetividade qualquer antecedente médico (Llewellyn-
Jones, 1994). A incidéncia dos nascimentos de risco estd também associada a fatores
socioeconomicos e psicologicos. Entre estes constam, por exemplo, limitado ou inexistente
acesso a cuidados de saude em geral, e durante a gravidez em particular, gravidezes
adolescentes, gravidezes repetidas com intervalos muito curtos, mdes com profissdes
fisicamente mais exigentes, niveis de stresse familiar mais elevado, abuso de substancias toxicas

e ma nutricdo (Johansson, 2008; cit. por Lindberg, 2009; Tucker & McGuire, 2004; Wyly, 1995).

1.2.1. Consequéncias do nascimento de alto risco

Para além do perigo iminente que pde em duvida a sobrevivéncia de muitos bebés nascidos
antes do tempo, muito pequenos e/ou muito doentes - bebés com muito baixo peso, grandes
prematuros, hemorragias intracranianas, anoxia prolongada -, considera-se que esta populacao
apresenta um risco elevado de incorrer em problemas organicos no curso do seu
desenvolvimento (Babson, Benson, Pernoll & Benda, 1975; Behrman & Butler, 2006; cit. por
Lindberg, 2009). Entre as perturbacées mais frequentes constam as de desenvolvimento,
motoras e cognitivas, sensoriais, entre as quais perturbacdes da vista (estrabismo, miopia e
cegueira) e de audicao (surdez total ou parcial), assim como as perturbacdes neurologicas, tais
como as convulsdes, a displasia espastica, a hidrocefalia e a paralisia cerebral (Behrman &
Butler, 2006; Cunha et a/,, 2010; Eckerman, Sturm & Gross, 1985:; Levene & Dubowitz, 1982;
Meisels, Plunket, Roloff, Pasick & Stiefel, 1986; Peterson, Vohr, Staib, Cannistraci, Dolberg,
Schneider et al., 2000; cit. por Lindberg, 2009; Westwood ef a/., 1983). Disfuncbes cerebrais
tais como atrasos da linguagem, défice de atencdo e hiperatividade, dificuldades de
aprendizagem e labilidade emocional sdo também frequentes (Cunha ef a/., 2010; Guimaraes &
Tomé, 2009; Peterson et a/., 2000).

Os proprios tratamentos colocados em pratica na UN e que permitem salvar a vida destes

bebés podem ser a causa de perturbacoes graves. Por exemplo, a ventilacdo mecéanica assistida
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pode vir a induzir a displasia broncopulmunar, uma forma de doenca pulmonar que em alguns
casos se pode prolongar ou tornar cronica. Este tipo de patologias provocadas pelos proprios
tratamentos levantam problemas muito complexos, nao so a equipa médica, que tem de gerir e
dosear estes tratamentos, como aos pais, que tém muita dificuldade em compreender como é
gue o salvamento/sobrevivéncia e o perigo podem ter origem nos mesmos processos de
tratamento (Barros, 2001a).

Resultados de avaliacdo de criancas que nasceram com peso extremamente baixo (inferior a
800g) sdo pouco animadores, havendo indicacdo de que mais de 50% irdo ter um
desenvolvimento mais lento e apresentar dificuldades sensoriais e de aprendizagem (Allin,
Henderson, Suckling, Nosarti, Rushe, Fearon et a/., 2004; cit. por Cunha et a/,, 2010; Eckerman,
Hsu, Molitor, Leung & Goldstein, 1999; Hirata, Epcar & Walsh, 1983; Holditch-Davis, 1990;
Shell, 1986). Num estudo realizado recentemente por Valente e Seabra-Santos (2011), as
criancas nascidas prematuramente com muito baixo peso apresentam um desenvolvimento mais
pobre e alguns problemas de comportamento, sobretudo dificuldades relacionadas com o seu
baixo nivel de atencdo e excesso de atividade. As maes destas criancas apresentam
caracteristicas de humor depressivo associadas ao nascimento destes seus filhos. Assim,
conclui-se que a condicao de prematuridade, com muito baixo peso ao nascer, tem ainda um
impacto psicologico consideravel na crianca e na sua mae 3-4 anos apds o0 nascimento. Apesar
de se demonstrar que o impacto da prematuridade se pode prolongar ao longo da vida,
encontrando-se associado a ocorréncia de perturbacao depressiva, baixa autoestima,
agressividade e desajustamento social na adolescéncia e, ainda, a stresse psicologico no inicio
da idade adulta (Patton, Coffey, Carlin, Olsson & Morley, 2004; cit. por Valente & Seabra-Santos,
2011), prevalece a ideia de que um acompanhamento e intervencdo precoces adequados,
durante o desenvolvimento destas criancas podem mudar este rumo (Liaw & Brooks-Gunn,
1993; cit. por Valente & Seabra-Santos, 2011) e contrariar as consequéncias negativas da
perturbacao neuroldgica precoce (Valente & Seabra-Santos, 2011).

Segundo Guimaraes e Tomé (2009), a sociedade nao esta, todavia, ainda consciente dos
problemas neonatais, bem como das suas complicacoes e efeitos a longo prazo. De acordo com
estes autores, todos conhecem e ouvem falar do cancro na crianca, mas muito poucas pessoas
tém consciéncia dos efeitos a longo prazo de um parto pré-termo, tanto na crianca como na sua

familia.
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2. Os pais de bebés de risco

A organizacdo da UN enquanto servico que integra plenamente os pais e que disponibiliza
um determinado conjunto de intervencoes, que explicitaremos mais adiante, contribui em larga
escala para uma melhor adaptacdo destes pais ao seu papel como prestadores de cuidados e
educadores de bebés de risco, e, para a minimizacdo dos problemas de desenvolvimento
posteriores dos seus filhos. Tal é tanto mais possivel quanto o tempo de hospitalizacdo do bebé
prematuro ou doente consegue ser, também, um tempo de desenvolvimento pessoal e familiar
para os pais (Barros, 2001b; Silva, 2002). Os pais tém de, durante o tempo em que o seu bebé
esta internado, saber lidar com determinados aspetos praticos, tais como: o trabalho, a familia e
outros filhos, assim como com a alteracdo das suas rotinas, passando a viver consoante as
rotinas da UN. S&o, pois, varios os ajustamentos que estes pais (e particularmente as maes) tém
que fazer nas suas vidas (Crepaldi, 1998; cit. por Azevedo, Santos, Justino, Miranda & Simpson,
2008; Gronita, 2007; Lorenzi & Ribeiro, 2006; cit. por Gongalves, 2009; Rolim & Canavarro,
2001).

2.1. Emocoes e significacoes dos pais com bebés em internamento numa
Unidade de Neonatologia

0 nascimento de uma crianca ¢ considerado um dos acontecimentos mais importantes e
marcantes na vida dos pais e da familia (UNICEF, 2008). E geralmente vivido como fonte de
grande satisfacao, pela realizacao pessoal que promove, pelo novo significado que atribui a vida
dos pais e pela aproximacao que pode causar nos membros do casal e da familia em geral
(Cowan & Cowan, 2000; Grossman, 1988). Pode, no entanto, ser também uma fonte de stresse,
pelas exigéncias de prestacao de cuidados, pela reorganizacao individual, conjugal, familiar e
profissional que exige (Boss, 2002; Canavarro & Pedrosa, 2005; Cowan, Cowan, Heming, Garett,
Coysh, Curtis-Boyles et al, 198b; Feldman, 1987; Goldberg & Michaels, 1988; Goldberg,
Michaels & Lamb, 1985; Levy-Shiff, 1999; Moura-Ramos, 2006).

Quando a situacao clinica do bebé recém-nascido implica o seu internamento numa UN, o
stresse associado ¢ bem mais expressivo, podendo as emocdes sentidas ser intensamente
dolorosas, acarretando sentimentos e pensamentos confusos e exaustivos (Barry & Singer,
2001; Culp, Applebaum, Osofsky & Levy, 1988; DeMier, Hynan, Harris & Manniello, 1996;
Feliciano, 2002; Ferreira, Pinto, Parreira, Goncalves & Coelho, 2005; Hall, 2005). Em condicoes

normais, pais e bebé retomam o contato imediatamente apds o parto, tendo finalmente a
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oportunidade de se conhecerem mutuamente, permitindo a continuacdo do processo de
vinculacdo que se tem vindo a construir até ai. O internamento do bebé numa UN faz com que
este processo seja interrompido (Brito & Oliveira, 2004; cit. por Ferreira ef a/., 2005; Feliciano,
2002; Robertson, 1993), representando uma situacao de crise importante para os pais, e que,
segundo Affleck e Tennen (1991), adquire, com frequéncia, caracteristicas absolutamente
devastadoras para o seu equilibrio e bem-estar (Affonso, Hurst, Mayberry, Haller, Yost & Lynch,
1992; Jackson, Ternestedt & Schollin, 2003; Padden & Glenn, 1997). A UN pode mesmo
constituir-se num contexto particularmente inibidor do estabelecimento de ligacdes afetivas entre
0s pais e o recém-nascido, com significativas repercussdes no desenvolvimento e bem-estar do
bebé, na autoconfianca destes pais e na sua capacidade para assumirem o papel parental. Pode
igualmente constituir um risco para a saude mental materna e para a dinamica familiar (Als,
1992; Brazelton, 1992; Brum & Shermann, 2004; Franca, 1998; Pal et a/, 2008; Valente &
Seabra-Santos, 2011).

A perturbacdo e a labilidade emocional presentes nestes pais estdao intimamente
relacionadas com as suas crencas sobre a situacdo que estao a enfrentar; sobre o que € um
bebé de risco; sobre os perigos que o0 ameacam; e/ou sobre as suas proprias competéncias
para fazer face a uma situacao tdo nova e angustiante (Barros, 2001a; Bracht, Ardal, Bot &
Cheng, 1998; cit. por Lindberg & Ohrling, 2008; Ferreira ef a/., 2005). No caso das maes, a este
quadro de dificuldades acresce o cansaco e a dor decorrentes de um parto por vezes traumatico,
e algumas dificuldades em descansar e em se alimentar (Barros, 2001b). No caso dos pais,
Barros (2001b) refere os sentimentos de estranheza e de vulnerabilidade num ambiente
predominantemente feminino e no qual nao compreendem o seu papel, ou ndo encontram a
privacidade necessaria para expressar emocdes confusas e/ou contraditorias (Barclay & Lupton,
1999; cit. por Lindberg, Axelsson & Ohrling, 2007).

Assim, em vez dos habituais sentimentos de satisfacdo, ternura, curiosidade e orgulho
parental associados ao nascimento de um filho, os pais tém de lidar com emocdes complexas
(Barry & Singer, 2001; Feliciano, 2002), passando a manifestar, muitas das vezes, sintomas de
ansiedade e depressao (Doering, Moser & Dracup, 2000; Gronita, 2007; Miles, Holditch-Davis,
Schwartz & Scher, 2007; Zanardo & Freato, 2001; cit. por Valente & Seabra-Santos, 2011). Na
sua origem encontram-se a perda do papel parental esperado e desejado e as dificuldades em
olhar para aquele ser com uma aparéncia tao estranha e vulneravel, frequentemente rodeado de

aparelhos e de instrumentos ameacadores (Barros, 2001b). Refira-se, adicionalmente, que no
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caso especifico dos bebés prematuros, estes tendem a ter dificuldades em manter a atencéo,
S80 menos responsivos em termos visuais, auditivos e tateis, tendo dificuldade em regular o seu
estado fisioldgico e permanecem menos tempo alerta durante o processo de estimulacdo
(Eckerman et al, 1999; Eckerman, Oehler, Hannan & Molitor, 1995; Holditch-Davis, 1990;
Mangelsdorf, Plunkett, Dedrick, Berlin, Meisels, McHale ef a/, 1996; Ruff, 1986). Estas
dificuldades também afetam as capacidades das maes e pais em reconhecer e ler os sinais do
seu bebé (Eckerman et al, 1995; Eckerman et a/, 1999; Lawhon, 2002; cit. por Lindberg,
2009).

Referindo-se ao casal e ao processo de gravidez, Pimentel (2007) alude o desejo de que o
bebé seja perfeito e, simultaneamente, o receio de que possa vir a ter algum problema. Os pais
constroem, também, imagens, sonhos e esperancas em redor deste serque eles imaginam com
um rosto bonito, gordinho, saudavel, ativo, perfeito. O nascimento de um recém-nascido doente,
com alguma deformidade ou problema de saude congénito, ou de um prematuro muito pequeno
e fragil, vem desfazer este sonho. Passamos a estar perante um processo de luto dos pais em
relacdo ao bebé idealizado, ao qual se associa uma vasta panodplia de sentimentos e emocoes:
confusado, desamparo, angustia, revolta, frustracdo, recusa da situacéo, raiva, dor, choque e
descrenca, tristeza, depressao, zanga, medo da perda e a incerteza e preocupacao em relacao
ao futuro do bebé (Barry & Singer, 2001; Feliciano, 2002; Gronita ef a/., 2008; Monhr & Santos,
1984; cit. por Ferreira ef al., 2005) até que aconteca a aceitacdo da situacdo (Gronita, 2007).
Muitos sao os pais que expressam sentimentos de culpa pelo que aconteceu com o seu bebé, e
alguns descrevem a dor de perder o seu filho (Affleck, Tennen & Rowe, 1991; Griffin, Wishba &
Kavanaugh, 1998; cit. por Lindberg, 2009; Sydnor-Greenberg & Dokken, 2000).

Neste contexto, a adaptacao dos pais pode ocorrer entre dois extremos de sentimentos
opostos: num extremo o sentimento de culpabilidade; que se manifesta numa exclusividade de
dedicacao ao bebé, podendo conduzir a formas de interacdo menos adequadas com o resto da
familia (e.g. dificuldade em dar atencao a outro filho ou ao parceiro) ou entdo, num outro
extremo; a rejeicdo do bebé (Hanson & Hanline, 1990; cit. por Duis, Summers & Summers,
1997). Lidar com a realidade da existéncia de um bebé “diferente” e a perda do bebé idealizado
é, segundo Brien e Fairbairn (1996; cit. por Rolim & Canavarro, 2001), dificil, doloroso e
demorado. Nao se pode apressar o investimento dos pais neste bebé real, sendo necessario dar-
lhes tempo para que pensem, sintam e falem do seu desapontamento e sensacao de falhanco

(Feliciano, 2002). Neste processo de luto, segundo Duis e colaboradores (1997) e Feliciano
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(2002), é essencial que os pais ultrapassem a parte incapacitante destes sentimentos, para que
depois consigam reorganizar-se emocionalmente e aceitar o bebé real. Todos estes sentimentos
criam stresse e elevados niveis de ansiedade, representando uma prova dificil para os pais, com
potenciais implicacdes para a relacdo com o bebé, a relacdo do casal e para o nucleo familiar no
seu todo (Hanson & Hanline, 1990; Howland, 2007; Jotzo & Poets, 2005).

Fortemente associado ao conceito de stresse surge o de coping, podendo este ser entendido
como a capacidade do individuo para lidar com o stresse, de confronta-lo, no sentido de o alterar
significativamente (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Eisengart, Singer, Fulton & Baley,
2003; Howland, 2007). As familias evidenciam diferentes estilos e forcas, no que diz respeito a
lidar com o stresse (Eisengart et al,, 2003; Flores, 1999; Howland, 2007) e, na grande maioria
das vezes, conseguem lidar com a situacdo (Baker, 1991; cit. por Gronita, 2007).

As circunstancias em que os pais tomam conhecimento do problema de saude do seu bebé,
conjuntamente com o tipo de atuacéo dos primeiros servicos de apoio ao seu filho, vao ter uma
influéncia determinante ao nivel do ajustamento emocional dos pais a situacéao e, também, na
aceitacdo do proprio bebé (Grenier, 1986; Lambert, 1978). Por vezes, o anuncio do problema de
saude é feito de um modo brusco e inadequado. A maneira tao apressada, dramatica ou
imprevidente, ou acompanhada de um siléncio total, fuga e relutancia as questées e as
inquietacdes dos pais, deixa-os sem informacao precisa (Krins, 1984; cit. por Ramos, 1987;
Lonsdale, 1978; cit. por Ramos, 1987), aumentando-lhes o sofrimento, e podendo influenciar as
expetativas destes pais em relacéo ao futuro da crianca. Segundo Gronita (2007), este processo
podera ter repercussoes no lugar que este novo membro vai ocupar na familia, e, na propria vida
e relacao do casal.

Mediante as dificuldades e sofrimento inerentes ao confronto com o problema de saude do
seu bebé, torna-se essencial que os profissionais de saude da UN estejam alertas e disponiveis
para apoiar estes pais (Cone, 2007; cit. por Lindberg, 2009; Grenier, 1986; Lambert, 1978).
Dado o seu elevado sofrimento e fragilidade emocional, a atuacao dos profissionais de saude
assume uma enorme importancia e tem um impacto que perdura no tempo (Gronita ef a/.,
2008). Neste contexto especifico, o papel dos enfermeiros neonatais pode contribuir
significativamente para a facilitacdo da relacdo pais-bebé, bem como para a promocdo de um
maior envolvimento dos pais e do assumir de um papel mais ativo no cuidado do seu filho. Com
tais medidas, visa-se o desenvolvimento de atitudes parentais positivas, a sua maior autonomia e

autoconfianca, de modo a que, na fase pré-alta, estejam preparados para assumir a
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responsabilidade dos cuidados do bebé, que em breve estara inteiramente ao seu cuidado
(Barros, 2001b; Gronita, 2007; Silva, 2002). Assim, qualquer acdo que permita a estes pais um
maior envolvimento e contato direto com o seu filho, sem p6r em causa a sua sobrevivéncia, &,

segundo Feliciano (2002), mais que desejada.

2.1.1. Perturbacoes emocionais em pais com bebés em internamento numa
Unidade de Neonatologia

Os pais que tém os seus filhos internados numa UN experienciam fortes sentimentos de
ansiedade, sobretudo suscitados nos primeiros tempos de vida do bebé pelo medo e
preocupacao com a sua sobrevivéncia; pela incerteza em relacdo ao tempo de permanéncia nos
cuidados intensivos e/ou sobre quais as intervencdes médicas necessarias (Barros, 2001a;
Behrman & Butler, 2006; cit. por Lindberg, 2009; Broedsgaard & Wagner, 2005). Sentimentos
de impoténcia e de incapacidade agravados pelas barreiras fisicas (e.g. sondas, incubadora)
colocadas ao contato com o bebé, que reduzem as oportunidades de interacao, sao frequentes
entre as maes de bebés prematuros ou doentes (Ferreira ef a/, 2005; Justo, 1997; cit. por
Rolim & Canavarro, 2001; Leonard & Mayers, 2008). As maquinas sdo, por isso, sentidas
simultaneamente como imprescindiveis a sobrevivéncia do bebé e ameacadoras, pois anulam o
papel da mae (Bass, 1991; cit. por Lindberg, 2009; Ferreira, 1995; cit. por Rolim & Canavarro,
2001; Perehudoff, 1987; Shields-Poe & Pinelli, 1997; cit. por Lindberg, 2009). Numa tentativa
de minorar estes sentimentos e ndo comprometer a qualidade da relacao de vinculacao em
construcao, Tamez e Silva (2002) recomendam que se conceda, 0 quanto antes, autorizacao
para que 0s pais visitem o recém-nascido. Segundo estes autores, a visualizacao e o contato
com o seu bebé poderéo ajudar a aliviar o stresse e a promover uma vinculacao segura.

Posteriormente, os sentimentos de ansiedade surgem associados aos receios com a saude e
desenvolvimento do bebé, a imaturidade do seu crescimento, assim como com a autoavaliacao

|H

de falta de competéncia para tratar e educar um filho “mais dificil” (Barros, 2001a; Feliciano,
2002; Linhares, Martins & Klein 2004; cit. por Valente & Seabra-Santos, 2011; Rolim &
Canavarro, 2001). O servico de pediatria tem, por todos estes motivos, de ser um servico
“amigo da familia”, isto é; que tenha em consideracdo as necessidades de informacao,
aconselhamento e controlo dos adultos que acompanham o bebé (Barros, 2003; Hummel,

2003).
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A depressao é também um dos quadros clinicos que habitualmente emerge e que ultrapassa
0s sintomas mais comuns de uma depressao pos-parto (Barry & Singer, 2001; Davis, Edwards,
Mohay & Wollin, 2003; cit. por Pinto, Padovani & Linhares, 2009; Doering, Moser & Dracup,
2000). Entre alguns dos pais, a sintomatologia apresentada é apontada como similar a de
individuos com disturbio de stresse pds-traumatico (Barry & Singer, 2001; DeMier, Hynan, Harris
& Manniello, 1996; Hynan, 1987; Leeds & Hargreaves, 2008; Pierrehumbert, Nicole, Muller-Nix,
Forcada-Guex & Ansermet, 2003; Wilson, 1989). Tal sintomatologia surge, sobretudo, da
constatacdo de que o parto ndo decorreu como previsto; de que o bebé ¢ menos perfeito e
saudavel do que o esperado; ou, da avaliacdo da perda de qualidade de vida geral. Observa-se,
também, uma grande labilidade emocional, que muitas vezes flutua em funcao da percecéo das
alteracdes do estado de saude do bebé, ou das noticias que vdo sendo comunicadas (Barros,
2001a; Leeds & Hargreaves, 2008). DeMier, Hynan, Hatfield, Varner, Harris e Manniello (2000)
analisaram 189 questionarios enviados a maes de recém-nascidos prematuros e observaram a
presenca de sintomas de disturbio de stresse pos-traumatico, cuja frequéncia foi correlacionada
com a severidade das complicacfes pos-natais dos seus bebés.

Sabe-se, também, que a perturbacdo emocional dos pais, nomeadamente a das maes
(porque tem sido mais estudada), estd associada a atitudes educacionais menos sensiveis,
responsivas e, no geral, menos adequadas (Brito & Oliveira, 2004; Wilfong, Saylor & Elskin,
1991), contribuindo para agravar o risco de perturbacdes de desenvolvimento (Barros, 2001a;
Goodman & Gotlieb, 1999; cit. por Bigelow ef a/, 2010), nomeadamente experienciarem
(também) eles depressao, problemas médicos e dificuldades de aprendizagem especificas
(Downey & Coyne, 1990; McLennan, 2000; Warner, 1995; cit. por Barry & Singer, 2001).

Destaca-se, assim, a necessidade de servicos complementares que apoiem estas familias e
a importancia de intervencoes dirigidas, em especial, a saude mental materna e a qualidade das
interacdes mae-crianca (Valente & Seabra-Santos, 2011). Reconhecer as dificuldades pelas quais
0S pais passam nestas situacdes e a sua importancia na vida do bebé prematuro ou doente,
conduz ao interesse pela identificacdo e intervencao das necessidades destes pais, durante o

internamento do bebé na UN, e impacto na sua parentalidade futura (Gronita, 2007).

2.2. Envolvimento parental na Unidade de Neonatologia
Tal como anteriormente referido, o funcionamento 6timo de uma UN passa pela criacdo de

condicoes que incentivam e facilitam o desenvolvimento de bebés, pais e profissionais de saude.
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Profissionais de saude com uma definicdo holista dos seus objetivos; detentores de
competéncias intra e interpessoais que lhes permitam exercer com eficacia e flexibilidade as
suas funcdes sao, obviamente, facilitadores de desenvolvimento e adaptacdo dos bebés e dos
pais acompanhados neste servico (Hummel, 2003). Aqui encontramos um cenario altamente
contrastante entre pais - que estdo totalmente despreparados, sem qualquer experiéncia e
conhecimento de maternidade/paternidade de um recém-nascido prematuro ou doente - e o0s
profissionais de salde, entre eles os enfermeiros neonatais, que sado preparados, educados e
tém experiéncia no cuidado a recém-nascidos nestas circunstancias especificas. Adicionalmente,
temos pais fortemente envolvidos em termos emocionais, contrastando com uma participacao
de cariz mais profissional e emocionalmente mais distanciada dos enfermeiros. Apesar dos
contrastes, ha, todavia, um elemento de interdependéncia no cuidado do bebé, porque da
mesma forma que os pais sdo dependentes do conhecimento dos técnicos de saude, estes
Ultimos dependem da conexdo emocional e fisica do bebé com os pais (Feliciano, 2002).

Segundo Barros (2001b), pais que recebem um bom apoio emocional e que experimentam
multiplas oportunidades de aprendizagem, no que diz respeito aos cuidados a prestar ao seu
bebé, podem ser pais mais autdbnomos e mais competentes para estimular o desenvolvimento
do seu filho e compensar eventuais riscos associados a um nascimento prematuro ou com
complicacdes clinicas.

Com os estudos desenvolvidos por Als (1989), os pais comecaram a ser valorizados como
parceiros ativos no processo de intervencao, uma vez que se pdde verificar que, com algum
apoio, estes sao 0s observadores mais eficazes do seu proprio bebé. Concomitantemente, tém-
se intensificado medidas que procuram um maior envolvimento e autonomia dos pais no prestar
de cuidados ao bebé (Fegran & Helseth, 2009; Fenwick, Barclay & Schmied, 1999; cit. por
Lindberg, 2009; Valente & Seabra-Santos, 2011; Wyly, 1995). Segundo Melnyk, Feinstein, Alpert-
Gillis, Fairbanks, Crean, Sinkin e colaboradores, 2001, as instituicbes de saude tém de
desenvolver intervencdes multiprofissionais que potenciem as forcas da familia como um todo.
Tais ideias surgem na senda do conceito de cuwidados centrados na familia, em seguida

explorado em maior detalhe.

2.2.1. Cuidados centrados na familia
O conceito centrado na familia foi usado pela primeira vez, no campo dos cuidados de

salde, na década de 60 do século XX, como parte dos esforcos para melhorar as praticas de
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obstetricia e de enfermagem (Allen & Petr, 1996; Widenbach, 1967; cit. por Trivette, Dunst,
Boyd & Hamby, 1995). Bronfenbrenner (1975; cit. por Trivette ef a/,, 1995) introduziu o termo
no campo da IP na década de 70 do século XX. Desde entdo, o termo tem sido amplamente
usado. Existem, no entanto, diferencas consideraveis no modo como o definimos e usamos nos
diferentes campos.

Na pediattia, os cuidados centrados na familia sdo um eixo central e assumem-se como
devendo abranger todos os aspetos relacionados com a experiéncia de internamento da crianca
e da sua familia num contexto hospitalar (Galvin, Boyers, Schwartz, Jones, Mooney, Warwick et
al, 2000; Shields, Pratt & Hunter, 2006). Parte-se da crenca de que todas as familias séo
capazes de tratar e dar afeto as suas criancas (Edelmen, 1991; cit. por Bowden, Dickey &
Greenberg, 1998) e que sao capazes de tomar decisdes (Bowden, Dickey & Greenberg, 1998).
Assenta num conjunto de principios e de praticas que reconhecem a familia como unidade
Unica, exercendo uma influéncia constante na vida da crianca; e dao enfase a importancia de
providenciar servicos que demonstrem o valor da colaboracao entre profissional de saude,
crianca e familia, uma vez que a familia e todas as pessoas que sao significativas para a crianca
constituem o principal prestador de cuidados (7he Hospital for Sick Children, Toronto, 1989).

Contribuir para o desenvolvimento de competéncias e capacidades parentais, aproveitando
0s recursos da familia e promovendo a sua autonomia, com vista a gerar melhores filhos, pais e
familiares surge entre os objetivos primordiais dos cuidados centrados na familia no contexto
pediatrico (Dunst, 1995; Shelton & Stepanak, 1994). No que toca aos valores em que se
fundamenta, a aplicacao de competéncias de atendimento ajustadas ao outro (escuta ativa,
dignidade, compaixao, empatia, respeito, tolerancia ...); a partilha de informacdes; o trabalho em
equipa entre pais e técnicos; a construcdo de confianca e encontro entre profissionais de saude
e pais, surgem como centrais (Dunst, 1995; Shelton & Stepanak, 1994; Tamez & Silva, 2002).
Ainda, a participacao dos pais nas tomadas de decisdo acerca do tratamento da crianca e a
consideracao dos seus valores e crencas, como prioridades ao longo do planeamento dos
cuidados a prestar a crianca, sao também valores nucleares desta abordagem.

Neste quadro, a mobilizacao de recursos e a prestacdo do apoio as familias devem fundar-se
em parcerias interinstitucionais e interdisciplinares, sendo que a comunidade podera ser
também envolvida (Bowden, Dickey & Greenberg, 1998; Dunst, 1995; Galvin et a/., 2000; Griffin,
2006; McGurk, Bean, Gooney, Markland, Fillingham, Tebbutt ef a/, 2007; cit. por Lindberg,

2009; Shelton & Stepanak, 1994).
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A Association for the Care of Children’s Health, uma das preconizadoras dos cuidados
centrados na familia assenta a sua intervencdo em principios-chave como: (i) a familia é o
elemento constante na vida da crianca, enquanto que os sistemas de servicos e 0 seu pessoal
podem variar; (ii) a colaboracdo entre pais e profissionais de saude deve ser facilitada em
qualquer nivel dos cuidados de saude; (iii) deve ser partilhada com os pais informacéo imparcial
e abrangente sobre os cuidados prestados aos seus filhos, numa base permanente, de forma
adequada e encorajadora; (iv) devem ser implementadas politicas e programas adequados, que
sejam abrangentes, que proporcionem apoio emocional e financeiro e que vdo ao encontro das
necessidades das familias; (v) ¢ fundamental reconhecer os pontos fortes e respeitar as
diferentes formas de lidar com as dificuldades, tendo em consideracdo o carater individual de
cada familia; (vi) importa entender e incorporar as necessidades desenvolvimentais dos bebés,
criancas e adolescentes, e suas familias nos sistemas de prestacdo de cuidados de saude; (vii)
deve ser encorajado e facilitado o apoio dado por pais a outros pais; e, finalmente, (viii) o
sistema de prestacao de cuidados de saude deve ser acessivel, individualizado, flexivel e sensivel
as preocupacdes, prioridades, necessidades e dificuldades das familias (Cone, 2007; Dunst,
1995; Shelton & Stepanak, 1994; Shelton, Jeppson & Johnson, 1987).

Apesar dos beneficios dos cuidados centrados na familia serem evidentes, os profissionais
de saude - em especial 0s que trabalham em unidades de saude criticas, tém sentido
dificuldades em integrar esta filosofia nos cuidados (Galvin ef a/., 2000; Just, 2005). Ha falta de
consenso entre os profissionais de saude, acerca da forma como os pais hao de participar nos
cuidados e até onde esta participacao se pode estender. Ha diferencas entre o que os pais
esperam/querem participar e o que os profissionais de saude esperam (em) que eles participem
(Blower & Morgan, 2000; cit. por Lindberg, 2009). Wigert, Hellstrom e Berg (2008), mostraram
gue ha uma necessidade de otimizar condicOes, para que os pais estejam presentes e
envolvidos nos cuidados do bebé. Van Riper (2001), apontou que as maes que acreditavam
exercer bons cuidados centrados na familia e que estabeleciam uma boa relacdo com os
profissionais de saude, ao longo do processo de internamento, estavam mais satisfeitas com o
atendimento recebido e relatavam niveis mais elevados de bem-estar psicolégico, o que

demonstra a importancia dos cuidados centrados na familia na UN.
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2.2.2. A Intervencao Precoce na Unidade de Neonatologia

O numero de bebés que passam por uma UN é muito superior ao das criancas sujeitas a IP,
0 que coloca a situacdo longe do apoio desejado e necessario (Feliciano, 2002). Esta situacao
ocorre em consequéncia das dificuldades que o hospital tem de estar em contato direto com a
comunidade e seus recursos, para fazerem parte do apoio a estas criancas e familias. As
limitacdes de atuacdo acontecem, portanto, devido a dificuldade em ter as informacdes mais
corretas e em se conseguir uma relacao de trabalho conjunto - equipa do hospital e técnicos de
IP -, que prossiga num plano bem definido, partindo do momento da concecdo, prosseguindo
com a gravidez, parto, internamento, domicilio e por ai adiante (Feliciano, 2002). Com a criacao
do Sistema Nacional de Intervencéo Precoce na Infancia (SNIPI) - Decreto-Lei 281/2009 de 6 de
outubro -, que tem como objetivo assegurar apoio a todas as criancas dos O aos 6 anos de
idade, com “risco de alteracdes ou alteracdes nas funcdes e estruturas do corpo”?, ou em “risco
grave de atraso de desenvolvimento”:, bem como as suas familias, pretende-se que esta
situacdo se altere. O normativo define a Intervencao Precoce na Infancia (IPl) como “o conjunto
de medidas de apoio integrado centrado na crianca e na familia, incluindo acdes de natureza
preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da educacao, da saude e da acédo social”.
A nova legislacao da grande relevo a articulacao/colaboracao entre os servicos da comunidade,
quando refere como um dos objetivos do SNIPI o “apoio as familias no acesso a servicos e
recursos da seguranca social, da saude e da educacao”“. Portanto, e também a luz da nova
legislacédo, a detecao, sinalizacdo e acionamento do processo de IPI compete aos servicos de
salde, assim como 0 “encaminhar as criancas para consultas ou centros de desenvolvimento,
para efeitos de diagnostico e orientacao especializada”s.

A sinalizacao pode, assim, ocorrer logo durante o periodo de gravidez. Ha algumas situacoes

em que a propria gravidez acarreta riscos, que se podem repercutir na forma como o bebé se

1 Diario da Republica. (2009). Decreto-Lei n.° 28/2009 de 6 de outubro. Retirado dezembro 19, 2011, de
http://dre.pt/pdfls/2009/10/19300/0729807301.pdf.
= Diario da Republica. (2009). Decreto-Lei n.° 28/2009 de 6 de outubro. Retirado dezembro 19, 2011, de
http://dre.pt/pdfls/2009/10/19300/0729807301.pdf.
s Diario da Republica. (2009). Decreto-Lei n.° 28/2009 de 6 de outubro. Retirado dezembro 19, 2011, de
http://dre.pt/pdfls/2009/10/19300/0729807301.pdf.
+ Diario da Republica. (2009). Decreto-Lei n.° 28/2009 de 6 de outubro. Retirado dezembro 19, 2011, de
http://dre.pt/pdfls/2009/10/19300/0729807301.pdf.
s Diario da Republica. (2009). Decreto-Lei n.° 28/2009 de 6 de outubro. Retirado dezembro 19, 2011, de
http://dre.pt/ pdfls/2009/10/19300/0729807301.pdf.
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vem a desenvolver. Situacdes de grande precariedade econémica e fragilidade social sdo fatores
de risco, pelo que os servicos de saude deverdo prestar particular atencao e proceder ao
acompanhamento destas gravidas. Estas poderdo, mesmo, ser integradas em programas de
prevencdo primaria ou formacado parental (Pimentel, Gronita, Matos, Bernardo & Marques,
2008). Na altura do nascimento, as situacdes de risco deverdo ser imediatamente sinalizadas
para os servicos de IP, mesmo nédo existindo ainda um diagndstico definitivo ou estando a sua
confirmacdo dependente de exames complementares. Um acompanhamento feito por
profissionais de IP tera, certamente, efeitos positivos na diminuicdo da ansiedade com que este
periodo de espera ¢é vivido para que, desde o inicio, os pais nao se sintam “abandonados”. Em
muitas outras situacdes, durante os primeiros tempos de vida, ndo sao detetados quaisquer
sinais de risco mas, posteriormente, podem comecar a ser visiveis pequenos atrasos no
desenvolvimento (Pimentel ef a/,, 2008).

O hospital configura-se, aqui, como principal protagonista de intervencdo médica e IP,
enquanto lugar de nascimento, sendo também o local onde se iniciam (ou podem iniciar)
servicos de apoio otimizados para uma recuperacao, crescimento e desenvolvimento de bebés
de risco (Feliciano, 2002). Os bebés prematuros sdo considerados um dos grupos de risco que
mais frequentemente é alvo da IP, enquanto intervencao de prevencao, assim como os bebés de
baixo peso a nascenca e os bebés de familias com dificuldades economicas (Feliciano, 2002). A
IP, para os dois primeiros grupos de bebés, procura orientar as suas praticas com o objetivo de
promover o seu desenvolvimento, uma vez que correm mais riscos a este nivel (Als ef a/.,1994;
Als, Butler, Kosta & McAnulty, 2005; Miles & Holditch-Davis, 1997). Procura, igualmente, ajudar
0s pais a interpretar, antecipar e a responder contingentemente as pistas que o seu bebé
transmite, reforcando os seus sentimentos de competéncia. Quanto mais os pais forem ajudados
a sintonizar-se com as acoes e reacoes do seu bebé, melhor serdo capazes de desenvolver
acdes adequadas e promotoras do seu desenvolvimento (Feliciano, 2002; Pimentel, 1997;
Widerstrom, Mowder & Sandall, 1991). Na senda destas ideias, a Meonatal Behavior Assessment
Scale (NBAS), na sua versao direcionada para os bebés prematuros (Assessment of the Preterm
Infants Behavior - APIB), sugere um instrumento de grande utilidade neste processo de
exploracao e de conhecimento do bebé (Als ef al.,, 1982; Als et al., 2005). Tal ferramenta podera
surgir como um facilitador do dialogo entre o profissional de salude e os pais sobre as
vulnerabilidades e as forcas do seu bebé, conduzindo-os numa descoberta das competéncias

individuais do filho, fundamentalmente relacionadas com a organizacdo dos estados, o controlo
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do stresse e sua predisposicao para interagir. Desta forma, os conceitos que servem de base ao
Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP) favorecem o
envolvimento fisico e psicoldgico, de forma a reduzir os niveis de stresse na UN, no bebé e na
sua familia, assim como permitem o reconhecimento das pistas comportamentais do bebé
(Kleberg, Westrup, Stjernqvist & Lagercrantz, 2002; NIDCAP, 2010; Sizun & Westrup, 2004).
Estas pistas incluem os sinais de desorganizacao e de autorregulacdo, permitindo aos
prestadores de cuidados agirem como mediadores das tentativas do bebé na busca e
manutencao da sua organizacao; o encorajamento dos pais na participacao ativa nos cuidados a
prestar ao seu bebé, bem como no planeamento das estratégias; o fornecimento de suporte aos
pais, de forma a adquirirem a competéncia necessaria para se tornarem os melhores
prestadores de cuidados do seu filho; e, a partilha continua de informacédo com os mesmos, nao
SO no que diz respeito aos aspetos clinicos, durante o periodo de internamento, mas também em
relacdo aos servicos de IP disponiveis na comunidade (Gomes-Pedro ef a/., 1997). A eficacia
deste programa € sugerida em varios estudos que evidenciam o contributo da sua aplicacao na
promocao da melhor funcao neurofisiologica e maior maturacao da estrutura cerebral dos bebés
(Als, 2002; Als, Duffy, McAnulty, Rivkin, Vajapeyam, Mulkern ef a/., 2004; cit. por Cunha et a/.,
2010; Vandenberg, 2007).

0 envolvimento preconizado pelo NIDCAP - e indo ao encontro da abordagem dos cuidados
centrados na familia - assume varias formas, sendo da responsabilidade de todos os
profissionais de saude da unidade, que devem agir em conjunto, complementando intervencoes
mais gerais, que visam o acolhimento, com outras mais técnicas que visam dar informacéo
sobre o prognostico e o tratamento, ou modelar atitudes concretas de reconforto e de
estimulacdo do bebé, ou, ainda, facilitar a expressao emocional e a utilizacao de estratégias de
confronto psicologico (coping eficazes. Medidas como o explicar aos pais todo o equipamento
envolvido no cuidado do recém-nascido; informacao acerca do seu estado atual; explicacéo de
razdes porque 0 mesmo necessita de cuidados intensivos, assim como; o livre acesso dos pais,
sempre que possam, a unidade, assumem especial importancia. A estas acrescem o progressivo
incentivo dos pais - na medida em que a estabilidade e maturidade do bebé vao permitindo -, a
interacao com o seu bebé. Por exemplo, quando o bebé passa para o berco (espaco aberto), os
pais deverao ser incentivados a tocar e falar com o seu filho, vestido, pega-lo ao colo e abraca-lo,
observa-lo e fazer contato ocular, alimenta-lo, executar algumas tarefas de higiene, e, nalguns

casos, a execucao de tarefas Unicas e mais especificas (a pais com maior destreza) a aplicar em
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bebés mais proximos da alta e/ou a bebés que vao necessitar de alguns cuidados mais
especificos no regresso a casa (Feliciano, 2002; Gronita, 2007; Tamez & Silva, 2002). Segundo
Gronita (2007), o colocar em pratica destas tarefas é sempre muito bem acolhido pelos pais. A
maioria fica entusiasmada e vé ali a possibilidade de aumentar o cuidado e de contribuir para a
recuperacdo do seu filho. Os pais deverdo ser igualmente incentivados a recorrer aos
profissionais de salde, de forma a solicitarem formas de participacdo ativa e apoio sobre o como
e quais as tarefas que podem colocar em pratica (Gronita, 2007).

Como exemplo de um outro programa de IP bem sucedido, e que ¢ multidimensional, temos
o IHDP (7he Infant Health and Development Program). Tal programa providencia suporte
parental e servicos educativos; o que revela a necessidade de que provedores de cuidados
neonatais e cuidados primarios orientem a sua intervencao, no sentido de dar resposta as
necessidades dos pais. A acao da equipa de saude volta-se para um modelo centrado na familia,
0 qual procura analisar as suas forcas e necessidades, agindo coerentemente em relacao a
estas (McCarton, Brooks-Gunn, Wallace, Bauer, Bennett, Bernbaum et a/,, 1997). O trabalho a
realizar so tera, todavia, a amplitude desejada quando contar com o contributo de uma equipa
transdisciplinar, constituida por técnicos habilitados e capazes de fornecer respostas adequadas
a realidade de cada familia (Feliciano, 2002). O APIP (Avon Premature Infant Project) (Johnson,
Ring, Anderson & Marlow, 2005), o Método Canguru (Feliciano, 2002; 2007; Leonard & Mayers,
2008; Ludington-Hoe & Golant, 1993), o NEDP (7he Neonatal Early Discharge and Family
Support Programme) (Rieger & Henderson-smart, 2008), o COPE (Creating Opportunities for
Parent Empowerment) (Melnyk, Alpert-Gillis, Feinstein, Crean, Johnson, Fairbanks ef a/, 2004),
entre outros, surgem também como fundamentais no processo de desenvolvimento destes
bebés. Desta forma, os pais de bebés prematuros ou doentes que sédo internados numa UN
podem tornar-se mais autoconfiantes e, consequentemente, desenvolver as suas competéncias
de mestria, por exemplo, no cuidar do seu filho, tanto na UN como no domicilio (Feliciano, 2002,
2007; Rieger & Handerson-Smart, 1995).

Neste processo, os enfermeiros neonatais sao essenciais, tendo eles a funcdo de reconhecer
as necessidades dos pais, partindo dos cuidados e sobrevivéncia do bebé, nao so6 durante o
internamento na UN, mas também noutras etapas posteriores (Feliciano, 2002; Guralnick, 2000;
Hanline & Deppe, 1990; McNab, 1998; Miles & Holditch-Davis, 1997; Tamez & Silva, 2002;
Wereszczak, Miles & Holditch-Davis, 1997; cit. por Lindberg, 2009). Neste quadro, a qualidade
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da comunicacdo pais-profissionais de salude ¢ essencial e tem, também ela, implicacdes noutras
etapas posteriores do desenvolvimento do bebé e sua familia (Cone, 2007).

Tal como descrevem Rolim e Canavarro (2001) - retratando algumas das vivéncias parentais
no contexto dos cuidados neonatais -, os pais estdo em contato diario com os diferentes
profissionais de salide e com os outros pais; familiarizam-se com a mais alta tecnologia médica
e, nas situacbes de prognostico mais reservado, aprendem que ndo ha garantia de
sobrevivéncia, nem uma previsdao do tempo de vida do bebé. Deparam-se com uma permanente
luta pela vida, em que cada dia & uma vitdria e sinal de que o confronto com a morte foi adiado.
Segundo estas autoras, os pais ainda se encontram em fase de elaboracao da relacdo precoce
com o bebé e de preparacao para o parto, o que leva a que muitos se sintam psicologicamente

indisponiveis para o seu filho (Barros, 2001a; Chiattone, 2003; cit. por Goncalves, 2009).

2.3. Ildentificacao das necessidades, dificuldades e preocupacoes dos pais de
bebés em situacao de internamento numa Unidade de Neonatologia

Os pais de bebés em situacao de internamento numa UN tém necessidades que devem ser
satisfeitas, para que possam permanecer junto dos seus filhos, ao longo do periodo de
internamento (Shields, Young & McCann, 2008). A literatura evidencia que o apoio de que
necessitam € multidimensional, podendo ser, entre outros, em termos materiais, emocionais
e/ou informativos (Davis, Logsdon & Birkmer, 1996). Necessitam de se sentir apoiados na
transicao para o papel parental (Cone, 2007); de ter acesso a um assistente social que lhes
proporcione informacdes relacionadas com o apoio social a que poderao ter acesso e direito, que
se reflete nos recursos de que necessitam; de serem escutados e que lhes respondam as suas
duvidas e perguntas de forma honesta, clara e objetiva (Letourneau, Drummond, Fleming,
Kysela, McDonald & Stewart, 2001; cit. por Lindberg, 2009; Soares, Santos & Gasparino, 2010;
Ward, 2001).

Sentem também necessidade de permanecer préximos do bebé, fisica e emocionalmente,
sendo que esta pode ser atendida através do envolvimento dos pais no cuidado ao recém-
nascido, de serem acompanhados e de lhes ser disponibilizada informacao, nomeadamente
sobre o diagndstico e evolucao do estado de saude do bebé (Leske, 1991). Informacdes claras e
objetivas sdo fundamentais para a compreensao e aceitacdao da situacao, o que gera também

um melhor relacionamento com a equipa da UN (Castro, 1999).
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Necessitam igualmente de ser apoiados por profissionais especialistas em cuidados
médicos, técnicos e em cuidados de enfermagem (Hummelinck & Pollock, 2006; Lindberg,
2009). Atencao, incentivo, respeito e prestacdo de cuidados de enfermagem competente e
sensivel ao bebé sdo importantes para os pais (Cleveland, 2008; Soares, Santos & Gasparino,
2010; Wereszczak, Miles & Holditch-Davis, 1997). Os pais podem, ainda, sentir necessidade de
conversar com um profissional de salde sobre os seus medos de que o filho morra, a
possibilidade de apresentar algum tipo de incapacidade no futuro e sobre os seus sentimentos
de culpa em relacdo aos acontecimentos (Ward, 2001). Os pais preocupam-se, muitas das
vezes, com o desenvolvimento a longo prazo do seu filho e procuram obter informacao
relacionada com a educacdo da crianca e desenvolvimento infantil (McCluskey-Fawcett, O'Brien,
Robinson & Asay 1992; Pearl, 1993; cit. por Hadden, 2000).

Para que estes pais se sintam seguros, € importante que tenham acesso a informacao de
que precisam, uma vez que a falta de informacdo adequada conduz os familiares a incertezas
gue normalmente lhes causam apreensao e ansiedade, dificultando ainda mais o enfrentar da
situacdo (Castro, 1999).

Tém muito receio em verbalizar o que sentem, pois temem que 0os medos se tornem mais
reais se os exteriorizarem. Pensam que os outros desconhecem aquilo por que estdo a passar.
Todavia, e depois de algum tempo de internamento, os pais sentem vontade de falar com outros
pais, para poderem compartilhar e discutir a experiéncia de hospitalizacdo do bebé com
experiéncia semelhante (Feliciano, 2002; Hummelinck & Pollock, 2006; Shields, Young &
McCann, 2008).

De acordo com Kristjansdottir (1995) e Ward (2001), as necessidades sentidas pelos pais
passam por comunicar com a equipa de salde e obter informacéo relacionada com o plano de
tratamento do seu bebé e procedimentos, principalmente nos casos em que o tempo de
internamento ¢ mais prolongado. As necessidades variam, portanto, consoante o tempo de
internamento do bebé na unidade. Também necessitam de ter a certeza de que o seu filho esta
a receber o melhor cuidado médico possivel (Hummelinck & Pollock, 2006; Soares, Santos &
Gasparino, 2010). Hynan (2005; cit. por Lindberg, 2009), refere que apds o nascimento de um
bebé prematuro ou doente, os pais apresentam temporariamente dificuldades em processar a
informacao que lhes é transmitida oralmente e ndo estdo sensiveis para cuidar e dar suporte ao

recém-nascido.
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Relativamente a identificacdo das necessidades dos pais - homens - de bebés prematuros ou
doentes, pouco se sabe acerca das mesmas, requerendo especial esforco para conhecer as
vivéncias por que passam, para que lhes possa ser assegurada a devida resposta (Lindberg,
2007; 2009). Estudos sugerem que os pais se sentem entusiasmados com a ideia de serem
pais. No entanto, nao se sentem preparados para assumirem este papel, preocupando-se em
saber assegurar os cuidados ao seu bebé e em viver a vida que mudou com este acontecimento,
nomeadamente na relacdo com a mée do seu filho e com a sua nova identidade como homem
(Barclay, Donovan & Genovese, 1996; cit. por Lindberg, 2009; Deave, Johnson & Ingram, 2008;
Lindberg, 2007; Nystrom, 2004; Premberg, Hellstrom & Berg, 2008). Estes pais envolvem-se
mais do que os dos bebés de termo, sendo, segundo Feliciano (2002), o seu nivel de
envolvimento capitalizado por forma a favorecer o desenvolvimento do bebé prematuro ou
doente. Preocupam-se com o filho internado na UN mas, também, com a mae, pois acham que
a situacdo é muito mais dificil de ultrapassar por parte da companheira (Lundqvist, Hellstrom &
Hallstrom, 2007). Doucette e Pinelli (2004; cit. por Lindberg, 2009), referem que, geralmente, o
suporte garantido a figura da méae é superior ao assegurado junto do pai, mantendo-se este
ultimo num plano algo “secundario”. Dados os elevados niveis de stresse que poderao ser
igualmente vivenciados pelos pais - muito embora algo “camuflados” e podendo nao ser
identificados pelos profissionais de saude -, especial atencdo deve ser dada a figura masculina

deste “projeto” (Lindberg, 2007; Pohlman, 2005; cit. por Lindberg, 2009).

2.4. Comunicacao pais-profissionais de saide

Neste quadro, tal como ja referido, a comunicacao pais-profissionais de saude é crucial. Esta
devera ser continua (tendo em consideracdo as mudancas de diagndstico e prognostico do
bebé), sensivel e responsiva as necessidades, dificuldades e preocupacdes dos pais, devendo,
por isso, estar sob a responsabilidade de uma equipa pequena e que 0s pais conhecam bem. No
seio desta equipa, os enfermeiros emergem como figuras centrais, quer no que se refere a
formacao e ensino - tendo de reorganizar as suas proprias tarefas e facilitar as que serao
possiveis de concretizar pelos pais -, quer também no apoio de cariz mais emocional (Rebelo &
Ramos, 1988). Assim, para prestarem a devida assisténcia a estes pais, € fulcral que entendam
cada unidade familiar; o que a doenca critica significa para estes pais; e, como sao afetados pela
mesma (Soares, Santos & Gasparino, 2010). Na senda destas ideias, Feliciano (2002) postula

que ouvir os pais & tdo importante como intervir e dar informacdo. Segundo esta autora, é
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vantajoso perguntar sobre as suas expetativas em relacdo a experiéncia do nascimento do filho,
internamento e alta do bebé prematuro ou doente. Igualmente importante & ser sensivel ao
ponto de vista particular de cada um dos pais sobre toda a vivéncia e envolvéncia na UN
(Feliciano, 2002), criando momentos de ventilacdo emocional, que permitam aos pais exprimir
0s sentimentos associados a todo este processo. Adicionalmente, é importante que, junto dos
pais, se normalizem os tratamentos prestados ao bebé, surgindo esta medida como fulcral para
a mudanca de percecao do bebé como mortalmente doente ou doente e pequeno, mas, normal
para a sua situacao (Feliciano, 2002).

Apesar da relevancia deste tipo de cuidados, importa referir que, de acordo com um
levantamento realizado por Cunha e colaboradores (2010), 62% das unidades portuguesas de
neonatologia nao tém um programa estruturado de intervencao para os recém-nascidos, tal
como, por exemplo, o NIDCAP. Das unidades com este tipo de intervencdo, a maioria (75%) tem
como técnicos envolvidos, para além de médicos neonatologistas e enfermeiros, técnicos de
reabilitacao (fisiatras, fisioterapeutas, terapeutas da fala e terapeutas ocupacionais) e psicologos.
Apenas 25% das unidades tém apenas médicos neonatologistas e enfermeiros. Todos estes
técnicos assumem, neste contexto, funcdes diferenciadas conforme a sua especialidade, mas,
complementares, sendo crucial o trabalho de equipa multidisciplinar (Vandenberg, 2007). O
contato de cada familia com todos estes profissionais, nem sempre sera necessario. Todavia, €
importante que os pais conhecam as suas funcées e a sua disponibilidade para que estes

possam intervir sempre que for apropriado (Barros, 2001b).

3. A transicao Unidade de Neonatologia-Casa: Envolvimento e suporte parental
na alta e cuidados em casa

Apesar da alta ser um momento muito desejado pelos pais, € envolto em grande expetativa,
a este podem estar também associados elevados niveis de ansiedade, especialmente se o bebé
continuar dependente de algum tipo de equipamento médico ou de cuidados de saude especiais
(Broedsgaard & Wagner, 2005; Bruder & Walker, 1990; Flacking, Ewald & Starrin, 2007 cit. por
Lindberg, 2009; Hanline & Deppe, 1990; Martinet, 2008; Miles & Holditch-Davis, 1997; Rabelo,
Chaves, Cardoso & Sherlock, 2007).

A diversidade e “sobreposicao” de sentimentos parece dever-se, entre outros, ao facto de
apés um periodo (de semanas ou mesmo meses) em que a responsabilidade (mesmo que

partilhada) em relacdo a sobrevivéncia, bem-estar e cuidados ao seu filho, pertenceram ao
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pessoal médico e enfermeiros neonatais; com a ida para casa, tal responsabilidade passa a ser
exclusivamente dos pais (Easterbrooks, 1998; cit. por Davis, Edwards, Mohay & Wolin, 2003;
Miles & Holditch-Davis, 1997; Wyly, 1995). Na UN, o facto de o bebé ter assisténcia e cuidados
assegurados por profissionais treinados e os seus sinais vitais serem monitorizados por
aparelhos altamente sofisticados, é securizante para este pais. Ou seja, qualquer problema que
emerja é rapidamente detetado e a resposta ao mesmo é (quase) imediata. Assim, com o
afastamento deste contexto e dos profissionais de suporte, a inseguranca tendencialmente
emerge e podera prolongar-se no tempo. Existem relatos de pais que dao conta desta
inseguranca, referindo que ndo se sentem suficientemente preparados para cuidar do seu bebg,
sentimento que, entre alguns destes pais, ainda esta presente seis meses apos a alta (Hanline &
Deppe, 1990; Jackson, Ternestedt & Schollin, 2003; Martinet, 2008; McCluskey-Fawcett,
O'Brien, Robinson, & Asay, 1992; Tamez & Silva, 2002).

Com a ida para casa, os pais continuam, pois, a confrontar-se com as implicacdes de um
nascimento prematuro ou de um bebé doente, tendo também, agora, de assumir a tarefa dos
cuidados no dia a dia e (re)tomar um controlo sobre as decisdes que dizem respeito ao seu filho
(Hanline & Deppe, 1990). Portanto, o processo de adaptacdo e envolvimento dos pais ao bebé
prematuro ou doente, internado na UN, vai para além do tempo de internamento (Feliciano,
2002).

O trabalho de Affleck, Tennen, Rowe, Roscher e Walker (1989) tentou perceber a
necessidade de apoio, pelos pais, nesta fase. Verificaram que, se nalguns casos é fundamental a
existéncia de qualquer tipo de suporte estruturado, noutros esse apoio podera nado ser
imprescindivel. Assim, o que se torna prioritario é reconhecer quais as familias que poderao vir a
necessitar de intervencdo, para que esta possa ser planeada. De entre algumas das
necessidades mais prementes nesta etapa e até aos primeiros anos do pré-escolar, surge a de
suporte para lidar com os bebés prematuros ou doentes, essencialmente ao nivel da
compensacao, normalizacao, estimulacao, atencao, superprotecao, disciplina e impacto familiar
(Hummel, 2003).

Dadas as necessidades e dificuldades destes pais, espera-se que, apos a alta, todos os
bebés e respetivos pais tenham acompanhamento ambulatério. O médico neonatologista, em
consulta de desenvolvimento, examina a crianca e coopera com outros especialistas. Em 25%
dos hospitais portugueses esta consulta é realizada por equipas multidisciplinares, que incluem

por ordem de frequéncia: medicina fisica e reabilitacdo, oftalmologia, otorrinolaringologia,
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fisioterapia, terapia da fala, terapia ocupacional, enfermagem, psicologia e psicomotricidade. A
maioria das criancas é acompanhada até a idade escolar (61,5%), mas, algumas sdo-no apenas
nos dois primeiros anos de vida (Cunha et a/., 2010).

Por ultimo, importa realcar que mesmo a crianca com necessidades especiais (ou em risco
de vir a ter) que ¢ acompanhada em ambulatorio e pelos servicos de IP, pode satisfazer as
expectativas dos pais. Profissionais de salde, de educacdo e de apoio social podem contribuir de
forma preciosa, ajudando a crianca a encontrar o seu lugar na familia e, mais tarde, na

sociedade (Andrada, 2000; cit. por Simées, 2004).

3.1. Abordagem centrada na familia

O atendimento centrado na familia assenta numa filosofia de atendimento onde o papel
fundamental da familia € reconhecido e respeitado nas vidas das criancas com cuidados
especiais de saude (Allen & Petr, 1996), no seio da qual a familia é vista como capaz de tomar
decisdes e de assumir, de modo competente os cuidados dos seus filhos (Brewer, McPherson,
Magrab & Hutchins, 1989). E também um principio chave desta abordagem, que as familias
devem ser apoiadas nos seus ambientes naturais e nos seus papéis de decisado, através do
reforco das capacidades Unicas que possuem como pessoas e como familias. Neste contexto,
pais e profissionais sao tidos como parceiros iguais, no compromisso de desenvolver uma o6tima
qualidade na prestacdo de servicos. Com vista a cumprir tais principios, preconiza-se que o
atendimento centrado na familia e centrado na comunidade, devem ser cuidadosamente
interligados (Brewer et al., 1989).

A familia e a crianca assumem-se, neste quadro, como o alvo das intervencoes, sendo que a
familia é considerada recetora de servicos, apresentando necessidades especificas,
particularmente ao nivel de recursos e informacdes, inerentes ao facto de existir uma crianca em
risco (Simeonsson & Bailey, 1990). O carater central da familia na vida dos individuos é
reconhecida, as familias fazem escolhas informadas e a intervencédo centra-se nos seus pontos
fortes, prioridades, competéncias, expectativas, o que esperam conseguir envolvendo-se com 0s
servicos de IP, seus recursos, preocupacoes, capacidades, desejos e necessidades (Allen & Petr,
1996; Dunst, 2000; Dunst, Trivette & Deal,1988).

No nucleo da filosofia centrada na familia, no qual o PIIP se fundamenta, estao os conceitos
de capacitar (enabling) e corresponsabilizar (empower) (Dunst, Trivette & Deal, 1988). Capacitar

significa criar oportunidades para que todos os membros da familia possam demonstrar e
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adquirir competéncias que consolidem o funcionamento familiar; corresponsabilizar significa a
capacidade que a familia deve demonstrar na satisfacdo das suas necessidades e aspiracdes,
por forma a promover um sentido claro de controlo e dominio intrafamiliar sobre aspetos
importantes do seu funcionamento (Dunst, Trivette & Deal, 1988; McGonigel, Kaufmann &
Johnson, 1991; Shelton, Jeppson & Johnson, 1987). Para que possam ser eficazes, as praticas
de prestacao de ajuda apresentadas por este modelo devem promover experiéncias e
oportunidades que tornem a familia capaz e corresponsavel, para que, por sua vez, seja capaz
de usar eficazmente os recursos comunitarios a fim de satisfazer as suas necessidades,
aspiracoes e prioridades (Dunst, Trivette & Deal, 1988; Serrano, 2007). E através de uma
abordagem individualizada e compreensiva da familia, sabendo o0s seus recursos e
competéncias, e valorizando a rede formal e informal de apoio social, que se consegue trabalhar
em parceria e cooperacdo com 0s pais. S6 assim se podera fazer uma boa intervencao (Simdes,
2004).

A investigacao contemporanea com familias, tendo como base a avaliacao e intervencéo
centradas na familia, partindo de uma perspetiva ecologica e sistémica, tem tentado dar mais
atencao as familias, convidando-as a descrever os seus problemas e preocupacoes, a identificar
recursos, assim como as suas prioridades nas suas proprias palavras. Esta abordagem narrativa
tem produzido resultados interessantes, quando associada aos métodos quantitativos de recolha
de informacdo (Ribeiro & Sarmento, 2005). De entre estes ultimos sdo exemplo alguns dos
instrumentos de autorrelato compilados por Serrano e Correia (2000) e McWilliam (2003) na sua
revisao nesta area: Family Needs Survey Revised (Bailey & Simeonsson, 1990); Family
Information Preference Inventory (Turnbull & Turnbull, 1986); Family Interest Survey (Cripe &
Bricker, 1993); Family Needs Scale (Dunst, Trivette & Deal, 1988); Family Resource Scale (Leet
& Dunst, 1988); Family Support Scale (Dunst, Jenkins & Trivette, 1988). Segundo Serrano
(2007), o principal objetivo destes instrumentos de autoavaliacdo é providenciar um mecanismo
que facilite a discussao entre profissionais e familia sobre as suas preocupacdes, prioridades e

recursos que a familia possui para planear uma intervencao.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

1. Objetivos do estudo

Assumem-se como objetivos do presente trabalho:

- [dentificar as percecdes de dificuldade, preocupacdo e necessidade dos pais de bebés em
situacao de internamento na UN dos SPHB, em varias etapas deste processo: no momento do
internamento, durante o processo de internamento e em relacdo ao futuro (aquando da alta, e a
médio e longo-prazo);

- Explorar, junto dos profissionais de saude, as dificuldades, preocupacdes e necessidades
percebidas entre os pais de bebés internados na UN dos SPHB, em varias etapas deste
processo: no momento do internamento, durante o processo de internamento e em relacao ao
futuro (aquando da alta, e a médio e longo-prazo);

- Propor um conjunto de linhas orientadoras que visem a edificacdo, ao nivel da IP, de
respostas aos pais de bebés em situacdo de internamento na UN dos SPHB, nas varias etapas
deste processo;

- Construir uma primeira versdo do Questiondrio de preocupacdes, dificuldades e
necessidades dos pais de bebés infernados numa Unidade de Neonatologia, a ser

posteriormente validado.

2. Participantes

O presente estudo contou com a participacao de dois grupos distintos: (i) pais/maes (ou
casais) de bebés internados na UN dos SPHB (n=20, 8 pais e 12 maes, dos quais 12 séo
casais) e (ii) profissionais de saude desta mesma unidade de cuidados (n=13, 4 médicos e 9
enfermeiros), com um tempo de servico médio de 8 anos. No quadro | é feita a caracterizacao

sociodemografica do grupo de participantes.
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Quadro | - Caracteristicas dos pais (n=20)

N %
Grau de parentesco
Pai 8 40
Mae 12 60
Idade dos pais
20 a 30 anos 8 40
30 a 40 anos 11 55
40 a 45 anos 1 5
Habilitacdes literarias
6.° ano 2 10
9.° ano 6 30
12.°ano 7 35
Licenciatura 3 15
Licenciatura com pds-graduacao 1 5
Mestrado 1 5
Area profissional-
Especialistas das atividades intelectuais e cientificas 1 5
Pessoal administrativo 3 15
Trabalhadores dos servicos pessoais, de protecao e seguranca e 4 20
vendedores
Trabalhadores qualificados da industria, construcao e artifices 9 45
Trabalhadores nao qualificados 1 5
N&o tem 2 10
Atual situacao laboral
Empregado 16 80
Desempregado 4 20
Regime laboral
Tempo integral 16 80
Né&o tem 4 20
Estado civil
Casado 17 85
Uni&o de facto 3 15
Numero de filhos
1 12 60

s Segundo a classificacao portuguesa das profissdes 2010 editada pelo Instituto Nacional de Estatistica.
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2 7 35
& 1 5
Tamanho do agregado familiar

3 12 60
4 7 35
5 1 5

Tal como se pode observar através do quadro |, os pais entrevistados apresentam uma
média de idades de 32 anos, onde o mais novo tem 22 anos e o mais velho 41 anos de idade.
Cerca de 1/3 destes pais (35%) tem habilitacdes ao nivel do 12.° ano de escolaridade e apenas
15% tem licenciatura. A area profissional & muito variada (desde especialistas das atividades
intelectuais e cientificas até trabalhadores nao qualificados), concentrando-se em 45% dos casos
na area da industria, construcdo e artifices. A grande maioria (80%) encontrava-se empregado e
a trabalhar a tempo integral. No que se refere a situacéo familiar, 85% dos pais entrevistados
sao casados; para 60% este bebé é o primeiro filho (num dos casos uma gravidez gemelar, com
ambos 0s bebés internados na UN), tendo outros 35% dois filhos. Apenas uma das familias (5%)
¢ mais numerosa sendo o tamanho do agregado familiar de 5 pessoas (3 filhos). Por ultimo,
importa referir que 18 pais foram entrevistados separadamente, sendo que apenas um casal foi
entrevistado em conjunto.

O quadro Il d& a conhecer as principais caracteristicas dos bebés cujos pais foram

entrevistados.

Quadro Il - Caracteristicas dos bebés (n=15)

N %
Sexo do bebé
Feminino 3 20
Masculino 12 80
Tempo de gestacao
Mais de 37 semanas (bebé de termo) 5 33,3
Entre as 36 e 37 semanas 1 6,7
Entre as 32 e 36 semanas (BPN) 6 40
Entre as 26 e 32 semanas (MBPN) 3 20

7Uma das maes entrevistadas referiu ter tido 4 filhos um dos quais ja faleceu.
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Dias de vida aquando da entrevista

0 a7 dias 3 20

7 a 14 dias 6 40

14 a 21 dias 3 20

21 a 30 dias 1 6,7
30 a 90 dias 2 13,3
Gravidez de risco

Sim 9 60

Nao 6 40

Motivo do internamento

Infecao 2 13,3
Dificuldades respiratérias 1 6,7
Pseudo-hipoaldosteronismo 1 6,7
Prematuridade 8 53,3
Ictericia neonatal 1 6,7
Tratamento pré-operatorio 1 6,7
Hipoglicémia 1 6,7
Incubadora

Sim 9 60

Nao 6 40

Tempo de internamento até ao dia da entrevista

0 a7 dias 4 26,7
7 a 14 dias 5 33,3
14 a 21 dias 1 6,7
21 a 30 dias 3 20

30 a 90 dias 2 13,3
Duracao prevista do internamento

0 a7 dias 2 13,3
7 a 14 dias 1 6,7
14 a 21 dias 3 20

21 a 30 dias 3 20

Nao tem/Em aberto 6 40

Conforme se pode ver no quadro Il, os bebés cujos pais participaram no presente estudo sao

maioritariamente do sexo masculino (80%) e apenas dois nasceram de uma gravidez gemelar.

Um terco destes bebés (33,3%) sao de termo e 40% sao de BPN. Quase metade destes bebés
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(40%) tinham entre 7 a 14 dias de vida e 60% encontrava-se na incubadora. O motivo do
internamento é variavel, mas, a grande maioria - 53,3% - estava internada devido a sua
prematuridade. Mais de metade (60%) destes bebés sdo fruto de uma gravidez de risco. No que
se refere a longevidade do internamento, 33,3% ja estavam sob os cuidados da UN ha 7-14 dias,
tendo a sua maioria (13 bebés) sido internados imediatamente apds o nascimento. Apenas um
havia tido alta pouco depois do nascimento, tendo regressado ao hospital para internamento na
UN, em consequéncia do emergir de complicacdes. No que se refere a duracdo prevista do
internamento, 40% deles ndo tinha qualquer data prevista, prevendo-se que, entre os restantes
60%, 13,3% permanecessem na UN por mais 1 a 7 dias, prolongando-se a estadia dos restantes
46,7% por mais 7 a 30 dias.

Os 33 participantes (20 pais e 13 profissionais de saude) foram integrados de acordo com o
método de amostragem por conveniéncia em que “os sujeitos que em determinado momento se
encontram em determinado local ou a realizar determinada tarefa (ou qualquer outra condicao)
vao constituir o(s) grupo(s) a observar” (Almeida & Freire, 2008, p.124). Assim, a selecdo dos
pais/maes (ou casais) para participarem neste estudo, foi feita tendo em consideracdo que
tinham um ou dois filhos internado(s) na UN dos SPHB.

No quadro Il ddo-se a conhecer as principais caracteristicas sociodemograficas do grupo de
profissionais de salude entrevistados. Cinco destes profissionais foram entrevistados

individualmente e os restantes oito foram entrevistados dois-a-dois.

Quadro Ill - Caracteristicas dos profissionais de saude (n=13)

N %
Sexo
Masculino 2 15,4
Feminino 11 84,6
Categoria professional
Meédico 4 30,8
Enfermeiro 9 69,2
Tempo de servico na UN
3 meses a 5 anos 6 46,2
5 anos a 15 anos 5 38,5
15 anos a 25 anos 2 15,4
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Olhando o quadro Il verifica-se que o grupo de profissionais entrevistado é maioritariamente
enfermeiro (69,2%) e do sexo feminino (84,6%). No que se refere ao tempo de servico na UN dos
SPHB, seis deles (46,2%) encontram-se a trabalhar neste contexto ha, pelo menos, 5 anos (entre
0s 3 meses e 5 anos), seguidos pelos cinco profissionais cuja colaboracdo com esta unidade de
salde, varia entre os 5 e 0s 15 anos e, por ultimo, em menor numero (n=2), os profissionais

que trabalham nesta unidade ha ja 25 anos e 23 anos.

3. Instrumentos de recolha de dados

A recolha de dados foi realizada com base em entrevistas semiestruturadas a partir de dois
guides idénticos. Assim, o guido para os pais incluiu um total de 9 perguntas (cf. anexo ), assim
como o dos profissionais de saude (cf. anexo Ill). Cada entrevista teve uma duracdo aproximada
de 30 minutos. A opc¢do por um formato de entrevista semiestruturada prendeu-se com o facto
de esta permitir o emergir de informacdes de forma mais livre € 0 ndo condicionamento das
respostas a uma padronizacdo de alternativas (Bogdan & Biklen, 1994; Lima, Almeida & Lima,
1999). Tratando-se de um estudo exploratdrio, centrado na busca de uma compreensdo mais
aprofundada de uma nova realidade, julgou-se ser esta a metodologia de recolha de dados mais
adequada.

Pretendeu-se, ao longo da entrevista, auscultar os pais/profissionais de saude relativamente
as dificuldades, preocupacoes e necessidades dos pais de bebés internados numa UN, em trés
etapas distintas do processo de acompanhamento do bebé: (i) aguando da comunicacao de que
0 bebé teria que ser internado; (i) ao longo do internamento; e (iii) aquando da alta, e a médio e
longo prazo. Ao longo da entrevista foram sendo esclarecidos os conceitos - necessidade,
dificuldade e preocupacao -, ainda antes de explorar cada uma destas dimensdes junto dos pais
e profissionais de saude, 0s quais se passam também aqui a esclarecer:

- Dificuldades: De acordo com o Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa (on-ine) é a
natureza do que se apresenta como dificil, obstaculo e circunstancia critica.2 No contexto do
estudo, afiguram-se como o0s obstaculos, impedimentos ou contrariedades que poderao ser de
natureza fisica, material, relacional ou emocional, percecionados por estes pais/maes (ou

casais), e que poderao acarretar algum sofrimento, desconforto e/ou preocupacoes acrescidas.

s Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa. (2011). Dificuldades. Retirado 20 dezembro, 2011, de
http://www.priberam.pt/dlpo/default.aspx?pal=Dificuldades.
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- Preocupacdes: De acordo com o Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa (on-ine)
traduzem um estado de espirito ocupado por uma ideia fixa a ponto de ndo prestar atencdo a
nada mais, inquietacao, desassossego, pressentimento triste®. No ambito do presente estudo, a
experiéncia de internamento do bebé prematuro ou doente antecipa-se como acarretando para
0s pais, sentimentos de apreensdo, desassossego, inquietacdo ou pensamentos negativos
associados ao seu atual estado de saude e/ou em relacdo ao futuro, cujos contornos se
procurardo definir através da auscultacdo das vivéncias dos pais.

- Necessidades: De acordo com o Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa (on-/ine) traduz
a falta do que é necessario ou algo que é mau para a pessoa estar sem ela (von Wright's, 1982;
cit. por Shields, Young & McCann, 2008)®. Sao ainda aspiracdes, objetivos, projetos pessoais
gue agem como um conjunto de forcas que afetam o comportamento dos diferentes membros
da familia e podem ser geradas por acontecimentos e circunstancias, quer de dentro quer de
fora da familia (Dunst, Trivette & Deal, 1994). No presente estudo, assumem-se necessidades
COmo 0 que carece aos pais, aquilo de que precisam, o que “reclamam” no sentido de superar
as suas dificuldades, suprir 0 que esta em falta €/ou resolver as suas preocupacoes.

Adicionalmente aos contetidos do guido da entrevista, foram recolhidos dados relativos ao
bebé [sexo, tempo de gestacao, dias de vida, presenca/auséncia de gravidez de risco, motivo do
internamento, se o bebé estava ou ndo na incubadora, tempo do internamento até ao momento
da entrevista, duracao prevista do internamento, antecipacao/nao antecipacao de nascimento
pré-termo (se aplicavel)] e aos pais (sexo, idade, habilitacdes literarias, area profissional, atual
situacao profissional, regime laboral, estado civil, numero de filhos e tamanho do agregado
familiar).

No caso da entrevista com os profissionais de saude, os dados adicionalmente recolhidos
prenderam-se com 0 sexo, categoria profissional (médico ou enfermeiro) e tempo de servico

naquela UN.

s Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa. (2011). Preocupacdes. Retirado 20 dezembro, 2011, de
http://www.priberam.pt/ dlpo/default.aspx?pal=Preocupa%C3%A7%C3%B5es.
v Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa. (2011). Necessidade. Retirado 20 dezembro, 2011, de

http://www.priberam.pt/dlpo/default.aspx?pal=necessidade.
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4. Definicao e estatuto das varaveis

No presente estudo, assumem-se como variaveis dependentes todos os /nputs dados pelos
pais/maes (ou casais) e profissionais de saude, em resposta as questdes que integraram o
guiao da entrevista. Assim, sao variaveis dependentes:

- O conjunto de necessidades, de dificuldades e de preocupacdes identificadas como sendo
vivenciadas pelos pais/maes (ou casais) com um filho internado na UN.

Como variaveis independentes, consideram-se:

- Pais/maes (ou casais) - sexo, idade, habilitacdes literarias, area profissional, atual situacéo

laboral (empregado/desempregado), regime laboral (tempo parcial/tempo integral), estado civil,
numero de filhos e tamanho do agregado familiar;

- Bebé - sexo, tempo de gestacdo, dias de vida, presenca/auséncia de gravidez de risco,
motivo do internamento, se estava na incubadora ou nao, tempo de internamento até ao
momento em que foi realizada a entrevista e duracédo prevista do internamento;

- Profissionais de saude — sexo, area profissional e tempo de servico na UN.

5. Hipéteses de investigacao

Em face das variaveis consideradas no estudo, formulou-se um conjunto de hipoteses de
investigacao, a saber:

- Hipotese 1 - Existem diferencas no tipo de preocupacoes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e pelas maes dos bebés em situacao de internamento na UN;

- Hipotese 2 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacao de internamento na UN, consoante o
numero de semanas de gestacao do bebé (bebé de termo, BPN e MBPN);

- Hipotese 3 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacao de internamento na UN, consoante o
momento do processo de internamento em que teve lugar a entrevista (i.e. poucos dias ou
meses apos o0 internamento);

- Hipotese 4 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacdo de internamento na UN, consoante as

suas habilitacoes literarias;
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- Hipotese 5 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacdo de internamento na UN, consoante o
numero de filhos (i.e. com ou sem outros filhos);

- Hipotese 6 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacao de internamento na UN, consoante a
atual situacdo laboral (empregado/desempregado);

- Hipotese 7 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
identificadas pelos profissionais de saude em funcdo da sua area profissional (enfermeiros ou

médicos).

6. Caracteristicas do estudo

Mediante o anteriormente descrito, assume-se o presente estudo como:

- De campo, porque decorrendo no “terreno”, neste caso na UN dos SPHB;

- Qualitativo, uma vez que fundamentado na recolha de entrevistas semiestruturadas junto
dos pais/maes (ou casais) de bebés internados na UN dos SPHB e dos profissionais de saude
desta mesma unidade de cuidados;

- Indutivo, heuristico, exploratorio, dado que procura compreender uma nova realidade. Neste
caso, as dificuldades, preocupacdes e necessidades dos pais/maes (ou casais) de bebés
internados numa UN, (i) partindo da sua perspetiva; (ii) explorando aspetos ndo diretamente
observaveis, nem suscetiveis de experimentacao; (iii) respeitando os seus marcos de referéncia;
assim como (iv) explorando os significados atribuidos e as emocdes experienciadas nos
processos de interacao estabelecidos com os diferentes atores do “universo” da UN;

- Humanista-interpretativo, uma vez que parte da perspetiva dos sujeitos, explorando as suas
expectativas, crencas, valores, sistemas de comunicacdo e de relacdo, representacdes,
significados, possivel através da entrevista; um processo de interacao social, que privilegia a
obtencao de informacdes através da fala individual (Minayo, 1994; cit. por Lima, Almeida & Lima,
1999). A opcao por esta abordagem prendeu-se pelo facto de, tal como referem Almeida e Freire
(2008), permitir (uma vez que centrada na perspetiva dos sujeitos implicados nas situacdes), a
compreensao da realidade de uma forma mais dindmica, fenomenologica e associada a historia
individual e aos contextos implicados nos fendmenos em estudo. Pretendeu-se, pois, estudar a

realidade sem a fragmentar, nem descontextualizar.
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7. Procedimentos

O primeiro passo para a realizacdo do estudo passou pela sua apresentacdo junto da
comissao de ética do HB, com vista a obtencao de autorizacdo para a sua realizacao. Para esse
efeito, foram selecionados os principais componentes do plano de tese apresentado pela
mestranda junto do conselho cientifico do IEUM, em setembro de 2010. Apos a aprovacao,
iniciou-se o processo de recolha de dados, decorrido entre abril e outubro de 2010.

0 acesso aos participantes foi realizado através do(a) enfermeiro(a) chefe de turno da UN
dos SPHB ou através da chefe dos SPHB. Junto deste(a) foi sendo recolhida informacao sobre a
disponibilidade dos profissionais de satde, bem como a identificacdo dos pais a integrar no
grupo de participantes (e.g. tempo de internamento do bebé, condicdo médica do recém-
nascido), também consoante a sua disponibilidade. Durante o processo de recolha de dados, os
devidos cuidados foram assegurados, no sentido de respeitar as normas hospitalares e as
diretrizes dadas pela equipa de saude e sua coordenacao, no sentido do respeito pelas mesmas
e do nao comprometimento da sua performance, bem como da seguranca, bem-estar e
dignidade de todos os participantes.

Junto dos pais, a recolha de dados foi realizada individualmente e, num dos casos, com 0s
dois elementos do casal em simultaneo. No que se refere ao grupo de profissionais de saude,
devido a dificuldade em concertar disponibilidades, e de forma a nao perturbar o funcionamento
da UN, optou-se por, em alternativa aos dois focus-groups inicialmente previstos (6 a 8
elementos cada), realizar entrevistas individuais ou dois-a-dois.

Cada entrevista foi realizada no local indicado pela chefe de servico, sendo que este reuniu
sempre condicfes que asseguraram a privacidade dos participantes e a nao interrupcao do
processo de recolha de dados. Junto de cada participante foram previamente clarificados os
objetivos do estudo e o seu carater confidencial e voluntario. As entrevistas foram todas
gravadas, mediante assinatura prévia de consentimento informado por cada participante (cf.

anexo Il e anexo V).

8. Métodos de analise e tratamento dos dados

Apds a realizacao das entrevistas semiestruturadas procedeu-se a sua transcricao, seguida
da analise do seu conteudo. A par de uma analise de cariz qualitativo, procedeu-se a uma
abordagem quantitativa dos resultados, através da categorizacdo das respostas dadas e registo

de frequéncias.
58



Para proceder a categorizacdo das respostas foi inicialmente criada uma tabela com as
diferentes categorias (com respetiva definicdo) emergentes das respostas recolhidas. Dois
investigadores/avaliadores “cotaram” as respostas dos entrevistados nas categorias delineadas,
para depois esta categorizacdo ser devolvida a um terceiro avaliador/coordenador. Este
procedeu ao acordo interinvestigadores/avaliadores.

Neste dominio, varios autores (Alves, 2004; cit. por Lima, Paranhos, Werlang &
Fensterseifer, 2009; Cramer, 1999; cit. por Lima, Paranhos, Werlang & Fensterseifer, 2009;
Urbina, 2007; cit. por Lima, Paranhos, Werlang & Fensterseifer, 2009) referem que a técnica
gue se baseia na consisténcia das avaliacdes feitas por diferentes investigadores e/ou
avaliadores, permite uma maior fidedignidade da investigacdo, uma vez que dois ou mais
investigadores avaliam o protocolo do instrumento.

Apos o acordo na categorizacdo das respostas, os dados foram introduzidos no SPSS, na
versao 19.0 para Windows.

As analises realizadas aos dados recolhidos procuram responder aos objetivos centrais do
estudo, assim como averiguar a presenca de eventuais diferencas nas percecées dos
participantes (pais e profissionais de saude) a luz de algumas das variaveis independentes

exploradas, em conformidade com as hipdteses previamente desenhadas.
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CAPITULO Il - APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Procuraremos, agora, analisar e interpretar os resultados obtidos na investigacao realizada,
tendo em conta as hipoteses e os objetivos formulados, bem como a sua consisténcia com as
evidéncias de outros estudos na area.

Assim, analisar-se-d0, num primeiro momento, as dificuldades identificadas pelos pais/maes
(ou casais) de bebés internados na UN dos SPHB, seguidas pelas necessidades e as
preocupacoes destes. Serdo também analisados os dados recolhidos junto dos profissionais de
salde relativamente as dificuldades, necessidades e preocupacdes identificadas entre os pais.

Refira-se que, dada a natureza dos dados recolhidos, a sua analise far-se-4 com recurso
exclusivo a estatistica descritiva, dando-se a conhecer a frequéncia ou percentagem com que

determinadas categorias de resposta emergiram no discurso dos participantes.

3.1. Dificuldades, necessidades e preocupacoes identificadas pelos pais de
bebés internados na Unidade de Neonatologia

3.1.1. Dificuldades identificadas pelos pais

Nas trés primeiras questdes da entrevista o foco foram as dificuldades sentidas pelos pais
em trés momentos distintos: (i) no momento em que o seu bebé foi internado na UN; (ii) ao
longo do periodo de internamento e (iii) aquando do momento da alta. No quadro IV da-se a
conhecer a distribuicdo das respostas dos participantes pelas diferentes categorias de resposta
emergidas. Refira-se que o comentario dos resultados sera feito pela sua ordem de apresentacao

no quadro.

Quadro IV - Dificuldades dos pais aquando do inicio do internamento, durante e no regresso a casa

Categorias de resposta N %
Tipo de dificuldades

Financeiras 6 30
Gestao vida professional 4 20
Gestao vida familiar

- Pouco tempo para dar assisténcia a outro(s) filho(s) 3 15
- Falta de tempo para as lides domésticas 4 20
- Estar com familiares e amigos 1 5

61




Comunicacao com a equipa de saiide

- Disponibilidade dos médicos para conversar com pais 2 10
- Dificuldade em compreender linguagem dos profissionais 3 15
- Insuficiéncia da informacao veiculada 2 10
- “Descoordenacao” da informacéo veiculada 2 10
Falta de descanso

- Nao conseguir dormir 8 40
- Cansaco 7 35
Internamento da mae na obstetricia 5 25
Separacao do bebé 9 45
Confronto com realidade inesperada

- Falta de preparacao prévia para o que se sabia que ia acontecer 3 15
- Carater inesperado da situacao 3 15
- Gorar de expetativas 2 10
Lidar com a possibilidade de perder o filho 5 25
Adaptacao ao ambiente de uma UN

- Aspeto fragil, vulneravel e dependente dos bebés (ligados a fios, 3 15
maquinas, monitores ...)

- Regras, rotinas, procedimentos 4 20
Lidar com os lentos progressos do bebé 1 5
Dificuldades emocionais

- Expressao emocional 3 15
- Gestao emocional 8 40
- Aceitar nova realidade 5 25
Dificuldades logisticas

- Nas deslocacdes casa-hospital 3 15
- No hospital 4 20
- Na gestao de burocracia 1 5
Relacionadas com as visitas de familiares 2 10
Relacionadas com os cuidados do bebé

- Em assumir autonomamente o cuidado do bebé 3 15
- Em se sentir competente para tratar do bebé 2 10

De entre os resultados obtidos destacam-se os seis pais (30%) que referiram dificuldades em

fazer face as despesas inerentes a hospitalizacdo do seu bebé, designadamente as relacionadas
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com o combustivel, portagens, parque de estacionamento, alimentacao®, e, nalguns casos
pontuais, multas de estacionamento. Nalgumas destas familias, a estas dificuldades acrescem o
pagamento de empréstimos e de eletrodomésticos para a casa, as quais sao assinaladas por
casais em que apenas um dos seus membros trabalha. No que se refere ao futuro, algumas das
dificuldades financeiras antecipadas, surgiram associadas ao pagamento de terapias de
reabilitacdo para os seus filhos. Eis alguns exemplos de respostas dadas pelos participantes que
aludem as dificuldades na esfera financeira:

- “(...) vir para aqui todos os dias é um dinheirdo em gasdleo, portagens’ (Entrevista:
NEO_NEOAM).

- “(...) estacionamento é muifo complicado para quem vem para aqui todos os dias (...)
pagar parque é uma despesa muifo grande mesmo (...)" (Entrevista; NEO_AT).

- “Isto é que antecipo se posso vir a ter € se ela precisar de algum... De fazer fisioterapia ou
se precisar de outras coisas mais caras, nao €, proprias para ela. A nivel de financiamento é
complicado (...)" (Entrevista: NEO_NEOPMP).

Quatro dos pais entrevistados (20%) salientaram, também, dificuldades na gestdo da sua
vida profissional, decorrentes do facto de o nascimento do seu bebé ter ocorrido antes do tempo
esperado, tendo este implicado o ter de deixar o seu trabalho de um momento para o outro, de
ter de o deixar a meio, 0 que acontece mais frequentemente com as maes. No caso especifico
dos pais (figura masculina), as dificuldades prendiam-se com o findar da licenca de paternidade
e 0 regresso ao trabalho, o que implica uma maior exigéncia em termos de desempenho de
papéis, conciliacdo de horarios e rotinas nos dois (ou trés) contextos de vida: hospital/local de
trabalho/casa, principalmente nas situacoes em que o filho(a) permanece internado(a) na UN.

Dificuldades em gerir a vida familiar foram também referidas pelos pais, abarcando esta
categoria trés subcategorias distintas: (i) dificuldades em gerir as tarefas domeésticas; (ii)
dificuldades em dar assisténcia ao(s) outro(s) filho(s); e (iii) dificuldades em ter tempo para o
resto da familia (e amigos). No que se refere as lides domésticas, as dificuldades foram
apontadas por quatro pais (20%), um dos quais do sexo masculino, dado o muito tempo passado
no hospital. Eis alguns testemunhos:

- “(...) ndo tenho tempo para chegar a casa (...) e até organizar a casa, aquelas questoes

domeésticas e assim (...)" (Entrevista: NEO_GDDI).

u Refira-se que o HB providencia uma senha de refeicdo para apenas um dos pais. Os encargos relacionados com a alimentacdo do outro

membro do casal tém que ser assegurados pelos proprios.
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- “Porque eu quero fazer as minhas coisas de casa, nos temos sempre de fazer, eu acho
que deixo para trds para poder vir de manha (...) ando sempre a fazer tudo a correr (...)"
(Entrevista: NEO_NEOGS).

No que se refere a assisténcia a dar ao(s) outro(s) filho(s), trés pais (15%) referiram a falta
de tempo para os acompanhar devidamente, confrontando-se com o dilema de querer estar o
maximo de tempo possivel com o bebé internado na UN mas, ao mesmo tempo, ndo querer
negligenciar as necessidades (de, entre outros, atencdo, carinho, acompanhamento escolar)
ao(s) filho(s) mais velho(s). Eis um exemplo:

-“(...) eu sO pensava como é que eu vou estar o tempo que queria estar com este [bebé], se
tenho o outro em casa, entdo é muito complicado mesmo. (...) [O mais velho] vai sentir maris a
minha falta, ele agora ja sente, mas depois vai ser mais complicado” (Entrevista: NEO_AT).

Por ultimo, um dos pais (5%) identificou dificuldades em estar com familiares e amigos,
devido a falta de tempo e a necessidade acrescida de descansar apos regressar do hospital.

Nove dos pais entrevistados (45%) salientaram as suas dificuldades de comunicacdo com a
equipa de saude, distribuindo-se estas dificuldades por quatro subcategorias distintas: (i) pouca
disponibilidade dos médicos para conversarem com os pais (10%, n=2); (i) dificuldade em
compreender a linguagem utilizada pelos profissionais de saude (15%, n=3); (iii)
auséncia/insuficiéncia ou atraso da informacdo veiculada (10%, n=2); e, (iv) incongruéncia da
informacao veiculada (10%, n=2). No que se refere a qualidade da informacao veiculada, as
dificuldades evocadas prenderam-se com a complexidade da linguagem utilizada pelos
profissionais de saude, tornando-se, para os pais, de dificil interpretacao e compreenséo, bem
como na sua transmissao a outrem. Refira-se que os dois pais que apontaram tal dificuldade
salientaram a sensacdo de estarem “perdidos” na interpretacao dos dados fornecidos. Em
consequéncia, um dos pais refere alguma da anglstia e exacerbacdo que a falha de
comunicacao existente podera originar entre os pais: “(...) [Os pais] debatem-se com a falta de
conhecimento técnico e as vezes coisas que Sao relativamente simples acabam por ser uma
coisa muito complicada na cabeca das pessoas. (...) vejo muitos pais um bocado perdidos na
interpretacdo dos dados que lhes séo fornecidos, e isso causa um transtorno muito grande, a
nivel psicologico” (Entrevista; NEO_TM). Uma méae apontou as dificuldades decorrentes da falta
de clareza da informacdo veiculada quando o seu companheiro, por ndao compreender tal

informacao, nao foi capaz de a veicular.
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No que se refere aos “timings” ou quantidade da informacao veiculada, dois pais (uma mae
e um pai) salientaram as dificuldades sentidas em resultado da auséncia de informacao
relativamente a situacdo do bebé ou da sua companheira. As verbalizacdes seguintes ilustram o
discurso destes dois pais:

- “A maior dificuldade foi em termos de comunicacdo de dizer o que é que tinha o bebé. Eu
ndo podia vir ca cima. Acho que alguém se podia ter deslocado. (...) Podiam ter passado o
telefone 13 para baixo (...) SO hoje é que vim cad cima e é que me explicaram exatamente o que é
que ele tinha" (Entrevista: NEO_AND).

- “Eu senti dificuldades em relacdo a mae porque na altura em que ela foi fazer o parto,
aisseram-me que ela foi fazer o parto, disseram-se que dali a duas horas ela vinha para cima, e
estive quase quatro horas e tal a espera dela e ninguém me dizia nada dela. (...) ainda tive de ir
/a abaixo ao bloco de partos procurar por ela, sendo nao me diziam nada” (Entrevista:
NEO_CCM).

Dois outros pais salientaram os profissionais de saude como sendo “pouco comunicativos”
ou parcos na informacao veiculada, sendo esta percecionada como insuficiente para dar
resposta as suas necessidades. De acordo com os testemunhos destes dois pais, tais respostas
(explicacdes, esclarecimentos, informacdo adicional) surgem mas apenas aquando do assumir
de uma postura mais ativa, por parte dos pais, na busca de informacdo mais detalhada junto
dos profissionais de saude. Em igual numero (n=2) foram referidas as dificuldades associadas a
algum “desencontro” de informacdo, essencialmente decorrente do facto do bebé ser
acompanhado por varios profissionais e de nem sempre a informacao por estes veiculada ser
coerente entre si. Exemplo disso é o testemunho de um dos pais: “(...) £ um médico, amanha é
outro, amanha é outro e nao ha um médico so, que acompanhe o menino.(...) vem um médico
diz uma coisa, vem outro médico diz mais ou menos a mesma coisa, mas j/a ndo diz a mesma
coisa’ (Entrevista: NEO_TOA).

Oito dos pais entrevistados (40%) referiram sentir dificuldades em repousar (dos quais cinco
sao maes), em consequéncia do ruido existente nas enfermarias de obstetricia (e.g. bebés a
chorar, campainha a tocar), aquando do internamento nos primeiros dias apés o parto. De referir
gue uma das maes, que apontou dificuldades nesta area, ainda se encontrava internada no
hospital e apontou tais dificuldades como decorrendo das suas preocupacdes com o bebé (e.g.
se estava bem, se o podia ir ver). As mesmas dificuldades foram referidas por outros pais e

maes, que ja se encontravam em casa e por motivos analogos: pensar no bebé internado na UN,
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nas rotinas que deviam estar a acontecer e se o bebé estava bem. Um pai referiu,
inclusivamente, que a ansiedade e a pressdo comecavam a refletir-se em termos de horario de
sono, levando-o a ter dificuldades em dormir.

Aproximadamente 1/3 dos pais entrevistados (35%) referiu o cansaco como uma dificuldade
associada ao internamento do seu filho, em muito devido & necessidade de respeitar as
normas/horarios dos servicos de neonatologia e a vontade de participar nas rotinas dos bebés
de trés em trés horas. Eis um exemplo: “(...) /sfo [rotinas da neonatologia] desgasta imenso
porque (...) é uma rotina que ndo é constante (...) hordrios do hospital, em que nds temos de
entrar a uma determinada hora porque depois ndo podemos, temos de esperar e torna mesmo
muito complicado. Chega-se ao fim do dia, eu tenho ido para a cama mais cedo porque... [estou]
completamente...” (Entrevista: NEO_GDDA). As maes terem de acordar de noite para tirar o leite
e cansaco advindo das deslocacdes casa-hospital e hospital-casa (mais acentuado entre pais que
moram relativamente longe do hospital), sdo outros dois motivos identificados como estando na
origem do cansaco experienciado.

Um quarto deste grupo (25%) referiu, numa outra categoria de respostas, as dificuldades
associadas a permanéncia da méae na ala de obstetricia, ja depois do bebé ser internado na UN.
Para estes (pais e maes), o facto de as méaes terem de ficar perto de outras maes que tém os
seus filhos junto de si, & vivenciado com grande dificuldade, tal como ilustram os seguintes
exemplos:

- “(...) maes que tenham os filhos (...) que tém de ir para a neonatologia, deviam ser
separadas das outras maes. (...) meteram-na num sitio onde tem as maes com bebés e ela nao
tem o dela ao lado. E é muifo complicado. (...) os hospitais deviam ter um ou dois ou trés
quartos separados” (Entrevista; NEO_PEM).

- “(...) Nao poder pegar nele e chegar ld baixo ao quarto e as outras maes la com os filhos,
/5s0 a mim causava-me um transtorno enorme. Eu chegava I baixo, eu desatava a chorar (...)"
(Entrevista: NEO_NEOGS).

Quase metade destes pais (n=9, 45%) referiram, também, as dificuldades inerentes a
separacao fisica do seu bebé, quer nos casos em que o bebé esta internado na UN e a mae na
obstetricia, quer naqueles em que a mae tem alta e o bebé permanece internado. Refiram-se,
também, dois casos em que as dificuldades nesta area se colocaram especificamente numa
situacao em que ja depois de ambos terem tido alta, os bebés tiveram de ser internados na UN e

0S pais regressaram a casa sem os seus filhos. Eis alguns exemplos:
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-“(...) Chegar a casa e ainda por cima ter as coisinhas dele no quarto, aquele cheiro ja dele,
e chegar ali e ele ndo estar... (...) é doloroso (...) deixd-lo aqui e os pais regressarem é um vazio.
Ha algo que estd mal, que falta na rotina do dia a dia" (Entrevista: NEO_GNR).

- “Porque eu sei que a nivel psicoldgico vai afetd-la. A mitida aqui e ela em casa. Porque ela
chega a casa e vé a caminha montada e vé que andou a fazer nove meses de sacrificio e agora
vem do hospital e ndo traz aquilo que ela mais quer. E complicado e pode entrar em depresséo”
(Entrevista: NEO_MAM).

- “(...) Custou-me deixd-lo. Acho que ficou uma parte de mim no hospital (...)" (Entrevista:
NEO_COD).

Uma outra categoria de dificuldades - o confronto com uma realidade inesperada - foi
evocada por 40% dos pais (n=8). De entre estes, trés (15%) referiram ndo estarem preparados
para 0 que ia acontecer: “Precisavamos de uma formatacdo anterior para perceber aquilo que
lamos encontrar. Nos encontramos uma dificuldade que é fruto de néo termos tido algo que nos
foi previamente explicado’ (Entrevista: NEO_GDDA). Outros trés pais (15%) atribuiram as
dificuldades sentidas ao facto de ndo estarem psicologicamente preparados (dado o carater
imprevisto da situacao), para ver o seu filho internado numa UN, e nalguns casos implicando
uma situacao de risco de vida e/ou a monitorizacdo continua dos seus sinais vitais. Eis alguns
exemplos ilustrativos:

- “(...) Ndo estava a espera. Porque a gravidez foi de risco, mas no fundo esteve sempre tudo
bem (...)" (Entrevista: NEO_TC).

- “(...) quando eu cheguei aqui ndo estava a espera, vé-lo numa incubadora (...) ndo estava
preparada para o ver assim’ (Entrevista; NEO_NEOGS).

Dois dos pais (10%) mencionaram, também, que as dificuldades em se confrontar com esta
nova realidade se devia ao facto de terem outros planos/expectativas, designadamente em
relacdo ao tipo de parto ou a alimentacao do bebé (desejo de amamentar logo desde o inicio),
que acabaram por ser gorados pela acentuada vulnerabilidade do bebé. Num dos casos, por
exemplo, o desfasamento entre as suas representacdes do bebé esperado e do bebé real
traduziu-se no tamanho da roupa que haviam comprado para o seu enxoval, o qual acabou por
se revelar grande demais para os primeiros tempos de vida. Para outros pais, o gorar dos planos
pré-natais traduziu-se no adiar do regresso a casa e da integracao do novo membro da familia
nos espacos (e relacdes - e.g. irmaos, familia mais alargada) que o aguardavam. Eis alguns

exemplos:
67



- “Criei muitas expectativas do parto, porque eu queria que fosse um parto normal, nao
queria levar epidural, e depois claro queria que o meu filho nascesse e eu amamentasse (...)"
(Entrevista: NEO_NEOGS).

- “(...) Normalmente aquilo que é esperado, que é perspetivado ao longo de um processo de
gravidez (...) seria chegar ao fim e ter um prémio que era levar os filhos para casa. Neste caso,
hd uma dificuldade de tentar organizar um pouco naqguela primeira fase, dizer assim - Ok, tudo
bem, o momento esperado aconteceu mas vai haver aqui um regjuste...” (Entrevista:
NEO_GDDA).

As dificuldades vividas em consequéncia do potencial risco de vida do recém-nascido foram
evocadas por cinco destes pais (25%). O medo de perder o bebé e a angustia da possibilidade
desta fase de maior vulnerabilidade ndo ser superada, fez parte do seu repertério de
dificuldades. Tal como o exemplo seguinte ilustra de forma muito clara: “£ o ndo saber o
resultado do internamento, no inicio ninguém nos da certezas de nada, como é dbvio, e talvez
fosse a maior dificuldade conseguir lidar com o facto de podermos perder o nosso fitho (...)"
(Entrevista: NEO_NEOZPEF-mae).

Numa outra categoria de dificuldades emergiu a adaptacdo ao ambiente de uma UN (n=7):
entre trés destes pais (15%) as dificuldades decorreram do aspeto fragil, vulneravel e dependente
(dos aparelhos) dos bebés internados na UN, em particular o seu filho. Eis um dos testemunhos
recolhidos junto de dois destes pais: “Cheguei ali e vi-o assim todo cheio de fios, assustei-me.
(...) vé4o numa incubadora (...) depois eram os aparelhos tocavam daqui, apitavam dali, entdo
nos ficavamos aflitos” (Entrevista: NEO_NEOGS); “A dificuldade foi no dia a seguir quando eu
venho vé-los [gémeos] pela primeira vez (...) £ depois o proprio tamanho deles porque eles séo
muito pequeninos, porque o tempo de gestacdo nao foi o suficiente (...) choca o quanto eles sdo
pequeninos e indefesos (...) o primeiro impacto é forte, € muito forte” (Entrevista: NEO_GDDI).
No contexto destas dificuldades, a adaptacdo as rotinas, regras e/ou procedimentos da UN
foram referidas: “(...) buscar batas a um determinado sitio, lavar as méaos em determinado sitio
(...) SO podemos entrar nos (..) Aquilo que nds podemos fazer perante aquilo que nos
gostariamos de fazer é muito pequeno. (...) aquilo que parece que fazemos é so observar, e,
também custa’ (Entrevista: NEO_GDDA). Os alarmes que tocam e que, nos primeiros dias
preocupam, particularmente os pais; receio de mexer no bebé e de puxar uma sonda ou um fio;
verem 0s enfermeiros a dar um injecdo ao bebé, sao todos eles exemplos de procedimentos

geradores de dificuldades acrescidas entre os pais, essencialmente decorrentes da percecao de
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que, porventura o bebé estd a sofrer e/ou se encontra numa situacdo de grande
risco/vulnerabilidade. Por ultimo, de entre as dificuldades na adaptacdo ao ambiente da UN,
dois dos pais fizeram alusdo as regras da UN, mais concretamente a proibicdo das visitas dos
avos.

Lidar com os lentos progressos do bebé foi, também, evocado por um dos pais entrevistados
(5%): “(...) o tempo passa muito devagar, muito devagar. Mesmo vindo ca muitas vezes e tudo,
as evolucoes nao se notam assim... Ndo séo visiveis” (Entrevista: NEO_GDDA).

Na esfera emocional, as dificuldades (referidas por 80% dos pais - n=16) reportaram-se em
oito dos casos (40%) a gestdo da multiplicidade e intensidade das emocdes emergidas.
Ansiedade e angustia, por exemplo, em relacao ao diagndstico; preocupacao em relacdo ao bem-
estar - atual e futuro - do seu filho; medo da perda ou da recaida do bebé ilustram o “turbilhao”
de emocdes presentes quer aquando do internamento do bebé, quer em varios outros
momentos do seu processo de internamento na UN. Nos casos em que o bebé esta doente e o
seu estado de saude ainda nao esta estavel, a ansiedade entre os pais €, segundo eles, vivida de
forma particularmente intensa: “(...) o estado de ansiedade em relacdo a evolucdo dos
parametros, dos pardmetros de analises sanguineas e, no caso particular da glicémia, que ainda
continua a oscilar. (...)" (Entrevista: NEO_TM). Casos em que o bebé tem alta e depois regressa
ao hospital porque esta doente e tem de ir para os cuidados intensivos & também uma
dificuldade bem expressiva entre estes pais: “(...) Ficava sempre ansiosa porque eu nao sabia o
que é que ia sair dali, té-lo visto entrar como ele entrou, foi um susto muito grande e estas
recaidas assustam-me... (...) Sinfo dificuldades; é a tristeza que sinto, sinto tristeza por saber
que ele ndo se esta a alimentar em condlicées e se ndo se alimenta em condigoes, aquilo néo
desce. (...) o que eu sinto é angustia, tristeza, ansiedade. (...) por saber que praticamente ele vai
andar assim sempre, além de ter a medicacao, vai haver alturas em que ele vai ter estas quedas
outra vez..." (Entrevista: NEO_NEOAM).

Alguma solidao e/ou isolamento associados a este processo, pela falta de interlocutores
(entre os quais o seu proprio/a companheiro/a, a quem tentam “poupar” o mais possivel das
suas preocupacoes e dificuldades) ou pela dificuldade em falar abertamente sobre o assunto
e/ou em gerir as emocdes e pressdes despoletadas por este processo foi, também, evocada por
trés pais (15%). Eis dois exemplos claros dessas dificuldades:

- “(...) Muitas vezes nem se atendem os telefones por telefonemas que fazem, porque este

tipo de sentimento que se cria é ambivalente. Ligar e dizer assim - Parabéns foste pai. -, e a mim
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apetece-me dizer: Muito bem, obrigado mas eu niao me sinto com o sentimento de ser pai
porque parece que o processo normal ndo terminou, terminara quando eles forem para casa.
(...)ha alguns sentimentos que sdo ambiguos, ambivalentes e é complicado. (...) Ha pergunias
que a partida sdo simples de responder mas que fornam-se penosas para o fazer, ndo quer dizer
com isto que nos nos tenhamos de enfiar dentro de algum sitio e esquecer daquilo que gira a
nossa volta mas realmente é uma experiéncia muito mais complexa do que aquilo que eu
pensaria que seria (...)" (Entrevista: NEO_GDDA).

- “Foil de querer dirigir-me as pessoas, mesmo o0s prestadores de cuidados, as enfermeiras e
assim, e muitas vezes nao saber, porque acho que me vou abaixo emocionalmente e entao se
calhar ndo contacto tanto com eles porque estou fragilizada” (Entrevista: NEO_GDDI).

Dois destes pais (10%) evocaram, também, as dificuldades sentidas no contacto com outras
pessoas, de entre as quais a familia e amigos, dada a pressao emocional gerada por estes ao
guererem saber noticias mesmo quando elas nao existem.

Cinco destes pais (25%) salientaram algumas dificuldades em aceitar a nova realidade com a
qual se estavam a deparar. De entre estes, trés (15%) evocaram dificuldades relativamente ao
processamento cognitivo das informacdes veiculadas pelos profissionais de saude, nao
propriamente pela falta de clareza do seu discurso, mas, pelo “blogueio” despoletado pelo
confronto com o problema de saude do bebé, nestes casos inesperado. Uma mae, por exemplo,
referindo-se ao momento do internamento do seu bebé, disse: “(...) No primeiro dia eu nao
conseguia [compreender/pensar], por mais que eu quisesse saber, eu acho que os médicos me
diziam e eu nao entendia (...) voltamos a vir aqui a cima, tentei compreender, porque eu acho
que ndo compreendia porque eu estava tdo stressada, que acho que ndo conseguia pensar’
(Entrevista: NEO_NEOGS). Para esta mesma mae foi ainda dificil de aceitar o que estava a
acontecer ao longo do processo de internamento do seu bebé, devido a uma recaida, tal como
podemos verificar no seu discurso: “(...) 7o/ a desilusao... Eu nem sei dizer o que é porque eu
queria tanto que ele melhorasse para o levar para casa, ele teve uma recaida e eu néo estava a
espera porque ele estava mesmo muifo bem. (...)" (Entrevista: NEO_NEOGS). Duas maes
salientaram alguns sentimentos de culpa associados aos atuais problemas de saude do bebe,
em consequéncia daqueles que estas assumiam como podendo ter sido comportamentos
nocivos para a saude e desenvolvimento intrauterino: “(...) comeca-se a imaginar, comeca-se a

pensar nas coisas, do que é que se &, se é disto, se é daquilo, e depois eu também fumava um
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cigarrito. Alcool ndo. E depois a gente comecava a misturar tudo na cabeca...” (Entrevista:
NEO_NETJP).

No que se refere as dificuldades logisticas, oito pais (40%) salientaram-nas: (i) trés (15%)
deles decorrentes das deslocacdes diarias casa-hospital-casa, em particular nos casos em que
viviam mais longe de Braga e/ou a necessidade de, por vezes, para evitar de pagar
estacionamento, fazer grandes distancias a pé; (ii) quatro pais (20%) referiram algumas
dificuldades logisticas no hospital relacionadas com o acesso a UN (e.g. mais limitado aos fins
de semana e feriados) e, por fim (iii) um pai (5%) que referiu dificuldades em tratar de forma
célere dos documentos relacionados com a baixa médica da méae e da sua licenca parental na
Seguranca Social. Eis o testemunho deste Ultimo: “(...) no gue diz respeito aos primeiros dias, ha
um problema sempre quando nasce um bebé, que é a parte legal, a parte burocrética (...) Perdi
trés lardes SO, entre assinaturas e mals um impresso e mais nao sei o qué... Uma melhor
organizacéo (...) interligacdo de servicos [seria necessaria]” (Entrevista: NEO_TM).

No que se refere a algumas das dificuldades antecipadas aquando do regresso a casa com o
bebé, um dos pais, por exemplo, referiu a gestdo das visitas nos primeiros tempos, em
consequéncia da necessidade de evitar a exposicao do bebé a algum risco de infecao. Para dois
dos pais entrevistados, a expetativa e pressdes da familia mais alargada para conhecer 0 novo
membro era, pois, antecipada como geradora de algumas dificuldades adicionais a gerir.

Neste regresso a casa, as dificuldades relacionadas com os cuidados do bebé, foram
também evocadas. Trés pais (15%) anteciparam a dificuldade em assumir autonomamente estas
funcdes pelos seguintes motivos: medo de uma recaida; auséncia da ajuda dos profissionais de
saude e dos aparelhos de monitorizacao dos sinais vitais do bebé, bem como a auséncia de
informacao imediata em resposta a duvidas que pudessem emergir na prestacao de cuidados.
Adicionalmente, a Unica mae de gémeos entrevistada referiu a dificuldade de ter de cuidar de
dois bebés, igualmente sem os apoios de que dispunha na UN. Alguma inseguranca ou sentido
de incompeténcia para cuidar do bebé foram, também, antecipados por dois pais (sexo
masculino e feminino, respetivamente). Por exemplo: “Antecipo mas é comigo, que eu nao tenho
Jeito nenhum para ela. (...) Vou ter de aprender tudo. (...) A minha filha estad aqui ha quatro dias
e SO peguel uma vez nela. E ndo peguel mais porque nao tenho jeito. Tenho medo, é uma coisa
muito fragil para eu pegar (...)" (Entrevista: NEO_MAM). No caso da mae que antecipou esta

dificuldade a questao prendia-se com o facto de ter preparado tudo para um bebé de termo e de
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agora, face a um bebé prematuro, ter que fazer os devidos ajustes, para os quais nao sabia se

teria a competéncia necessaria.

3.1.2. Necessidades identificadas pelos pais

Nesta parte da entrevista pretendeu-se explorar as principais necessidades sentidas pelos
pais: (i) no momento em que o seu bebé foi internado na UN; (ii) ao longo do periodo de
internamento; e (iii) em relacdo ao momento da alta. O quadro V da a conhecer a distribuicdo

das respostas dos participantes pelas diferentes categorias emergidas.

Quadro V - Necessidades dos pais aquando do inicio do internamento, durante e no regresso a casa

Categorias de resposta N %

Tipo de necessidades

Informacio

- Acerca do estado de saude do bebé 7 35
- Mais clara e coerente 2 10
- Acerca do estado de saude da mae 1 5
- Prévia acerca do que ia acontecer apds o nascimento do bebé 1 5
- Dos técnicos acerca de como lidar com o bebé em casa 3 15
Ter o bebé junto de si 3 15
Momentos de contacto/de qualidade com o bebé 4 20
Descansar/dormir 5 25
Mais tempo para acompanhar o bebé na UN 1 5
Alguém para dar apoio nas lides da casa 1 5
Apoio financeiro 3 15
Condicoes para passar a noite na UN 4 20
Um espaco para poder descansar ao longo do dia 3 15
Acompanhamento psicolégico 4 20
Estabilizacao da saide do bebé para regressar a casa 5 25
Adequacao de espacos e das rotinas em casa e no hospital 3 15
Acompanhamento do(a) companheiro(a) 1 5
Outras necessidades 2 10
Nao sentiu necessidades 1 5

72




Mais de metade dos pais (n=14) identificou necessidades de informacao, de entre os quais:
sete (35%) acerca do estado de saude do bebé, em especial no momento do internamento.
Saber o diagnostico, a gravidade do problema, a morosidade do seu processo de recuperacéo e
se ia ficar bem, prenderam-se com as principais questdes para as quais necessitavam de
resposta nesta fase do processo. Durante o internamento, as necessidades de informacéo
prendem-se com a evolucdo do estado de saude do bebé (se estd a evoluir bem, e se dentro do
esperado/da normalidade). Um dos pais, a este proposito, defende que, em resposta a estas
necessidades devia “(...) haver da parte dos médicos (...)| uma vez por semana estipular um
prazo e ter uma conversa com o0s pais so para ver o relatorio de uma semana de estadia. Se
houve melhoras, se houve pioras, se se manteve (...) chegar a beira dos pais e fazer uma revisdo
daquilo que se passou. Colocar os pais a par do que aconteceu de mais importante naguela
semana (..) assim se houvesse ali um tempo so para aquilo.... Uma vez por semana”
(Entrevista: NEO_PEM).

Para um dos pais (5%), este tipo de necessidade prendeu-se com informacao acerca do
estado de saude da mae do seu filho, logo apds o parto. Ele referiu: “ Ndo sabia onde é que ela
estava, nem para onde é que ela tinha ido. Mas disseram-me, daqui a duas horas ela vai subir
para cima porque esta na maternidade. (...) Eu vim para cima com o bebé. (...) Ninguém me
dizia nada, ninguém sabia dela. (...) As onze horas da noite eu tive de ir 4 baixo @ procura dela.
(...) Encontrei I8 uma senhora e ela é que fori perguntar. Dali a dez minutos ela velo para cima e
informou-me. (...)" (Entrevista: NEO_CCM).

Um outro pai sentiu necessidade de informacao prévia em relacao ao que ia acontecer apos
0 nascimento dos seus dois bebés (gémeos), dado nao estar devidamente preparado
(nomeadamente na esfera emocional) para a realidade que encontrou: “(...) eles estao mesmo
de tal modo vulneraveis que as coisas sao sérias, muito sérias e se calhar haveria a necessidade
era de ter essa abertura antes. (...) Precisavamos de uma formatacdo anterior para perceber
aquilo que iamos encontrar. (...) Questao de saber, talvez mais a nivel emocional, saber que iria
ter dois filhos, neste caso, e que teria que 0s deixar no hospital durante algum tempo (...)"
(Entrevista: NEO_GDDA).

Para outros dois pais (10%) as necessidades na area da informacdo prenderam-se com a
qualidade da mesma (mais clara e mais coerente) e com a presenca de um médico de
referéncia para acompanhamento do seu filho: “(...) Gostariamos que a informacao fosse mais

clarificada até para ficarmos mais tranquilos. (...) neste tipo de casos deveria haver um médico
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que fosse a referéncia do meu filho" (Entrevista: NEO_TOA). Este pai referiu ainda: “(...) nds ndo
sabemos para onde vamos, ndo sabemos como é que estamos, nao sabemos nada. Precisamos
de mais informacdo. (...) ndo tenho informacdo muito clara (..) Temos uma médica de
referéncia mas até hoje ela ndo chega todas as semanas a nossa beira e diz é assim, é assim, é
assim... O [nome do bebé] vai fazer isto e isto (...) Ninguém nos diz isso, SO se nds perguntar-
mos. Se pedirmos para falar com essa médica, falamos, nao ha problema nenhum. Nisso néo
ha dificuldade nenhuma. A tUnica coisa que eu acho que devia ser é que se temos uma médica
de referéncia, ela devia chegar a nossa beira quando estivesse cd, o [nome do bebé] estd assim,
o [nome do bebé] estd pior porque é assim, mas isso ndo é feito (...)". Por ultimo, fizeram
também alusdo as necessidades de informacdo mais ligada a questdes logisticas (e.g.
possibilidade de ter uma avenca no parque de estacionamento; disponibilizacao de senhas de
almoco para a mae, aquando do internamento do bebé).

Ainda em termos de necessidades de informacdo, trés pais (15%) reportaram-nas ao
momento da alta: obter informacéo por parte dos profissionais de saude de como lidar com o
bebé em casa; que cuidados de salde especiais o bebé iria necessitar, logo apos a alta; como
reagir em determinadas situacoes: “(...) o que é que tem de fazer em casa se acontecer isto ou
aquilo’ (Entrevista: NEO_PEM); o que teriam de fazer para que o bebé ficasse bem, faziam
também parte das necessidades de informacao destes pais. Na senda das mesmas, dois pais,
antecipando o0 momento da alta, mencionaram a necessidade de aprender a cuidar do seu bebe,
um dos quais porque referiu nao ter “(...) jeifo nenhum para ela [a bebél. Vou ter de aprender
tudo (...)" (Entrevista: NEO_MAM); enquanto que a mae referiu que talvez viesse a sentir
necessidade de aprender a “(...) dar uma resposta ao choro, porque é que chora. Se ja comeu,
se j4 Isto, se ja aquilo porque é que continua a chorar (...) E mais no cuidar deles que vou ter
mais necessidades e mais receios e maris dificuldades’ (Entrevista: NEO_GDDI).

Numa outra categoria de necessidades, trés pais (dos quais dois sdo homens) mencionaram
a necessidade de ter o bebé junto de si, de estar com ele (mesmo sem fazer nada/sem ter
contacto fisico com o mesmo) e, inclusivamente, de o levar para casa. Para outros quatro pais
(20%), esta necessidade traduziu-se na possibilidade de ter momentos de contacto; de qualidade
com o seu filho [nem que seja] “(...) segurar a maozinha do bebé' (Entrevista: NEO_GDDI), os
quais, dada a vulnerabilidade do bebé, nalguns casos, eram muito escassos. Uma mae referiu, a
este proposito: “Eu acredifo que haja situacoes em que nao seja possivel em termos médicos

mas sempre que possivel acho que devia ser potenciaada essa vertente” (Entrevista: NEO_GDDI).
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Uma outra mae deste grupo manifestou o desejo de amamentar o seu bebé, de sentir o seu filho
e de criar oportunidades para que mae-bebé pudessem continuar a construir a sua relacdo de
vinculacdo. O testemunho seguinte traduz as suas tentativas nesse sentido: “(...) £v fodos os
dias durmo com uma fralda e trago-lhe a fralda para depois o cobrir e ele sentir o cheiro mas
ndo é jgual (...)" (Entrevista: NEO_NEOGS).

Para cinco dos pais entrevistados (25%) o descansar/dormir surgia como uma necessidade
premente. Uma vez que procuravam participar em todas as rotinas do bebé (de trés em trés
horas), acabavam por passar muito tempo na UN ou, mesmo ndo estando presentes, o regresso
a casa ndo significava um total “desligar” da situacdo. Por exemplo, uma das maes referiu que
acordava durante a noite para tirar leite, ndo conseguindo, pois, descansar adequadamente.
Para uma outra mae, esta necessidade de descanso circunscreveu-se aos primeiros dias do pos-
parto, dada a sua maior vulnerabilidade fisica. Uma vez obtida a alta essa necessidade deixou de
ser premente.

Um pai (5%) referiu ter necessidade de ter mais tempo para acompanhar o bebé internado
na UN, ao passo que uma méae mencionou a necessidade de ter alguém para dar apoio nas lides
da casa, dada a falta de tempo para as assumir e 0 muito cansaco, aquando do regresso a casa
depois de um dia passado na UN.

De entre trés dos pais entrevistados (15%) as necessidades de apoio financeiro surgiram
como prementes, em resposta aos gastos com o transporte e com o pagamento do
estacionamento, que, nalguns casos, dadas as longas distancias percorridas e o prolongado
periodo de internamento do seu bebé, se tornavam pesados em termos do orcamento familiar.
Dois pais, antecipando estas necessidades num momento pos-alta, referiram necessidade de
apoio financeiro para assegurar, por exemplo, 0s recursos e cuidados adicionais a prestar a dois
bebés (gémeos) prematuros, ou, num caso de grande prematuridade, a assisténcia médica e
terapéutica adicional, bem como os ajustamentos necessarios a fazer na casa, no sentido de
acolher o seu bebé com necessidades de cuidados especiais. Neste ultimo caso, as
necessidades prementes desta familia prendiam-se, por um lado, pelo facto de a mae, para além
dos sete meses que iria ficar em casa a acompanhar a sua filha (sem receber qualquer
ordenado) e de se prever o seu prolongamento, em funcdo do desenvolvimento/recuperacao do
bebé, foi necessario realizar algumas adaptacdes na casa e, para isso, contrair um empréstimo

bancario.
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Ter condicoes para que o0s pais pudessem passar a noite na UN foi referido por quatro pais
(20%). Adicionalmente, uma mae sugeriu a necessidade de um espaco para pernoitar, em
particular para “(...) as maes que fossem de muito longe, que pudessem passar ca um dia, dors
e depois se quisessem ir a casa, ir a casa, em vez de se deslocarem todos os dias (...)"
(Entrevista: NEO_NEOPMP).

Trés pais (15%) referiram também a necessidade de um espaco anexo a UN para poderem
descansar e conviver ao longo do dia, no qual os pais pudessem ficar, por exemplo, enquanto os
bebés dormiam. Eis a proposta de um dos pais: “(...) uma sala de estar, um sitio onde eu me
possa sentar e encostar a parede e estar ali um bocado, do que estar em cima do berco todo o
dia (...) para estar ali meia hora a descansar um bocadinho, a conversar, a falar alto, em vez de
se estar na surdina do bloco (...)" (Entrevista: NEO_TM).

Quatro pais (20%) referiram a necessidade de ter acompanhamento psicologico (para si ou
para o seu companheiro/a) no sentido de dar algum suporte ao confronto com este processo:

- “(...) tanto se fala em apoio psicoldgico para tanta coisa, e acho que aqui faria falta. Aqui
faria falta um apoio, um direcionamento (...)" (Entrevista: NEO_TM).

- “(...) [A minha mulher] Ndo teve acompanhamento psicoldgico até ao dia em que eu falei
com um enfermeiro, o enfermeiro falou com ela mas um enfermeiro é um enfermeiro, ndo é um
psicologo, e acho que o hospital nestes casos devia ter, ou tentar arranjar, no momento um
psicologo ou alguém com algumas competéncias de psicologia para fazer o acompanhamento”
(Entrevista: NEO_PEM).

Inclusivamente, uma das maes entrevistadas referiu a necessidade de falar com alguém
muito embora nao o fizesse dadas as suas dificuldades em exprimir e controlar as suas
emocoes.

Um quarto deste grupo de pais (n=b, 25%) referiu sentir a necessidade do bebé ficar
estabilizado em termos de saude para poder ir para casa e regressarem a vida “normal”.

A necessidade de adequacado de espacos e de rotinas, seja em contexto hospitalar, seja no
seu dia a dia e em casa foi também referido. Nesta categoria trés pais (15%) aludiram, por
exemplo, a necessidade de fazer algumas adaptacées em casa, ainda antes da alta dos bebés
que, sendo (gémeos) prematuros e tendo-se tratado de uma situacdo imprevista, ainda nao
haviam sido efetuadas. Para outra méae, as alteracdes a realizar nos seus horarios e rotinas para

poder participar nas rotinas (tendo em consideracdo os horarios) do seu bebé internado na UN,
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prendiam-se com a necessidade de os conciliar com as necessidades, rotinas e horarios do outro
filho.

0 apoio/acompanhamento por parte do companheiro foi mencionado, adicionalmente, por
uma das maes, pelo facto de se tratarem de gémeos.

Dois participantes (10%) deram respostas que, pelo seu carater vago e noutro caso
demasiado especifico, foram codificadas como “Outras necessidades”. Apenas um dos pais (5%)
referiu ndo sentir qualquer tipo de necessidade em qualquer um dos momentos explorados

(aquando do internamento do bebé, durante o internamento e em relacdo ao momento da alta).

3.1.3. Preocupacoes identificadas pelos pais
Neste apartado, dao-se a conhecer as principais preocupacdes identificadas pelos pais nos
trés momentos em foco. No quadro VI da-se a conhecer a distribuicao das preocupacoes destes

pais pelas diferentes categorias emergidas.

Quadro VI - Preocupacdes dos pais aquando do inicio do internamento, durante e no regresso a casa

Categorias de resposta N %
Tipo de preocupacoes

A saide do bebé 15 75
A saide do bebé aquando da auséncia dos pais da UN 3 15
0 outro elemento do casal 5 25
O futuro do bebé em termos de desenvolvimento 8 40
A nivel financeiro 3 15
Os outros filhos 2 10
A separacao do bebé 3 15
Ter tempo para preparar a chegada do bebé a casa 2 10
A alimentacao/ganhar peso do bebé 4 20
Acompanhamento do bebé quando regressar a casa 3 15
Uma possivel recaida e internamento 4 20
Saber lidar com o bebé sem ajuda dos profissionais de saiide e 6 30
das maquinas da UN

Outras preocupacoes 1 5

A grande parte dos pais (75%, n=15) mencionou preocupacdes relacionadas com a saude
do bebé. Entre elas predominaram a sobrevivéncia do bebé; o motivo do internamento; o
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diagndstico; a gravidade do mesmo; e a sua evolucdo (se dentro dos parametros
normais/esperados ou nao). A possibilidade de uma recaida fizeram também parte do leque de
preocupacoes destes pais. Eis alguns dos testemunhos nesta categoria de resposta:

- “(...) A preocupacao foi mesmo a da morte porque eu quando cheguei aqui e vi aquele
aparato todo, foi aquela preocupacdo que ela ia morrer. Porque ela como teve aquelas
paragens, eles disseram que se ela ndo aguentasse, morria. (...) Vi a [nome do bebé] meia hora
depois do parto, ainda ligada aos fios" (Entrevista; NEO_PEM).

- “Quando eles nasceram o facto de eles serem pequenissimos, eles sdo mesmo
pequeninos. (...) Ha sempre a preocupacao de sera que o tempo de gestacdo é suficiente para...
Pelo menos eu ftive a preocupacdo de ndo sei é se Isto realmente serd suficiente para a
sobrevivéncia deles” (Entrevista: NEO_GDDA).

- “(..) se estd tudo dentro do normal, do considerado normal (..) que eles podem
eventualmente ter alguma infecdo que possa atrasar a evolucdo deles e neste momento é sim a
preocupacao maior (...) se realmente a evolucdo deles esta, pelo menos, dentro do normal...”
(Entrevista: NEO_GDDI).

- “Agora esta-me a preocupar porque o menino esta sem a algalia desde ontem. (...) £std a
atrasar o tratamento e isso estd-me a preocupar” (Entrevista: NEO_AT).

Trés pais (15%) referiram preocupar-se com o estado de saude do bebé aquando das suas
auséncias da UN, quando iam para casa descansar a noite e no caso de uma das maes, quando
estava a descansar na obstetricia, uma vez que ainda estava em situacdo de pos-parto (e.g. se a
situacao do bebé se manteve estavel, se houve algum episodio critico, se houve evolucéo ...).

Numa outra categoria de respostas, cinco pais (25%) referiram estar preocupados com o
outro elemento do casal. No caso do elemento masculino, as preocupacdes prenderam-se, numa
fase inicial, com o parto, com a recuperacdo do mesmo, e, nalguns casos, pelo facto das maes
estarem internadas numa enfermaria de obstetricia juntamente com outras maes que tinham o
bebé consigo. Neste caso, a preocupacao prendia-se com o sofrimento associado a separacao
do bebé e, acima de tudo, a inevitavel comparacao com outras diades: bebés saudaveis, com
peso e tamanho normais, alimentando-se pelo peito da mée, e (entre outros) sob o cuidado e em
contacto permanente com a mae. Nalguns casos, a estas preocupacdes somavam-se o equilibrio
psicologico/emocional da sua companheira. Refira-se, em conformidade com estas
preocupacOes, o facto de um dos pais nao ter partilhado com a companheira algumas

informacdes menos positivas sobre os filhos (gémeos) - ainda antes do prdprio nascimento -
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aquando do internamento da companheira, para nao a deixar mais preocupada e acentuar a
situacao de risco vivida no periodo pré-natal: “(...) foi uma preocupacdo que eu ndo a passer
para a [nome da esposa] - porque ela deveria estar em repouso - (...) de que realmente haveria o
perigo de eles nio nascerem ou nascerem ja nados-mortos ou ndo conseguirem sobreviver'
(Entrevista: NEO_GDDA). Um outro pai mostrou-se preocupado com a sua companheira quando
referiu ter receio que ela tivesse alta e a filha ficasse internada na UN, podendo vir a afeta-la
psicologicamente: “Porque ela [companheira] chega a casa e vé a caminha montada e vé que
andou a fazer nove meses de sactificio e agora vem do hospital e néo traz aquilo que ela mais
quer. E complicado e pode entrar em depressao” (Entrevista: NEO_MAM). Por Ultimo, uma das
maes entrevistadas mencionou estar preocupada com o seu companheiro: “ £le dd-me apoio e
diz que val ficar bem, tenta ser mais forte embora eu sei que ele ndo é. E isso, nos primeiros
dias, fol uma das coisas que me preocupou também (...) eu sei que ele faz-se de forte e depois
por trds é mais fragil. Muito. Acho que as vezes até mais do que eu. (...)" (Entrevista:
NEO_NEOGS).

Mais de um terco destes pais (40%, n=8) mencionaram estar preocupados com o futuro
desenvolvimento do bebé, ou seja; as sequelas desenvolvimentais que a prematuridade ou os
problemas de saude a nascenca poderdo ter em etapas posteriores. Preocupacdes com 0s
resultados dos exames a que o seu bebé foi submetido, com a possibilidade de o seu filho vir a
ter no futuro necessidades de cuidados permanentes e/ou para as quais estes possam nao estar
preparados, foram também evocadas por estes pais. Eis alguns exemplos:

- “(...) e depois hd aquelas [preocupacdes] a longo prazo ou a médio prazo que é de se
realmente vao ficar sequelas, se realmente vao ficar com algum problema de satide, se vao ser
realmente criancas normais (...) hd sempre a preocupacao que isso possa vir a acontecer. (...)
Esta preocupacdo esta muito presente no meu dia a dia. (...) O facto de eles nédo evoluirem da
melhor forma e ficarem com alguma sequela e terem problemas de saude daqui para a frente é
a preocupacdo maior (...)" (Entrevista: NEO_GDDI).

- “(...) tinha falta de oxigénio, criou uma manchazinha no cérebro e ndo sabemos o que é
que vai salr dal. Pode ndo sair nada, pode ser uma coisa grave. Nao se sabe. Tivemos uma
conversa [com os médicos], eles so podem dar uma certeza daquilo que vai acontecer quando
ela fizer uma ressonancia magnética, que é as 40 semanas so0. Por isso, até I é de se esperar

que néo sefa nada grave sendo a vida vai-se complicar. (...)" (Entrevista;: NEO_PEM).
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Preocupacodes financeiras foram também evocadas por trés pais (15%): a eventualidade do
bebé vir a ter necessidades de cuidados acrescidos para 0s quais 0s pais nao estariam
financeiramente preparados (e.g. fisioterapia ou qualquer outro tipo de assisténcia) e de
eventualmente se prolongarem para toda a vida. O facto de apenas um dos elementos do casal
trabalhar e receber um ordenado para suportar todas as despesas relacionadas com o
transporte para o hospital, empréstimo da casa e para comprar os bens essenciais (e.g. fraldas,
leite) para o bebé. Eis um exemplo: “(...) estou desempregada neste momento e agrava mais
essa preocupacdo, por serem dofs, as fraldas, a alimentacdo, se eventualmente eu deixar de
lhes poder dar leite materno (...) E al j pesa o facto de serem dois (...)" (Entrevista: NEO_GDDI).

Dois pais (10%) mencionaram a sua preocupacdo com os outros filhos, nomeadamente em
termos do seu aproveitamento escolar; da sua indisponibilidade para os acompanhar na escola;
de estes sentirem a auséncia dos pais e também, num dos casos, a falta do irmao, uma vez que
ja haviam convivido com ele durante algum tempo em casa.

Trés pais (15%) mencionaram, também, que ficavam preocupados sempre que tinham de se
separar do bebé: em casos em que a mae tinha de ir para o seu quarto na obstetricia; ir para
casa e deixar o bebé internado na UN, com receio que algo acontecesse na sua auséncia. Entre
um destes pais, a preocupacdo com esta separacdo associava-se, essencialmente, ao facto de
ter de comecar a trabalhar e de, a partir desse momento, nao poder passar tanto tempo na UN
com o0 seu bebé.

Dois pais (10%), adicionalmente, referiram estar preocupados com a falta de tempo para
organizar tudo em casa de modo a receber os bebés. Num dos casos, tendo os bebés (gémeos)
nascido bastante antes do tempo previsto, as condicdes necessarias ao seu acolhimento (e.g.
quarto, enxoval) ainda nao estavam asseguradas e, o muito tempo passado na UN para os
acompanhar, nao deixava muito tempo disponivel para assegurar essa tarefa.

Quatro pais (20%) referiram preocupacdes alusivas a alimentacdo/ganhar peso do bebé: se
ja tinha aprendido a mamar; se estava a mamar devidamente de modo a “(...) ganhar peso com
a Vvelocidade que seja exigida (...)" (Entrevista: NEO_GDDA). Nesta area, e antecipando o
momento da alta, a preocupacdo de uma das maes era a de que, em casa, 0 bebé nao
mamasse bem.

Neste processo de antecipacdo de preocupacdes associadas ao regresso a casa, trés dos
pais (15%) referiram aspetos como as vacinas; a articulacdo entre hospital e 0 médico pediatra

que iria passar a acompanhar o bebé (levando-lhe o relatorio da alta), e o assegurar de um
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acompanhamento médico e terapéutico adicional. De entre estas preocupacées uma mais
especifica surgia: a de uma possivel recaida e a de um novo internamento do bebé apos a alta.
Eis o exemplo dado por um dos pais: “(...) é ter um filho que a qualquer momento tem uma
doenca em que o potdssio sobe muito, nos sabemos que o coracdo nao reage bem a tanto
aumento do poldssio (...) A preocupacdo é essa, quando os valores subirem nos temos de vir
para ca a correr’ (Entrevista; NEO_TOA). Uma outra mae referiu a antecipacdo deste tipo de
preocupacOes, essencialmente, nos primeiros dias apds a alta, antecipando inclusivamente
dificuldades em dormir/descansar. Na senda deste tipo de preocupacdes, um dos pais fez
alusao as visitas que iriam receber apos a alta do bebé: “Uma pessoa doente ir a minha casa,
como ela ainda esta muito fragil, pode manda-la outra vez para aqui e eu ndo quero” (Entrevista:
NEO_MAM).

Para 30% destes pais (n=6), uma das preocupacdes associadas ao futuro regresso a casa
prendia-se com o saber lidar com o bebé, ja sem a ajuda dos profissionais de saude e das
maquinas da UN. Alguns referiram que iam estranhar; outros preocupavam-se com o facto de
poderem nao conseguir identificar as necessidades dos bebés - asseguradas na UN por
profissionais de saude especializados e pelos equipamentos responsaveis pela monitorizacao
dos seus parametros vitais. Uma das maes referiu, inclusivamente, o0 medo de ter em casa um
bebé prematuro e de nao conseguir reagir caso algo de mais grave acontecesse.

Um dos participantes deu uma resposta demasiado especifica, tendo sido codificada como

“QOutras preocupacoes”.

3.2. Dificuldades, necessidades e preocupacdes dos pais identificadas pelos
profissionais de satude

3.2.1. Dificuldades dos pais identificadas pelos profissionais de saiide

Com recurso as trés primeiras questdes da entrevista semiestruturada, centradas em trés
momentos do processo de internamento do bebé, pretendeu-se auscultar os 13 profissionais de
salde, acerca das principais dificuldades percecionadas entre os pais destes bebés. No quadro
VIl da-se a conhecer a frequéncia das suas respostas em cada uma das categorias emergidas no

seu discurso.
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Quadro VII - Dificuldades dos pais identificadas pelos profissionais de satde

Categorias de resposta N %
Tipo de dificuldades

Financeiras 12 92,3
Gestao vida profissional 6 46,2
Gestao vida familiar

- Falta de tempo para dar assisténcia a outro(s) filho(s) 5 38,5
- Gestao da relacao do casal 1 7,7
- Falta de tempo para as lides domésticas 1 7,7
- Falta de rede de suporte social 2 15,4
Comunicacao com a equipa de saide

- Ter acesso atempado a informacao 2 15,4
- Fixar de toda a informacao veiculada 3 23,1
- Compreensao do que é dito pelos técnicos 4 30,8
- Gestao do impacto emocional da informacao veiculada 6 46,2
- Dispersao de informacéo 4 30,8
Lidar com o imprevisto 5 38,5
Cuidar de si proprio(a)

- Discernir os seus limites: exaustao fisica e psicologica 6 46,2
- Privacao da vida social 4 30,8
- Desinvestimento na aparéncia 5 38,5
Separacao do bebé 8 61,5
Lidar com o ambiente e procedimentos da UN 8 61,5
Dificuldades emocionais

- “Luto” 6 46,2
- Sentimentos negativos para com a equipa de profissionais 2 15,4
- Vulnerabilidade emocional 5 38,5
Dificuldades logisticas

- No hospital 3 23,1
- Nas deslocacdes casa-hospital 2 15,4
Assumir autonomamente os cuidados do seu bebé

- Auséncia de retaguarda profissional quando em casa 9 69,2
- Auséncia de monitorizacao dos sinais vitais do bebé 5 38,5
Outras dificuldades 1 7,7
Os pais nao tém muitas dificuldades 2 15,4
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A excecao de um dos profissionais entrevistados, todos os restantes (n=12, 92,3%) referiram
a presenca de uma situacdo, ou outra, em que os pais apresentam dificuldades financeiras,
geralmente decorrentes das deslocacdes entre casa e o hospital, acrescidas as despesas fixas
gue ja detinham antes do nascimento e internamento do seu bebé, entre elas o empréstimo
bancario contraido para compra de casa. Em casos em que o internamento do bebé é
prolongado, as dificuldades financeiras comecam a ser muito evidentes, justificando, inclusive,
em situacdes de maior gravidade, uma menor regularidade das visitas dos pais ao seu bebé na
UN, dados os encargos acrescidos ao nivel da sua deslocacao.

Seis profissionais de saude (46,2%) mencionaram dificuldades na gestdo da vida profissional
de alguns dos pais. Parte destas dificuldades emergem entre o elemento masculino do casal,
gue uma vez ultrapassada a licenca de paternidade tém de voltar a trabalhar e a gerir 0s seus
horarios de trabalho com os da UN e os das rotinas em casa. Alguns pais sao, inclusivamente,
imigrantes, sendo essas dificuldades acrescidas, dado implicarem a impossibilidade de
acompanharem o seu bebé (e companheira e outros filhos, se existirem) neste processo. Outros,
pais, ainda, com vinculos laborais mais precarios (e.g. recibos verdes) que, pela necessidade de
acompanharem o seu bebé, apresentam, no seu contexto de trabalho, uma declaracao de baixa,
acabam por ser despedidos.

No que concerne as dificuldades em gerir a vida familiar, foram quatro as subcategorias
enunciadas: (i) as relativas a falta de tempo para acompanhar o(s) outro(s) filho(s); (ii) as
dificuldades ao nivel da gestdo da relacdo do casal; (iii) a falta de tempo para as lides
domeésticas e, finalmente; (iv) as dificuldades associadas a falta de uma rede adequada de
suporte social. De entre estas dificuldades, a que assumiu maior expressao (em termos da sua
frequéncia) prende-se com a falta de tempo para dar a devida assisténcia ao(s) outro(s) filho(s)
do casal (n=5, 38,5%). Conciliar as rotinas e horarios dos filhos - em casa e no hospital -, levar
o(s) filho(s) mais velho(s) & escola, dardhes assisténcia nesta area da sua vida, ter
disponibilidade para dar atencéo e resposta as suas necessidades (designadamente as de afeto)
e, a0 mesmo tempo, acompanhar o bebé internado sao algumas das solicitacdes que, segundo
os profissionais de saude, os pais tém dificuldade em gerir na esfera familiar. Nos casos de
internamentos prolongados; “A gestao familiar é mais complicada (...)" (Entrevista: NEO_NRA) e
“(...) eles ficam divididos" (Entrevista: NEO_MED), pois tém de dividir a sua atencado, mas
acabam por passar praticamente o tempo todo na UN. Um dos profissionais de satude chegou

inclusivamente a referir: “Quando tém outros filhos dd-me a sensacdo que ha a angustia de
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estarem a abandonar os outros, sentem isso, por exemplo. tenho este aqui e o outro estad I fora,
estd a piorar na escola, esta a regredir em algumas situacoes, comentam que os deixam com
familiares, avos. (...) Tém uma divisdo de sentimento muifo grande’ (Entrevista: NEO_FEM).

Dois profissionais (15,4%) referiram como uma dificuldade acrescida, a falta de uma rede de
suporte social adequada para fazer face as exigéncias desta etapa. A relacdo do casal foi,
também, uma dificuldade salientada por um dos profissionais entrevistados (7,7%). Segundo
este, tais dificuldades sdo maiores nos casos de pais de bebés prematuros, gémeos e/ou com
internamentos muito prolongados, constituindo este acontecimento, “(...) wma prova de fogo"
(Entrevista: NEO_CHEF) para a relacdo matrimonial. Um dos técnicos referiu, ainda, a falta de
tempo que os pais tém para realizar as tarefas domésticas.

No que se refere as dificuldades percebidas na comunicacdo entre pais e profissionais de
salde, as respostas distribuiram-se por cinco subcategorias distintas: uma mais ligada ao acesso
atempado a informacédo desejada, uma outra relacionada com a compreensdo da linguagem
utilizada (por vezes demasiado técnica e “inacessivel” para alguns pais), e uma terceira
associada as dificuldades em fixar toda a informacao veiculada. As dificuldades em gerir
emocionalmente toda a informacao relacionada com a condi¢ao clinica do bebé (acedida através
dos técnicos ou de outros meios) ou a dispersdo da mesma (dados os diferentes interlocutores e
alguma falta de articulacdo e coeréncia entre os mesmos na informacédo veiculada), foram
também mencionadas.

As dificuldades na compreensao da informacao veiculada pelos técnicos de saude foram
referidas por quatro dos profissionais entrevistados (30,8%). Segundo estes, a parca formacao
académica de alguns dos pais parece estar entre um dos principais fatores que originaram tais
dificuldades. O estado emocional dos pais &, também, apontado como interferindo na forma
como interpretam a informacao que lhes é veiculada. A estes fatores adiciona-se a linguagem
adotada pelos profissionais de saude, por vezes demasiado “técnica” e/ou nem sempre
“adaptada” ao nivel de instrucao dos pais.

Seis profissionais de saude (46,2%) mencionaram, também, que algumas das dificuldades
dos pais em gerir a informacao associada a situacao clinica do seu bebé, decorre do elevado
impacto emocional e do excesso de informacdo a que tém acesso. Segundo um destes
profissionais, 0os técnicos procuram esclarecer todas as perguntas que os pais lhes colocam
mas, adicionalmente, os pais procuram informacdo complementar, numa tentativa de

compreender melhor a situacdo e de terem um maior “controlo” sobre a mesma. A questao é
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gue, em muitos casos, 0s pais ndo conseguem gerir emocionalmente toda a informacéo “(...) e
as vezes uma coisa que podia ajudar vai complicar ainda muito mais para gerir tudo aquilo”
(Entrevista: NEO_UM); “(...) A8 maiores medos quando temos conhecimento de que aquilo
existe (...)" (Entrevista: NEO_FEM). Tais dificuldades parecem emergir mais frequentemente
entre pais com um nivel de instrucdo mais elevado, que pesquisam, procuram informar-se,
acabando, muitas das vezes, por ficar ainda mais angustiados. Na partilha desta informacao
com os técnicos da UN e no colocar de duvidas/questdes, esperam que os profissionais
desmistifiquem toda aquela informacao; que os ajudem a ficar um pouco mais tranquilos, pois,
com muita frequéncia, a situacdo do bebé nao é tdo complicada quanto leram na /nternete/ou
nos livros. Inversamente, segundo um dos profissionais, “(...) agueles pais que ndo procuram
saber tanto, vivem mais o momento, e pensam. pronto vou para casa, vou-the dar de comer... e
se surgir uma febre ou um vomito sel onde recorrer e nio vao estar a pensar que aquela febre
ou vémito pode ser por isto ou por aquilo... As vezes maior conhecimento traz maior ansiedade”
(Entrevista: NEO_FEM).

Quatro técnicos (30,8%) referiram, ainda, que as dificuldades na comunicacdo com a equipa
de saude se prendem com alguma da dispersdo da informacdo existente. Ou seja, o facto de
serem varios médicos a observar o bebé, e diferentes profissionais a intervir no seu tratamento e
a partilhar informacdo com os pais, propicia alguma dispersao e/ou incongruéncias na
informacao veiculada ou, mesmo, falta da mesma. Pouca proximidade em relacdo aos pais e ao
bebé - pelo carater pontual e descontinuo do seu contato com 0s mesmos - parecem também
estar associados a estas situacdes e constituir-se em motivos acrescidos de dificuldade.

Adicionalmente, aproximadamente ¥ (23,1%) do grupo dos entrevistados referiu algumas
dificuldades por parte dos pais em fixar a informacdo veiculada pelos técnicos de saude,
principalmente no momento do internamento. Nesta etapa os pais parecem estar, acima de
tudo, preocupados com o bebé e ainda a tentar gerir a multiplicidade de emocdes associadas ao
seu internamento. Segundo alguns destes profissionais, informacdes como as regras do semico,
0 que aconteceu ao bebé e/ou o seu diagnostico nao sao devidamente retidas aquando da sua
transmissao por parte dos profissionais da UN, logo apds o internamento. Tal como o
testemunho de trés destes profissionais ilustra: “(...) por vezes eles estdo tdo ansiosos e tdo
concentrados (...) no bebé deles que no dia a seguir voltamos a explicar porque nao valeu a
pend’ (Entrevista: NEO_MASC); “Muita informacdo que é dada acaba por cair no lixo porque a

ansiedade é tanta, que nao conseguem assimilar o que quer que seja” (Entrevista: NEO_NRA).
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As dificuldades dos pais em lidar com o imprevisto foram mencionadas numa outra
categoria de respostas, por cinco (38,5%) destes profissionais de saude. O internamento
inesperado do seu bebé na UN; um problema de saude mais grave do que o antecipado; o
nascimento antes do tempo estimado, sao todos eles exemplos de situacoes inesperadas que
poderdo despoletar significativas dificuldades entre os pais. De referir que, segundo alguns dos
profissionais entrevistados, a intensidade destas dificuldades podera depender de varios outros
fatores, designadamente do tipo de casuistica e do grau de preparacdo dos pais para o
problema, dando lugar a diferentes “leituras” e vivéncias dos mesmos. Assim, um destes
profissionais salientou que os pais de um bebé prematuro tém nocado que o seu filho nasceu
antes do tempo e que “(...) #m funcdes imaturas (...)" (Entrevista: NEO_MEH), enquanto que os
pais de bebés de termo “(...) enfram em maior choque, ndo estio tdo preparados como o0s pais
que t8m um bebé prematuro, pelo menos em relacdo a compreensao do estado clinico. (...) Os
bebés prematuros é uma sorte estarem Vivos, enguanto que 0s outros é um azar estarem
doentes” (Entrevista: NEO_MEH).

Seis profissionais (46,2%) fizeram, também, alusdo as dificuldades de alguns destes pais em
discernirem os seus proprios limites. Segundo estes técnicos, todo este processo torna-se muito
desgastante e os pais sofrem muito, chegando a um ponto de exaustao fisica e psicologica,
principalmente nos internamentos muito longos (trés, quatro meses). De acordo com dois destes
profissionais, a sua exaustao fisica e psicologica vai-se agudizando em consequéncia do “(...)
proprio processo de salde dos pequeninos que é dois passos para a frente, dois passos para
trds no outro dia (...) este vai e vem a casa, e passar aqui o dia inteiro” (Entrevista: NEO_UM) e
“(...) ds vezes as pessoas quase perdem o discernimento e quase nem tém essa capacidade de
ver que cada pessoa tem um limite e elas ja estdo quase a exceder esse limite” (Entrevista:
NEO_UM). Este cenario parece mais comum entre as maes, uma vez que o0s pais (homens)
retomam a sua atividade profissional pouco tempo apos o internamento, nao vivendo todo este
processo hospitalar de uma forma tao direta e dilatada no tempo.

De entre as dificuldades em “cuidar de si”, a privacdo da sua vida social; o afastamento da
sua rede de suporte informal; a vivéncia exclusiva de (e para) a situacdo de internamento do
bebé foi, também, evocada por quatro técnicos (30,8%) como potenciais promotores de
dificuldades acrescidas, nomeadamente em termos da sanidade mental destes pais. Tal como
referiu um dos profissionais, “(...) efes [pais] querem estar aqui muito tempo, o resto do mundo

/d fora para, ndo ha mundo e depois Vo ao fim do dia e nota-se que depois ha um verbalizar
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que nunca mais se foi almocar, jantar, passear porque a realidade, a vivéncia deles acaba por
ser isto" (Entrevista: NEO_FEM). Depois torna-se complicado para os profissionais de satde lidar
com estes pais, pois “(...) ndo tém vida social, tém vida hospitalar’ (Entrevista: NEO_MASC).

Cinco dos profissionais de saude (38,5%) chegaram, também, a mencionar o desleixo
crescente destes pais em termos da sua aparéncia fisica, particularmente nos de internamentos
prolongados. Segundo alguns destes profissionais, os pais estdo tdo absorvidos pela doenca do
seu filho e passam tanto tempo na UN que passam a descurar a sua imagem. Frequentes sao
0s casos, especialmente nos internamentos prolongados, em que as maes comecam a
apresentar um ar descuidado, pouco investido em si (e.g. roupa mais usual, sem magquilhagem,
quando antes usavam ...).

Quase 2/3 (n=8, 61,5%) deste grupo fez alusdo a dificuldades relacionadas com a
separacao do bebé. A privacdo do contato com o seu filho, quer pela separacéo forcada (a mae
na obstetricia e o bebé na UN), quer pelo facto de, em varios casos, os pais ndo poderem tocar
no bebé dada a gravidade do seu quadro clinico traz a estes pais - segundo os profissionais
entrevistados -, dificuldades emocionais bastante acentuadas. Alguns pais, em consequéncia das
multiplas adversidades associadas a este processo, bem como da propria privacédo de contato
com o bebé, poderao, inclusive, vivenciar muitas dificuldades em estabelecer o vinculo com o
seu filho e prestar-lhes alguns cuidados. Segundo dois dos profissionais, “(...) é necessario muito
incentivo para conseguirem aceitar o bebé e comecar a prestar cuidados e mostrar algum
vinculo com aquele bebé’ (Entrevista;: NEO_NRA). Para outros, o facto de o bebé ser muito
pequeno e de aspeto muito fragil tm receio de “(...) /hes fazer mal, de tocar (...)" (Entrevista:
NEO_MED).

Oito profissionais (61,5%) mencionaram as dificuldades dos pais em lidar com o ambiente e
procedimentos da UN. Por exemplo, num primeiro encontro com o bebé, o pai que vem sozinho
(porque a mae esta na obstetricia), e procura obter informac6es acerca do estado de saude do
bebé, depara-se, muitas das vezes, com um bebé muito pequeno e de aspeto altamente
vulneravel, rodeado por uma extensa parafernalia de equipamento, o que “(...) é um chogue
muito grande para alguns pals. A maioria deles néo consegue falar’ (Entrevista: NEO_CHEF).
“No inicio é mesmo aquele receio, choque, os monitores, os barulhos, o alarme, a medicacao,
tudo sdo perguntas, tudo mete confusdo, tudo é muifo aparato, muito confuso’ (Entrevista:
NEO_NRA); “(...) o facto de chegarem e verem os bebés com muitos fios, muitos tubos, como

eles dizem, nas incubadoras acho que lhes causa algum medo” (Entrevista: NEO_FEM). Mais
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tarde, as dificuldades podem surgir associadas a alguns dos procedimentos médicos aplicados
ao bebé, e assistidos pelos pais. Qual o seu objetivo, porque sdo administrados, o quao grave é
a situacdo do bebé, o quao dolorosos esses procedimentos poderdo ser para o seu filho, sdo
algumas das potenciais questdes emergidas entre os pais, com todas as dificuldades e
preocupacoes a estas associadas. Tal como referia um dos profissionais: “(...) fanfo aparato
deve querer dizer algo na cabeca deles’ (Entrevista: NEO_MASC).

As dificuldades emocionais associadas ao “luto” do filho recém-nascido foram também
referidas por seis profissionais (46,2%). A estas dificuldades prende-se o facto de os pais,
durante a gravidez, idealizarem um bebé perfeito “(...) e um bebé ser internado apds o
nascimento, cai o bebé perfeito por terra” (Entrevista: NEO_CHEF). Alguns referem,
inclusivamente, a “Auséncia, a perda do filho. Ha uma sensacéo (...) de ter e, de um momento
para o outro, deixam de ter (...)" (Entrevista: NEO_FEM). “£ um frustrar das expectativas, que
nao estariam a espera que acontecesse e acontece. Isto pelos diversos motivos, pela
prematuridade ou por qualquer outra sifuacdo pafoldgica que aconteceu nesta etapa’
(Entrevista: NEO_UM). Posto isto, os pais tém algumas dificuldades em aceitar o bebé que
nasceu, uma vez que idealizavam um outro, de termo e saudavel.

A labilidade emocional dos pais aparece, também, referida enquanto subcategoria associada
as dificuldades emocionais destes pais (n=b, 38,5%). Tal como referiram dois destes
profissionais, “(...) os pais, a nivel emocional, ficam muito alterados (..)"  (Entrevista:
NEO_NRA), em resposta a multiplicidade de acontecimentos, emocoes e exigéncias (fisicas e
emocionais) que a situacao coloca, varias das quais ja anteriormente mencionadas. De entre
estas dificuldades emocionais, dois profissionais de saude (15,4%) fizeram mencdo aos
sentimentos de revolta/magoa para com a equipa de profissionais de saude, alguns dos quais
posteriormente partilhados com alguns elementos da equipa, ja depois de ultrapassados os
momentos mais criticos deste processo. Na origem de tais sentimentos estdo, por exemplo, a
nao compreensao/concordancia com as razoes que conduziram a decisdo de internamento do
seu bebé, ou, a percecédo de que alguma informacao crucial lhes esta a ser omitida.

Cinco destes profissionais referiram, também, algumas dificuldades logisticas, em trés casos
referentes ao hospital, mais concretamente no acesso a UN (e.g. portas bloqueadas e sem
ninguém do pessoal do HB para as abrir) e os restantes dois reportados as deslocacdes casa-HB
e HB-casa, em particular, no caso de algumas familias que vivem mais longe do HB/cidade de

Braga.
88



No que se refere as dificuldades relacionadas com o levar o bebé para casa, cinco dos
profissionais (38,5%) fez alusdo a inseguranca e ansiedade experienciadas pelos pais pelo facto
de, nessa altura, os sinais vitais do bebé ja ndo estarem a ser monitorizados. Nove técnicos
(69,2%) referiram esta mesma dificuldade mas devido ao bebé ja ndo se encontrar sob a
vigilancia direta e assisténcia imediata dos profissionais de saude. Ou seja, o facto de
anteciparem passar a ter que cuidar do seu bebé sem a retaguarda habitual; o terem que fazer o
“desmame” da UN, “(...) o medo que tém de estarem sozinhos e de ndo conseguirem cuidar do
bebé (...)" (Entrevista: NEO_FEM), poderda ser motivo de dificuldades acrescidas. Um dos
profissionais, a este proposito, referiu: “(...) [os pais] fornam-se muito dependentes das
maquinas e do que diz a maquina (...)" (Entrevista: NEO_MEH). Tal acontece, segundo alguns
dos profissionais entrevistados, principalmente entre pais de bebés prematuros ou que estiveram
doentes e que vém de um internamento prolongado.

Um dos participantes deu uma resposta demasiado especifica, tendo sido codificada como
“Outras dificuldades”.

Por ultimo, dois dos profissionais de saude entrevistados referiram que os pais nao tém
muitas dificuldades no momento da alta, uma vez que vao sendo preparados para este momento
desde que o bebé ¢ internado. Segundo estes, os pais sdo parceiros nos cuidados do bebé e
guando chega 0 momento de os levarem para casa ja nao existem quaisquer duvidas dado todo
o trabalho desenvolvido em parceria com 0s pais, em etapas prévias. Tal como refere um dos
profissionais: “(...) o momento da alta nao nos traz problemas nem a nds, nem aos pais (...) é o
desfecho da despedida da unidade. O momento da alta tem de ser preparado antes, ndo pode
ser no momento da alta. Portanto, so por si, quando se prepara a alta eles vao falando sobre

/sso mas tudo tem de ser desmistificado antes” (Entrevista: NEO_CHEF).

3.2.2. Necessidades dos pais identificadas pelos profissionais de saiide

Num segundo apartado da entrevista exploraram-se aquelas que, na 6tica dos profissionais
de saude, sdo as principais necessidades experienciadas pelos pais, em trés momentos do
processo de acompanhamento do seu bebé: aquando da noticia do internamento, durante o
internamento e na antecipacdo da alta. No quadro VIl dao-se a conhecer as categorias de
necessidades emergidas nas suas respostas, bem como a sua distribuicdo - em termos de

frequéncias e percentagens face ao grupo total de entrevistados - por cada uma delas.
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Quadro VIII - Necessidades dos pais identificadas pelos profissionais de saude

Categorias de resposta N %

Tipo de necessidades

Ter um filho saudavel 1 7,7

Informacio acerca do(a) filho(a)

- Estado de saude atual 10 76,9
- Prematuridade 7 53,8
- Futuro desenvolvimento e bem-estar 6 46,2
- Saber tudo o que diz respeito aos cuidados de saude do bebé apds a 3 23,1
alta

- Tirarem duvidas através do telefone 8 61,5
Informacéo relacionada com os procedimentos na UN antes do 2 154

primeiro contacto com o bebé

Estabelecer um contacto mais préximo com o bebé 1 7,7
Descansar/dormir 3 23,1
Ter mais tempo para si préprio(a) 3 23,1

Rede de suporte social

- Para ajudar a cuidar de outro(s) filho(s) 5 38,5
- Para ajudar a cuidar da casa 5 38,5
Ter mais tempo para acompanhar outro(s) filho(s) 4 30,8
Financeiras 1 7,7
Acompanhamento psicolégico 5 38,5
Aprender a cuidar do bebé 4 30,8
Regressar a casa/ a vida “normal” 8 61,5

Uma das necessidades dos pais identificadas por um dos profissionais de salude prende-se
com a necessidade que os pais tém de ter um filho que é saudavel, sem passar no seu inicio de
vida por um internamento numa UN. Todavia, tal acaba por nao acontecer, pois depararam-se
com um bebé prematuro ou doente, que tem de ser internado, pelo menos por alguns dias até
poder ir para casa. Segundo o técnico: “(...) é a base, acho que é um bocado isso que falta.
Depois vem tudo por acréscimo, as outras necessidades vém por essa falta” (Entrevista:
NEO_FEM).

As necessidades dos pais ao nivel de informacao acerca do atual estado de saude do seu
bebé, surgiram como as mais frequentes entre o grupo entrevistado (76,9%, n=10). Esta
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necessidade vai, todavia, sofrendo mutacées ao longo do processo: no momento do
internamento os pais querem saber porque o bebé é internado; qual o problema de saude que
justificou o seu internamento numa UN, e/ou qual a gravidade do mesmo - “Querem saber
exatamente o que é que se passa com o bebé’ (Entrevista: NEO_MES). Ao longo do
internamento, as necessidades de informacdo prendem-se com a evolucdo do bebé (e.g. em
termos de peso, tamanho, alimentacdo); se, por exemplo, ja tiveram casos semelhantes; e/ou
sobre o que vai acontecer em seguida. A par da busca direta de informacdo junto dos
enfermeiros (mais do que com os médicos), alguns pais - segundo estes profissionais -
pesquisam informacdo adicional, seja em livros, seja na /nfernet (esta ultima com maior
frequéncia). A preméncia desta necessidade de informacao traduz-se, nalguns casos, inclusive,
no recurso a um outro profissional de saude que conhecem melhor no HB, por intermédio do
qual procuram obter informacdes mais “apuradas” junto dos médicos da UN, pois “(...) querem
saber alguma coisa que a gente possa ter escondido” (Entrevista: NEO_MES).

De entre estas necessidades de informacdo, sete profissionais (53,8%) referiram
especificamente a dos pais saberem mais sobre prematuridade, assunto que muitos deles
desconheciam até ao momento em que o(s) seu(s) filho(s) nasceu(eram) prematuro(s). Os pais
procuram perceber o que é um bebé prematuro, quais as implicacdes em termos futuros de
assim ter nascido, de saber porque é que nao esta junto da mae, apesar de terem a “(...) nocdo
que o0 bebé é incapaz de sobreviver junto a eles pela prematuridade (...)" (Entrevista_
NEO_FEM).

Seis profissionais de saude (46,2%) mencionaram, também, a necessidade dos pais obterem
informacao acerca da saude do bebé em termos futuros. No momento do internamento essa
necessidade prende-se com o progndstico (e.g. se vai sobreviver, quantos dias durara o
internamento, entre outros). Posteriormente, ao longo do internamento, as necessidades de
informacao prendem-se com o desenvolvimento futuro do seu filho, nomeadamente as possiveis
sequelas da sua atual situacao clinica.

Trés profissionais deste grupo (23,1%) referiram, ainda, a necessidade dos pais saberem
tudo o que diz respeito aos cuidados de saude do bebé apds a alta, pelo que procuram estar
muito bem esclarecidos acerca de tudo o que diz respeito as consultas, exames, tratamento e
em termos do seu desenvolvimento psicomotor.

Oito profissionais de saude (61,5%) referiram a necessidade que os pais sentem de tirarem

duvidas através do telefone, quer seja durante o internamento do bebé, quer seja apos a alta, e,
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segundo dois deles, fazem-no “(...) com muita frequéncia’ (Entrevista: NEO_ENFAS),
principalmente quando eles ja saem da UN preocupados porque a situacao do bebé é mais
delicada.

Ainda, dois dos técnicos (15,4%) entrevistados identificaram a necessidade que os pais
sentem de obter informacao relacionada com os procedimentos na UN antes do primeiro
contacto com o bebé. A esta deve-se, em grande parte, o choque emocional despoletado pelo
confronto com o bebé numa UN sem a preparacéo prévia, assim como a enorme quantidade de
perguntas que colocam, depois de contactar com o bebé pela primeira vez na UN (e.g. para que
servem todos aqueles fios, os sons sdo sindnimo de qué, o estado de saude do bebé é grave ou
ndo, posso tocar no meu bebé).

Em menor nimero (n=1) foi feita alusdo a necessidade destes pais em estabelecer um
contacto mais proximo com o bebé, ou seja; de mexer nele, de Ihe pegar ao colo, de estabelecer
uma relacdo de maior proximidade e intimidade. Um outro profissional (7,7%) referiu as
necessidades de apoio financeiro, presentes nalgumas destas familias, as quais, nalguns casos,
ja existiam mas que sofreram agravamento com o internamento do seu filho e/ou com eventuais
necessidades de cuidados especiais, no futuro.

Trés dos profissionais de saude (23,1%) aludiram, entre os pais, a necessidade premente de
descansar/dormir. O mesmo numero de técnicos referiu, também, a necessidade de terem mais
tempo para si proprios, principalmente quando os internamentos se tornam prolongados. Nestes
casos, “Quando comecamos a ver que eles comecam a ficar um bocadinho impacientes,
quando comecam a ficar um bocadinho mais bruscos nas respostas que nos dao ou qualquer
coisa nos comecamos a pensar - Estes pais estao a ficar muito cansados, é melhor dar-thes um
bocadinho mais de espaco, mais..." (Entrevista: NEO_ENFAS).

Dez profissionais (77%) referiram as necessidades sentidas pelos pais em termos de rede de
suporte social. De entre estes, 38,5% (n=b5) especificou que os pais sentem necessidade deste
suporte para os ajudar a cuidar de outro(s) filho(s); outros 38,5% (n=5) referiram esta mesma
necessidade, mas em termos de apoio para tratar das lides domeésticas, acabando por recorrer
mais frequentemente a ajuda das méaes e das sogras.

Quatro profissionais (30,8%) fizeram alusdo a necessidade sentida por varios destes pais em
relacdo ao tempo para acompanhar o(s) outro(s) filho(s). Tais necessidades traduzem-se, por
exemplo, nalguma da “ginastica” que tém de fazer no sentido de conseguir conciliar as rotinas

do(s) outro(s) filho(s) com as daquele(s) que se encontra(m) internado(s); no chegar atrasados
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ou nao participarem nalgumas rotinas do bebé para poderem dar alguma assisténcia ao(s)
outro(s) filho(s) em casa; ou, pela negociacdo de horarios com os enfermeiros, de forma a
poderem dar resposta as solicitacdes de todos os filhos.

0O acompanhamento psicologico foi salientado, por cinco dos profissionais entrevistados
(38,5%), como uma necessidade premente entre estes pais. Tal como referiram num dos seus
testemunhos: “(...) os pais sentem necessidade de ter acompanhamento de psicologia, alguns
S40 mesmo eles que verbalizam essa necessidade, ha outros que somos nos que acabamos por
sugerir’’ (NEO_UM).

A necessidade de aprender a cuidar do bebé (e.g. mudar a fralda, dar o leite, dar banho ao
bebé ...) foi também assinalada por quatro destes profissionais (30,8%). De acordo com a sua
otica, os pais sentem a necessidade de participar nas rotinas e cuidados do seu bebé, desde
muito cedo, nao s6 pelo contato que desejam manter com o mesmo, mas pela necessidade de
crescente autonomia e seguranca nos cuidados prestados ao seu bebé, nomeadamente
aquando do momento da alta. Segundo dois dos profissionais, tal acontece “ Mesmo que sejam
pais ja com outro filho, hd sempre muita coisa mal, muita coisa que ha para corrigir, para alterar
e hd muita informacdo que ha para partilhar, em patamares diferentes, desde o inicio até ao
fim" (Entrevista; NEO_NRA).

Qito profissionais (61,5%) fizeram, também, alusdo a necessidade por parte destes pais, de
que o bebé fique estabilizado para poderem ir para casa, em muito devido a estarem saturados
do internamento e ao ansiar do momento da alta. Querer regressar a casa e a vida “normal”.
“Hd mesmo a necessidade de os levar para casa e té-los em casa com eles’ (Entrevista:

NEO_NRA).

3.2.3. Preocupacdes dos pais identificadas pelos profissionais de saiide

Na terceira parte da entrevista, o foco foram as percecdes dos profissionais de saude
relativamente as principais preocupacdes dos pais nos trés momentos até aqui explorados:
aquando da noticia do internamento, durante o internamento e pouco tempo antes da alta. No
qguadro IX da-se a conhecer a distribuicdo das respostas (frequéncia e percentagem) dos
profissionais a estas questdes, em funcdo da categoria de preocupacdes emergidas no seu

discurso.
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Quadro IX - Preocupacdes dos pais identificadas pelos profissionais de satde

Categorias de resposta N %
Tipo de preocupacodes

Gestao vida profissional 1 7,7
Estado de satiide do bebé 10 76,9
A possibilidade de poder vir a perder o filho 6 46,2
O outro elemento do casal 2 154
Futuro do bebé (em termos de desenvolvimento, saide, 12 92,3
prognéstico ...)

A nivel financeiro 4 30,8
Em serem acompanhados por um(a) assistente social 5 38,5
Em assumir autonomamente o cuidado do bebé 12 92,3
Medo de uma recaida 4 30,8
Nao podem existir preocupacdes 3 23,1

No que diz respeito as preocupacdes dos pais em foco, os profissionais de saude
identificaram de modo mais frequente (n=12, 92,3%) as preocupacdes com o futuro do bebé, no
que diz respeito ao prognostico, potencial risco de vida, e/ou o0 seu desenvolvimento posterior. A
gravidade da patologia ou da prematuridade apresentada; se vai estar internado muito tempo;
“(...) se var ter resolucdo (...)" (Entrevista: NEO_MED), ou, as provaveis sequelas e sua extensao
e gravidade - “(...) se vai ter alguma consequéncia isto que ele estd a passar, se vai ter alguma
consequéncia no futuro’ (Entrevista: NEO_MASC) -, séo duvidas e preocupacdes que inquietam,
também, de modo significativo estes pais. Em casos em que ha repercussdes identificadas,
“Sinto que ha uma preocupacdo constante, eles tém uma preocupacdo constante que é - Como
sera? (Entrevista: NEO_MASC). Segundo este ultimo profissional, € entre estes pais que as
preocupacdes sao maiores e mais difusas: pensam se serao capazes de cuidar dele, como vai
evoluir, se vai comer, se vai dormir, se vai ficar bem...

Em segundo lugar - em termos da frequéncia com que foram referidas pelos profissionais
entrevistados (n=10, 76,9%), surgiram as preocupacdes em relacao ao atual estado de saude do
seu bebé, uma vez que nao sabem exatamente (principalmente no momento do internamento),
0 que esta a acontecer; e qual a gravidade da situacao. Segundo estes profissionais, algumas
das preocupacdes destes pais, nesta fase do internamento, decorrem do facto de, ao chegar a

UN, se depararem com o seu bebé ligado a um aparelho cuja funcdo desconhecem; nalguns
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casos, inclusive, entubado e/ou rodeado de fios. Se ha, ou nado, melhoras no quadro clinico do
seu bebé; se ja come sozinho (i.e. se ja ndo depende de alimentacdo artificial); se dorme; se
esta a ficar sem oxigénio; e/ou se aumentou de peso, constam entre as multiplas preocupacoes
dos pais no que se refere a saude, evolucdo e bem-estar atual do seu bebé. Segundo alguns
destes profissionais, a situacdo agrava-se entre os pais de bebés doentes com internamentos
prolongados. A esta deve-se, entre outros, o facto de estes pais, ao comecarem a conhecer 0s
procedimentos, linguagem e modos de reagir dos profissionais da UN, mais facilmente
“descodificam” o que se esta a passar, ndo s6 com o seu filho mas, também, com os outros
bebés. Nestes casos, o foco das suas preocupacdes pode alargar-se a outros pais/bebés,
aumentando, em consequéncia, a carga emocional associada a vivéncia diaria numa UN.

Um dos profissionais de salde referiu que algumas maes verbalizam preocupacdes em
termos da gestao da sua vida profissional, principalmente nos casos de internamentos mais
prolongados, e em que temem que, ao regressar ao trabalho nao tenham o seu posto de
trabalho.

A possibilidade de poderem vir a perder o filho foi, também, salientada como uma das
preocupacdes prementes entre estes pais (46,2%, n=6), o que acontece, principalmente, com
pais de bebés prematuros. Adicionalmente, segundo quatro (30,8%) dos técnicos de saude
entrevistados, as preocupacdes financeiras estdao também presentes entre algumas destas
familias, principalmente nos casos em que ambos 0s pais estao desempregados; em casos de
internamentos prolongados; e/ou de pais que moram longe.

Salienta-se, entre as preocupacOes identificadas por dois destes profissionais, as
relacionadas com o outro elemento do casal, principalmente no que se refere ao pai
relativamente @ mae, designadamente no que toca a sua recuperacao fisica no pods-parto e ao
seu equilibrio emocional, que parecem ver perigados em resultado do internamento do bebé.

Cinco profissionais (38,5%) salientaram, também, algumas preocupacdes (ou apreensao)
destes pais em relacdo a possibilidade de virem a ser acompanhados por um(a) assistente
social. Segundo alguns dos profissionais entrevistados,”(...) [0S pais] nem sempre séo muito
recetivos quando dizemos (...) que queriamos chamar a assistente social para ajudar em
algumas questoes e em algumas ajudas que poderiam fer posteriormente” (Entrevista:
NEO_MASC) ou “(...) ficam assustados; quando nds falamos em assistente social, eles associam

que se vai retirar bebés (...)" (Entrevista; NEO_CHEF).
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Entre doze (92,3%) médicos e enfermeiros entrevistados foram identificadas preocupacoes
por entre os pais, aquando da alta, em relacdo ao assumirem autonomamente o cuidado do
bebé. Em alguns dos casos, ja sem a ajuda dos profissionais de saude e dos equipamentos de
monitorizacdo dos seus sinais vitais, tal como referiam dois profissionais: “ Embora seja sempre
um momento esperado é também de certa forma um momento receado, porque uma coisa é
prestar os cuidados aquil, em casa sabem que estao por conta deles. Eu penso que é sempre
assim, ha sempre esse receio de como vai ser depois’ (Entrevista: NEO_UM). Tais
preocupacfes parecem ser mais intensas entre os pais cujo bebé é muito prematuro ou esteve
gravemente doente, justificando um internamento prolongado e a dependéncia, pelo menos
parcial, de equipamento e uma assisténcia mais “apertada” pelos técnicos de saude, as quais
deixardo de existir aquando do regresso a casa. Outros dois profissionais de saude referiram que
alguns pais sentem-se um pouco incapazes de sozinhos lidarem e cuidarem do bebé; t¢m medo
de estarem sozinhos, o que lhes causa alguma ansiedade. Nos casos mais complicados, de
bebés que, por exemplo, precisam de oxigénio em casa, alguns pais mostram-se claramente
preocupados e alguns nao os querem levar para casa assim, estdao dependentes dos
profissionais de saude e dos aparelhos da UN, sendo que nestes casos é necessario articular
previamente com os cuidados de salde primarios para prestarem a devida assisténcia a estas
familias, num momento pods-alta.

Ainda, 30,8% (n=4) referiu 0 medo que os pais sentem de uma recaida do seu filho, e antes
da alta querem saber se 0 bebé esta realmente bem de saude e se vai voltar a estar internado
na UN. A este propésito (“desmame”), alguns profissionais mencionaram, ainda, os casos de
grandes prematuros em que os pais vao adiando a preparacao da casa para receber o bebé (e.g.
berco, enxoval) s6 o fazendo quando lhes é dito que a alta esta prestes a acontecer. Em
situacbes mais extremadas, alguns pais, inclusive, sé preparam todo o equipamento no proprio
dia da alta. O protelar deste processo parece decorrer, essencialmente, da sua dificuldade em se
prepararem para assumir autonomamente os seus cuidados. E, segundo dois destes
profissionais:“(...)uma defesa deles [pais] (...)" (Entrevista; NEO_NRA).

Por ultimo, trés profissionais de saude (23,1%), quando confrontados com a questao de
quais as principais preocupacoes vivenciadas pelos pais no momento da alta, responderam que
estas ndo podem existir neste momento crucial, devendo as mesmas ser devidamente
trabalhadas com os pais ao longo de todo o processo de internamento. Segundo um destes

profissionais, a alta ndo € um momento para serem ditas novidades, ou transmitir informacao;
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“(...) tudo tem de ser feito antes” (Entrevista: NEO_CHEF); “(...) quando vierem buscar o bebé é

para ir para casa sossegadinho com eles" (ibidem).
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CAPITULO IV — DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, passaremos a discussao e apreciacao critica dos resultados obtidos, tendo
como referéncia algumas grelhas teoricas apresentadas no inicio deste trabalho, bem como
dados empiricos emergidos noutros estudos de investigacao da area, com o objetivo de
comparar e/ou complementar com os dados quantitativos e qualitativos obtidos na presente
dissertacao.

Deste modo, e no sentido de facilitar, quer a discussao do investigador, quer a compreensao
e leitura dos resultados, abordaremos individualmente cada uma das hipéteses formuladas (e

objetivos definidos).

Hipdtese 1 - Existem diferencas no tipo de preocupacoes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e pelas maes dos bebés em situacao de internamento na UN.

No presente estudo, tal como foi ja referido anteriormente, participaram pais/maes (ou
casais) de bebés internados na UN dos SPHB, dos quais 8 sdo pais, 12 sdo maes e, destes, 12
sdo casais. Como podemos verificar, entrevistdmos mais maes (60%), do que pais (40%).
Todavia, e apesar de nao termos entrevistado igual numero de maes e pais, foi possivel chegar a
algumas conclusoes.

Foi no discurso das maes que mais vezes emergiram as seguintes categorias e
subcategorias de resposta inerentes as dificuldades: separacao fisica do seu bebé, quer durante
0 seu internamento na obstetricia, quer apds a sua alta (tendo o bebé ficado internado na UN);
em repousar e cansaco. Barros (2001b), acrescenta a dor e as dificuldades de alimentacao das
maes, muitas vezes devido a um parto traumatico. Dificuldades em aceitar a nova realidade com
a qual se estavam a deparar, foram também mencionadas pelas maes, relativamente ao
processamento cognitivo das informacOes veiculadas pelos profissionais de saude, devido ao
“bloqueio” despoletado pelo confronto com o problema de saude do bebé.

De entre os resultados obtidos, destacam-se também as dificuldades das maes ao nivel da
gestdo da sua vida profissional; em gerir as tarefas domésticas e em dar assisténcia ao(s)
outro(s) filho(s). Estas, mais até do que os pais, tém portanto de fazer ajustamentos nas suas
vidas e rotinas (Crepaldi, 1998; Gronita, 2007; Lorenzi & Ribeiro, 2006; Rolim & Canavarro,
2001). Fazer face as despesas inerentes a hospitalizacdo do seu bebé e, também, no periodo

pos-alta; falar abertamente sobre o internamento do bebé e/ou gerir as emocdes e pressoes
99



despoletadas por este processo, foram outras das dificuldades mencionadas. Dificuldades em se
confrontarem com esta nova realidade foram referidas mais frequentemente pelas maes, devido
ao facto de terem outros planos/expectativas, por exemplo, em relacdo ao tipo de parto e a
alimentacao do bebé (desejo de amamentar logo desde o inicio), que acabaram por ser gorados
pela acentuada vulnerabilidade do bebé. No caso de uma das maes, inclusivamente, o
desfasamento entre as suas representacdes do bebé esperado e do bebé real traduziu-se no
tamanho da roupa que haviam comprado para o seu enxoval, o qual acabou por se revelar
grande demais para os primeiros tempos de vida. As maes passam a estar perante um processo
de luto face ao bebé idealizado, até que se reorganizem emocionalmente e aconteca a aceitacao
do bebé real (Duis, Summers & Summers, 1997; Feliciano, 2002; Gronita, 2007).

Antecipando o momento da alta, referiram mais frequentemente as dificuldades em assumir
autonomamente os cuidados do bebé, devido ao medo de uma recaida, auséncia da ajuda dos
profissionais de saude e dos aparelhos de monitorizacdo dos sinais vitais do bebé, bem como
devido a auséncia de informacao imediata em resposta a duvidas que pudessem emergir na
prestacado de cuidados. Relatos destas insegurancas sao, também, mencionadas nos estudos de
Hanline e Deppe (1990); Jackson, Ternestedt e Schollin (2003); Martinet (2008); McCluskey-
Fawcett, O'Brien, Robinson e Asay (1992); e de Tamez e Silva (2002).

Por ultimo, algumas dificuldades que nos parecem ser especificas das maes: auséncia de
informacao relativamente a situacdo do bebé, no periodo pds-parto; permanéncia na ala de
obstetricia, ja depois do bebé ser internado na UN; sentimentos de culpa associados aos
problemas de saude atuais do bebé.

Segundo a perspetiva dos 13 profissionais de saude entrevistados, sdo as maes que
apresentam mais dificuldades em discernirem os seus préprios limites (em termos de exaustao
fisica e psicologica), uma vez que vivem todo o processo hospitalar de forma mais direta e
dilatada no tempo comparativamente aos pais, a semelhanca do que nos dizem Crepaldi (1998);
Gronita (2007); Lorenzi e Ribeiro (2006); e, Rolim e Canavarro (2001). Por ultimo, sdo as maes
gue sentem mais dificuldades relacionadas com a separacdo do bebé, pois estdo privadas do
contacto permanente com o seu filho.

No que diz respeito as necessidades, foi entre as maes que identificdmos mais necessidades
de informacao acerca do estado de saude do bebé; momentos de contacto/de qualidade com o

bebé; descansar/dormir; condicbes para passar a noite na UN; apoio/acompanhamento por
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parte do companheiro; e, adequacao de espacos e rotinas, seja em contexto hospitalar, no seu
dia a dia e em casa.

As maes referiram mais frequentemente preocupacdes relacionadas com a saude do bebé;
de indole financeira; com o(s) outro(s) filho(s); separacdo do bebé; assim como, com a falta de
tempo para organizar tudo em casa, de modo a receber o bebé. Na perspetiva dos profissionais
de saude, as maes verbalizam com alguma frequéncia preocupacdes em termos da gestdo da
sua vida profissional, principalmente nos casos de internamentos mais prolongados, pois temem
gue aquando do seu regresso ao trabalho nao tenham o seu posto de trabalho.

De entre os resultados obtidos junto de maes e pais, podemos mencionar dificuldades que
nos parecem ser especificas dos pais: auséncia de informacdo relativa a situacdo da
companheira, logo apds o parto; na gestdo da vida profissional, devido ao findar da licenca de
paternidade e o regresso ao trabalho (0 que acontece mais cedo comparativamente com a mae),
conciliacdo de horarios e rotinas nos dois (ou trés) contextos de vida - hospital, local de trabalho
e casa; logisticas, relacionadas com o tratar de forma célere dos documentos relacionados com
a baixa médica da mae e da sua licenca de paternidade na Seguranca Social. Outras
dificuldades foram referidas, mais frequentemente, pelos pais: logisticas, decorrentes das
deslocacdes diarias casa-hospital-casa e, no hospital, relacionadas com o acesso a UN; de
confronto com uma realidade inesperada, sentidas no primeiro momento em que viram o seu
filho internado na UN, sem estarem psicologicamente preparados (dado o carater imprevisto da
situacao); de expressao emocional, relacionadas com a solidao e/ou isolamento associados a
este processo, pela falta de interlocutores (entre os quais a sua propria companheira, a quem
tentam “poupar” o mais possivel), corroborada pelos estudos realizados por Doucette e Pinelli
(2004); assim como, as sentidas no contacto com outras pessoas, familia e amigos, ao
guererem saber noticias mesmo quando elas ndo existem.

Também, segundo a perspetiva dos profissionais de saude, os pais passam por dificuldades
(especificas) na gestao da sua vida profissional, sendo que alguns sao imigrantes, tornando-se
para eles impossivel acompanharem o seu bebé, companheira e outro(s) filho(s), caso existam.
Sentem, também, dificuldades em lidar com o ambiente e procedimentos da UN, principalmente
no momento em que sozinhos (porque as maes estdo na obstetricia), se encontram pela
primeira vez com 0s seus bebés na UN; a semelhanca do que é referido por Barros (2001b).

Identificamos, entre os pais, de forma mais frequente, necessidades de informacao prévia

em relacado ao que ia acontecer apos o nascimento do bebé; financeiras; de ter o bebé junto de
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si e de estar com ele; espaco para poder descansar ao longo do dia. Necessidade de
acompanhamento psicolégico para a sua companheira, e, do bebé ficar estabilizado em termos
de saude para poder ir para casa. Antecipando o momento da alta, os pais necessitam de obter
informacdo, por parte dos profissionais de saude, acerca de como lidar com o bebé em casa;
qguerem aprender a cuidar dele; assim como, procuram informar-se acerca dos cuidados de
saude especiais que 0 bebé ira necessitar, logo apos a alta. Tal € mencionado, também, pelos
seguintes investigadores nos seus estudos: Barclay, Donovan e Genovese (1996); Deave,
Johnson e Ingram (2008); Lindberg (2007); Nystrom (2004); Premberg, Hellstrom e Berg
(2008); o0 que comprova que estes pais envolvem-se mais do que os dos bebés de termo. Como
necessidade especifica dos pais, identificamos a de informacdo acerca do estado de saude da
mae do seu filho, logo apos o parto.

Segundo a perspetiva dos pais e, também, dos profissionais de saude, os pais (sexo
masculino) preocupam-se com a recuperacao fisica da sua companheira, no periodo pés-parto
(preocupacdo especifica), assim como com o seu equilibrio emocional, na sequéncia do
internamento do bebé. Tal acontece porque acham que a situacdo é muito mais dificil de
ultrapassar por parte da companheira (Lundqvist, Hellstrom & Hallstrom, 2007). Preocupam-se,
também, com o acompanhamento do bebé aquando do regresso a casa.

Concluindo, os resultados anteriormente referidos levam-nos a refletir sobre a existéncia de
diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades experienciadas pelos pais e
pelas maes dos bebés em situacao de internamento numa UN, podendo afirmar-se, que apesar
de haver preocupacoes, dificuldades e necessidades comuns a pais € maes, embora referidas
mais frequentemente por uns ou outros, ha outras que sao especificas, havendo, portanto,
diferencas. Estudos relativamente a identificacao das necessidades, preocupacdes e dificuldades
dos pais, comecam agora a surgir (Lindberg, 2007; 2009), sendo que as vivéncias e
experiéncias das maes tém ja sido amplamente estudadas (Crepaldi, 1998; Gronita, 2007;

Lorenzi & Ribeiro, 2006; Rolim & Canavarro, 2001; Valente & Seabra-Santos, 2011).

Hipdtese 2 - Existem diferencas no tipo de preocupacoes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacdo de internamento na UN consoante o
numero de semanas de gestacao do bebé (bebé de termo, BPN e MBPN).

Os bebés, cujos pais participaram no presente estudo, tém um tempo de gestacao,

maioritariamente, entre as 32 e 36 semanas (BPN) - 40%, seguindo-se os que tém mais de 37
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semanas (bebés de termo) - 33,3%, entre as 26 e 32 semanas (MBPN) - 20%, e, por ultimo,
apenas um (6,7%), entre as 36 e 37 semanas de gestacao.

Assim, e tendo em consideracdo o nimero de semanas de gestacao de cada bebé, podemos
mencionar diferentes preocupacdes, dificuldades e necessidades experienciadas pelos pais e
maes. No caso dos bebés prematuros (BPN, MBPN e com um tempo de gestacdo entre as 36 e
37 semanas), alguns pais e maes anteciparam dificuldades financeiras associadas ao
pagamento de terapias de reabilitacdo para os seus filhos; na gestdo da sua vida profissional,
decorrentes do facto do bebé ter nascido antes do tempo, implicando, muitas das vezes, ter de
deixar o trabalho de um momento para o outro, a meio e sem tempo para o deixar orientado; no
confronto com uma realidade inesperada, devido ao facto de terem outros planos/expectativas,
designadamente em relacao ao tipo de parto, a alimentacdo do bebé (e.g. desejo de amamentar
logo desde o inicio), ou, em relacdo ao tamanho da roupa para o enxoval (e.g. grande demais
para 0s primeiros tempos de vida), que acabam por ser gorados pela acentuada vulnerabilidade
do bebé. Algum sentido de incompeténcia para cuidar do bebé foi, também, antecipado pelos
pais e maes, devido ao facto de terem preparado tudo para um bebé de termo e de agora, face a
um bebé prematuro, terem que fazer os devidos ajustes.

Agora, na perspetiva dos profissionais de saude, pais e maes apresentam dificuldades ao
nivel da gestao da sua vida familiar, mais especificamente, no que diz respeito a gestao da
relacdo do casal, sendo esta mais dificil nos casos de pais de bebés prematuros; em lidar com o
imprevisto, ou seja, com 0 nascimento do bebé antes do tempo estimado; relacionadas com a
separacao do bebé. A privacdo do contato com o bebé, quer pela separacao forcada (e.g. mae
na obstetricia e bebé na UN), quer pelo facto de, em varios casos, os pais nao poderem tocar no
bebé, dada a gravidade do seu quadro clinico traz a estes pais, dificuldades emocionais bastante
acentuadas. Alguns pais poderao, inclusive, vivenciar dificuldades em estabelecer o vinculo com
o seu filho e em prestarlhes alguns cuidados, a semelhanca do que referem: Als (1992);
Brazelton (1992); Brum e Schermann (2004); Franca (1998) e Robertson (1993), nas suas
investigacoes. Os profissionais de saude salientaram, também, as dificuldades dos pais em lidar
com o ambiente e procedimentos da UN. Por exemplo, num primeiro encontro com o bebé, o
pai que vem sozinho (porque a mae esta na obstetricia), e procura obter informacdes acerca do
estado de saude do bebé, depara-se, muitas das vezes, com um bebé muito pequeno e de
aspeto altamente vulneravel, rodeado por uma extensa paraferndlia de equipamento, o que faz

com que figue com muitas duvidas e preocupacdes, as quais procura depois, aos poucos,
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esclarecer junto dos profissionais de saude. Tal, é também referido por Barros (2001b); Krins
(1984) e Lonsdale (1978), nos seus estudos.

A necessidade de apoio financeiro emergiu também, entre maes e pais dos bebés
prematuros, ao anteciparem, os recursos e cuidados adicionais a prestar-lhes, de entre os quais:
a assisténcia médica e terapéutica adicional, bem como os ajustamentos necessarios a fazer na
casa, no sentido de acolher o bebé com necessidades de cuidados especiais.

Quanto as necessidades mencionadas pelos profissionais de salde, podemos referir as de
informacdo, pois os pais querem saber mais sobre prematuridade, assunto que muitos deles
desconheciam até ao momento em que o(s) seu(s) filho(s) nasceu(eram).

Foram, também, mencionadas preocupacdes pelos pais e maes de bebés prematuros: a
eventualidade do bebé vir a ter necessidades de cuidados acrescidos, para 0s quais nao
estariam financeiramente preparados (e.g. fisioterapia) e de, eventualmente, se prolongarem
para toda a vida; falta de tempo para organizar tudo em casa, principalmente nos casos em que
0s bebés nascem bastante antes do tempo previsto, nao estando as condicdes necessarias ao
seu acolhimento (e.g. quarto, enxoval) asseguradas e, o muito tempo passado na UN para os
acompanhar, nao deixa muito tempo disponivel para assegurar esta tarefa.

Médicos e enfermeiros identificaram uma preocupacao, para eles, premente entre os pais e
maes de bebés prematuros: possibilidade de poderem vir a perder o filho(a). Conforme
mencionado por Barros (2001a); Behrman e Butler (2006), e, Broedsgaard e Wagner (2005), os
pais experienciam fortes sentimentos de ansiedade, pelo medo e preocupacdo com a
sobrevivéncia do seu bebé.

De entre muitas outras dificuldades, necessidades e preocupacoes identificadas pelos pais e
maes de bebés prematuros e de termo (embora doentes), bem como pelos profissionais de
salde, pareceu-nos importante mencionar duas preocupacdes: aquando da alta, em relacao ao
assumirem autonomamente o cuidado do bebé. Tal preocupacao parece ser mais intensa entre
0s pais cujo bebé é muito prematuro ou esteve gravemente doente, justificando a dependéncia
de equipamento e uma assisténcia mais “apertada” pelos técnicos de saude, as quais deixarao
de existir aguando do regresso a casa. Nos casos mais complicados, de bebés que, por
exemplo, precisam de oxigénio em casa, alguns pais mostram-se claramente preocupados e
ansiosos (Lindberg, 2009), sendo que alguns nao os querem (mesmo) levar para casa assim.
Assusta-0os que, com a ida para casa, a responsabilidade dos cuidados passe a ser s6 sua

(Hanline & Deppe, 1990; Miles & Holditch-Davis, 1997). Estdao dependentes dos profissionais de
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saude e dos aparelhos da UN, sendo que nestes casos € necessario articular previamente com
0s cuidados de saude primarios, para prestarem a devida assisténcia a estas familias, num
momento pos-alta. Hummel (2003), refere que nestes casos sera necessario um tipo de
acompanhamento mais estruturado (e.g. apoio de uma equipa de IP). O medo de uma recaida
do seu filho foi, também, referida pelos técnicos. A este proposito, por exemplo, nos casos de
grandes prematuros, os pais vao adiando a preparacdo da casa para receber o bebé (e.g. berco,
enxoval), so o fazendo quando lhes ¢ dito que a alta esta prestes a acontecer. Em situacées mais
extremadas, alguns pais, inclusive, so preparam todo o equipamento no proprio dia da alta.

Por ultimo, no caso dos bebés de termo, que se encontram doentes, pais e maes vivenciam
também dificuldades, de entre as quais: inerente a separacao fisica do seu bebé, principalmente
nos casos em que o bebé tem alta e depois regressa ao hospital, porque esta doente e tem de ir
para os cuidados intensivos.

Todos os dados anteriormente referidos, assim como ao longo da apresentacdo e analise
dos resultados, levam-nos a concluir que apesar de muitas das preocupacoes, dificuldades e
necessidades experienciadas pelos pais e maes dos bebés prematuros e de termo doentes, em
situacao de internamento, serem comuns, ha também outras que sao diferentes e especificas

(as quais foram mencionadas).

Hipdtese 3 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacao de internamento na UN consoante o
momento do processo de internamento em que teve lugar a entrevista (i.e. poucos dias ou
meses apos o0 internamento).

Os pais e maes dos bebés internados na UN, foram entrevistados em momentos diferentes
do processo de internamento do(s) seu(s) bebé(s): com um tempo de internamento até ao dia da
entrevista de 0 a 7 dias - 26,7%, n=4; de 7 a 14 dias - 33,3%, n=5; de 14 a 21 dias - 6,7%, n=1;
de 21 a 30 dias - 20%, n=3; e, por ultimo, de 30 a 90 dias - 13,3%, n=2. Tendo em consideracao
estes dados, os pais de bebés com um tempo de internamento relativamente curto (de 0 a 7
dias e de 7 a 14 dias), mencionaram dificuldades em repousar, principalmente no caso das
maes, em consequéncia do ruido existente nas enfermarias de obstetricia, aguando do seu
internamento apos o parto, assim como das preocupacdes com o estado de saude do bebé;
inerentes a separacao fisica do bebé, devido ao facto deste estar internado na UN e a méae na

obstetricia, assim como em situacoes em que depois de ambos (mée e filho) terem tido alta, os
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bebés tiveram de ser internados na UN e os pais regressaram a casa sem eles. Dificuldades de
adaptacao ao ambiente da UN, em especifico as suas rotinas, regras e/ou procedimentos, foram
também identificadas pelos pais e maes, principalmente, nos primeiros dias de internamento do
bebé. Na esfera emocional, mencionaram dificuldades ao nivel da gestdo da multiplicidade e
intensidade das emocdes emergidas, assim como ao nivel da expressdo emocional. Salientaram
também dificuldades em aceitar a nova realidade com a qual se estavam a deparar,
despoletadas pelo confronto com o problema de satde do bebé, na grande maioria dos casos
inesperado. Antecipando o momento da alta, foi entre estes pais e maes que surgiram, mais
frequentemente, dificuldades relacionadas com a gestdo das visitas nos primeiros tempos, em
consequéncia da necessidade de evitar a exposicdo do bebé a algum risco de infecéo.

Os dados recolhidos junto dos profissionais de saude corroboram o que foi anteriormente
referido, no que diz respeito a algumas dificuldades: em fixar a informacéo veiculada pelos
técnicos de saude, principalmente no momento do internamento do bebé, devido a
multiplicidade de emocdes sentidas, a semelhanca do que é referido por Hynan (2005). A
labilidade emocional dos pais aparece, por isso, também, referida enquanto subcategoria
associada as dificuldades emocionais. Sentimentos de revolta/magoa para com a equipa de
profissionais de salde emergem, também, entre os pais (e.g. devido a ndo
compreensao/concordancia com as razbes que conduziram a decisdo de internamento do
bebé). Sentem, também, dificuldades em lidar com o ambiente e procedimentos da UN,
principalmente no primeiro encontro com o bebé.

Também, pais € maes identificaram necessidades de informacao acerca do estado de saude
do bebé (e.g. diagndstico), e da mae (no caso dos pais), logo apos o parto; de informacao mais
clara e coerente, por exemplo, no que diz respeito a questdes logisticas (e.g. avenca no parque
de estacionamento). De referir que estas necessidades de informacdo foram, também,
mencionadas por Leske (1991) e Ward (2001), nas suas investigacdes. Necessidade de
descansar/dormir, a qual se circunscreve em alguns casos (apenas) aos primeiros dias do pos-
parto, devido a maior vulnerabilidade fisica da méae, deixando de ser premente pos-alta. Segundo
a perspetiva dos profissionais de salde, os pais sentem necessidades de informacado acerca do
atual estado de saude do bebé e em termos futuros (e.g. prognostico).

Pais e maes identificaram também preocupacdes: com a saude do bebé (e.g. sua
sobrevivéncia, motivo do internamento); com a saude do bebé aguando da sua auséncia da UN;

com o outro elemento do casal, no caso do pai (parto, recuperacdo do mesmo, equilibrio
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psicolégico/emocional  pos-parto); a separacdo do bebé. Preocupacdes com a
alimentacao/ganhar peso do bebé (e.g. de que, em casa, ndo mamasse bem), assim como com
uma possivel recaida e novo internamento do bebé, apds a alta; foram antecipadas por estes
pais e maes, referindo-se ao momento da alta.

Os pais preocupam-se com o atual estado de salde do bebé e com o seu futuro, na
perspetiva dos profissionais de salde.

Nos casos em que o tempo de internamento dos bebés ja comecava a ser mais prolongado
(de 14 a 21 dias, de 21 a 30 dias e de 30 a 90 dias) foram surgindo, entre os pais e maes, as
seguintes dificuldades: de gestdo da vida familiar, mais especificamente, em estar com
familiares e amigos; em repousar (e.g. casos em que a mae ja tinha tido alta, mas que nao
conseguia dormir devido ao facto de estar preocupada com o estado de saude do bebé);
cansaco (devido a necessidade de respeitar as normas/horarios dos servicos de neonatologia, e
a vontade de participar nas rotinas dos bebés de trés em trés horas, assim como 0 cansaco
advindo das deslocacdes casa-hospital-casa); inerentes a separacao fisica do bebé, nos casos
em que a mae tem alta e o bebé permanece internado; na adaptacao ao ambiente da UN, mais
concretamente a proibicdo das visitas dos avos (regras da UN). Dificuldades na esfera
emocional, ao nivel da gestdo das emocdes; no contacto com outras pessoas, familia e amigos,
dada a pressao emocional gerada por estes; em aceitar a nova realidade com a qual se estavam
a deparar, nomeadamente, no caso da recaida do bebé; logisticas, decorrentes das deslocacoes
didrias casa-hospital-casa e relacionadas com o acesso a UN. Ao nivel da gestdao da sua vida
profissional, principalmente no caso especifico dos pais (figura masculina), que se prendiam
com o findar da licenca de paternidade e o regresso ao trabalho; em lidar com os lentos
progressos do bebé; de confronto com uma realidade inesperada, sendo que 0s seus planos pré-
natais foram gorados, traduzindo-se no adiar do regresso a casa e da integracdo do novo
membro da familia nos espacos (e relacbes - e.g. irmaos, familia mais alargada) que o
aguardavam. As dificuldades vividas em consequéncia do potencial risco de vida do recém-
nascido e a angustia da possibilidade desta fase de maior vulnerabilidade nao ser superada
foram, também, evocadas pelos pais e maes. A expetativa e pressdes da familia mais alargada
para conhecer o novo membro foi, pois, antecipada como geradora de dificuldades adicionais a
gerir, no momento pos-alta.

Segundo os profissionais de saude, estes pais € maes apresentam dificuldades financeiras,

decorrentes das deslocacoes; logisticas, referentes ao hospital, mais concretamente no acesso a
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UN, assim como no que diz respeito as deslocacdes casa-hospital-casa; na gestdo da vida
profissional; na gestao da vida familiar, que se refletem em termos da falta de tempo para dar a
devida assisténcia ao(s) outro(s) filho(s); tém falta de uma rede de suporte social adequada para
fazer face as exigéncias desta etapa; dificuldade em lidar com o ambiente e procedimentos da
UN. Dificuldades na gestdo da relacdo do casal, principalmente no caso de internamentos muito
prolongados; falta de tempo para realizar as tarefas domésticas. Os técnicos fizeram, também,
alusdo as dificuldades de alguns pais em saberem cuidar de si prdprios, especificamente, em
saberem discernir os seus proprios limites. Todo este processo torna-se muito desgastante e os
pais sofrem muito, chegando a um ponto de exaustao fisica e psicologica, principalmente nos
internamentos muito longos (trés, quatro meses). Nesta mesma linha, identificaram entre os
pais privacao da sua vida social e um desinvestimento na sua aparéncia fisica, 0 que acontece
principalmente nos casos de internamentos prolongados. Dificuldades em assumir
autonomamente os cuidados do bebé, aquando da ida para casa, foram mencionadas pelos
técnicos, ao anteciparem o momento da alta.

Necessidades de informacéao relacionadas com a evolucao do estado de saude do bebg, a
semelhanca do que é referido por Leske (1991), na sua investigacdo; ter o bebé junto de si;
descansar/dormir; apoio financeiro, em resposta aos gastos com o transporte e estacionamento,
em, que, nalguns casos, dadas as longas distancias percorridas e o prolongado periodo de
internamento do bebé, se tornavam pesados em termos do orcamento familiar. Ter condicoes
para que o0s pais pudessem passar a noite na UN, tal como referido por Hummelinck e Pollock
(2006); Shields, Young e McCann (2008); Soares, Santos e Gasparino (2010); de um espaco
anexo a UN para poderem descansar e conviver ao longo do dia; de acompanhamento
psicologico para ambos os pais, a semelhanca do que refere Feliciano (2002); do bebé ficar
estabilizado em termos de saude para poder ir para casa e regressarem a vida “normal”. Por
ultimo, de adequacao de espacos e rotinas no contexto hospitalar e no dia a dia dos pais, devido
a terem de alterar os seus horarios e rotinas para poderem participar nas rotinas do bebé
internado na UN, para conciliar com as necessidades, rotinas e horarios do(s) outro(s) filho(s).
Um dos pais, depois de refletir, ao longo do processo de internamento, referiu sentir
necessidade de informacéo prévia em relacao ao que ia acontecer apds o nascimento dos seus
bebés, dado néo estar devidamente preparado para a realidade que foi encontrar. Necessidades
na area da informacao prenderam-se, também, com a qualidade da mesma (mais clara e mais

coerente) e com a presenca de um médico de referéncia para acompanhamento do filho.
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Outras necessidades foram mencionadas por estes pais e maes, referindo-se a antecipacao
do momento da alta: informacao por parte dos profissionais de saude de como lidar com o bebé
em casa; cuidados de saude especiais que 0 bebé iria necessitar; como reagir em determinadas
situacdes; de aprender a cuidar do bebé. Também, de apoio financeiro para assegurar os
recursos e cuidados, bem como os ajustamentos necessarios na casa, no sentido de acolher um
bebé com necessidades de cuidados especiais. Podemos, ainda, acrescentar as seguintes
necessidades: sentir que ha esperanca de melhora do recém-nascido; serem visitados por um
padre da religido a qual pertencem; conseguirem explicar a familia e amigos o que o filho tem
(Hummelinck & Pollock, 2006; Shields, Young & McCann, 2008; Soares, Santos & Gasparino,
2010).

Necessidades de informacao acerca do estado de saude atual do bebé e em relacdo ao seu
futuro desenvolvimento e bem-estar; tirarem duvidas através do telefone (quer durante o
internamento, quer pos-alta); de estabelecer um contacto mais préoximo com o bebé; apoio
financeiro; descansar/dormir, foram referidas pelos profissionais de saude. Ainda, necessidade
dos pais terem mais tempo para si proprios, principalmente quando os internamentos se tornam
prolongados; de apoio para tratar das lides domésticas; de acompanhamento psicolégico; de
aprender a cuidar do bebé, pela necessidade de crescente autonomia e seguranca nos cuidados
a prestar ao filho, aquando da alta, também segundo Barros (2001b); que o bebé fique
estabilizado para poderem ir para casa, pois querem regressar a casa/a vida “normal”. A
necessidade de pais e maes de saberem tudo o que diz respeito aos cuidados de saude do bebé
(e.g. consultas), foi mencionada pelos profissionais de saude, ao anteciparem necessidades
sentidas pelos pais no momento da alta do bebeé.

Estes pais e maes mencionaram, também, mais frequentemente, as seguintes
preocupacoes: com a evolucdo do estado de saude do bebé; com uma possivel recaida e
internamento; estado de saude do bebé aquando das suas auséncias da UN; com o outro
elemento do casal; futuro desenvolvimento do bebé; financeiras. Outras preocupacdes foram
também referidas: falta de tempo para preparar a chegada do bebé a casa; alusivas a
alimentacao/ganhar peso do bebé (e.g. se ja tinha aprendido a mamar); de separacao do bebé,
devido ao facto do pai (principalmente) ter de comecar a trabalhar e de, a partir desse momento,
nao poder passar tanto tempo na UN; com o(s) outro(s) filho(s).

Estes pais e maes, ao anteciparem o0 momento da alta, mencionaram as seguintes

preocupacOes: financeiras, na eventualidade do bebé vir a ter necessidades de cuidados
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especiais (e.g. fisioterapia) e de se prolongarem para toda a vida; acompanhamento do bebé
aquando do regresso a casa (e.g. vacinas, articulacdo entre hospital e médico pediatra); e, por
Ultimo, saber lidar com o bebé, sem ajuda dos profissionais de saude e das maquinas da UN
(esta ultima também referida pelos profissionais de saude).

Partindo do olhar dos técnicos pais e maes de bebés, com tempos de internamento
relativamente longos, preocupam-se com a satde, evolucdo e bem-estar atual do bebé; futuro do
bebé em termos do seu desenvolvimento, com as provaveis sequelas e sua extensao e
gravidade; gestdo da vida profissional; financeiras, em casos em que ambos 0s pais estdo
desempregados e/ou moram longe do HB; medo de uma recaida do filho (depois de um longo
processo de internamento); possibilidade de virem a ser acompanhados por um(a) assistente
social, sao algumas das preocupacdes prementes.

Concluindo, podemos afirmar, de acordo com o anteriormente exposto, que existem
diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades experienciadas pelos pais e
maes dos 15 bebés, na altura em que teve lugar a entrevista, internados na UN. De referir, que
apesar de ter sido feita uma separacdao em termos de preocupacOes, dificuldades e
necessidades experienciadas por pais e maes, em que apenas tinham passado alguns dias (e.g.
0 a 7 dias) ou meses (e.g. 30 a 90 dias) de internamento, algumas preocupacdes, dificuldades e
necessidades sdo comuns, apesar de sentidas com mais ou menos intensidade, consoante o

tempo de internamento do bebé.

Hipdtese 4 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais € maes dos bebés em situacao de internamento na UN consoante as
suas habilitacoes literarias.

De entre os pais e maes que participaram no presente estudo, dois (10%) tinham o 6.° ano,
seis (30%) 0 9.° ano, sete (35%) 0 12.° ano, trés (15%) a licenciatura, um (5%) a licenciatura com
pos-graduacdo e, por ultimo, um (5%) o mestrado. A grande maioria dos pais e maes
entrevistados tinham, portanto, o 12.° ano de escolaridade. Assim, e tendo em consideracao
estes dados, os pais mencionaram dificuldades na comunicacdo com a equipa de salde,
estando estas relacionadas, de forma direta, com a sua formacado académica, segundo a
perspetiva dos profissionais de saude. Dois pais com o0 12.° ano e uma mae com 0 9.° ano
mencionaram dificuldades em compreender a linguagem utilizada pelos técnicos. Todavia, tal

dificuldade esta, também, relacionada com a complexidade da linguagem utilizada pelos
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técnicos, a qual se torna, para os pais, de dificil interpretacdo e compreensao, bem como na sua
transmissdo a outrem. Os dois pais, anteriormente referidos, referiram a sensacado de estarem
“perdidos” na interpretacdo dos dados fornecidos e a mae apontou a falta de clareza da
informacdo veiculada, quando o seu companheiro, por ndo compreender tal informacéo, nao foi
capaz de a veicular (de Ihe transmitir).

Uma outra dificuldade mencionada por duas maes (10%, n=2; 9.° e 12.° ano,
respetivamente), relacionada com a insuficiéncia da informacao veiculada, e em que salientaram
os profissionais de saude como sendo “pouco comunicativos” ou parcos na informacao
veiculada, mencionaram, também, que respostas surgem mas apenas aquando do assumir de
uma postura mais ativa, por parte dos pais na busca de informacado mais detalhada junto dos
profissionais de saude (postura esta, assumida, segundo a opinido dos técnicos, mais
frequentemente pelos pais que mais habilitacdes literarias tém).

De acordo com a perspetiva de quatro profissionais de saude (30,8%) participantes neste
estudo, a parca formacdo académica de alguns dos pais e maes parece estar entre um dos
principais fatores que originaram dificuldades ao nivel da comunicacao com a equipa de saude,
mais especificamente, no que diz respeito, a compreensao da informacao veiculada pelos
técnicos. Todavia, a este fator acresce a linguagem adotada pelos profissionais de saude, por
vezes demasiado “técnica” e/ou nem sempre “adaptada” ao nivel de instrucao dos pais e maes.
Nesta linha de ideias, parece-nos importante mencionar que um dos principios-chave dos
cuidados centrados na familia passa pela partilha com os pais de informacao imparcial e
abrangente, sobre os cuidados prestados ao seu filho, numa base permanente, de forma
adequada e encorajadora (Cone, 2007; Dunst, 1995; Shelton & Stepanak, 1994; Shelton,
Jeppson & Johnson, 1987). O estado emocional destes &, todavia, também apontado, como
interferindo na forma como interpretam a informacéo que lhes ¢ veiculada.

Seis profissionais de saude (46,2%) identificaram, também, entre os pais e maes,
dificuldades em gerir a informacao associada a situacéo clinica do bebé, decorrente do elevado
impacto emocional e do excesso de informacdo a que tiveram acesso. Estas dificuldades
parecem emergir - de acordo com a sua perspetiva - com mais frequéncia entre pais com um
nivel de instrucdo mais elevado, que pesquisam, procuram informar-se, numa tentativa de
compreender melhor a situacdo e de terem um maior “controlo” sobre a mesma, acabando,
muitas das vezes, por ficar ainda mais angustiados. Na partilha desta informacdo com os

técnicos da UN e no colocar de duvidas/questdes esperam que os profissionais desmistifiqguem
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toda a informacdo que recolheram; que os ajudem a ficar um pouco mais tranquilos, pois, com
muita frequéncia, a situacao do bebé ndo é tdo complicada quanto leram na /nternet e/ou nos
livros. Inversamente, segundo um dos profissionais, “(...) agueles pais que néo procuram saber
tanto, vivem mais o momento (..) As vezes maior conhecimento traz maior ansiedade’
(Entrevista: NEO_FEM).

Os dados recolhidos junto dos pais corroboram as informacdes que nos foram transmitidas
pelos profissionais de salde.

Todavia, e apesar de termos recolhido alguns dados (pais e profissionais de saude) que nos
levam a pensar que as preocupacdes, dificuldades e necessidades dos pais de bebés, em
situacao de internamento, sdo diferentes consoante as suas habilitacdes literarias, consideramos
nao ter dados suficientes para comprovar esta hipétese. Tal deve-se, ainda, ao facto de apenas 5
dos entrevistados terem formacao superior e os restantes 15 formacao basica e secundaria;
assim como, devido a pais e maes com formacao superior mencionarem, tal como podemos
verificar ao longo da apresentacao e analise dos resultados, muito frequentemente,

preocupacoes, dificuldades e necessidades dos pais e maes com formacao basica e secundaria.

Hipdtese b - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacao de internamento na UN consoante o
numero de filhos (i.e. com ou sem outros filhos).

Para 60% (n=12) dos pais e méaes deste estudo, o bebé internado na UN era o primeiro filho
do casal, ao passo que para apenas 35% (n=7) este bebé era o segundo filho. Em apenas um
dos casos, este bebé era o quarto filho (5%).

Nos casos em que pais e maes tém, pelo menos, dois filhos emergem dificuldades em dar
assisténcia ao filho mais velho, dado que tém falta de tempo para o acompanhar devidamente,
tal como refere, também, Miles e Holditch-Davis (1997). Confrontam-se com o dilema de querer
estar 0 maximo de tempo possivel com o bebé internado na UN, mas ao mesmo tempo nao
guerem negligenciar as necessidades do outro filho que esta em casa. Esta dificuldade acaba
por ganhar, cada vez, mais importancia em casos de internamentos prolongados. A necessidade
de adequacao de espacos e rotinas, no hospital e no dia a dia dos pais foi, também, mencionada
pelos pais e maes, assim como pelos profissionais de saude. Na perspetiva dos profissionais de
saude, os pais querem levar o(s) filho(s) mais velho(s) a escola, dar-hes assisténcia nesta area

da sua vida, assim como ter disponibilidade para lhes dar atencdo e resposta as suas
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necessidades (designadamente de afeto). Poderdo, por isso, chegar atrasados ou n&o
participarem nalgumas rotinas do bebé; ou, negociar horarios com os enfermeiros, de forma a
poderem dar resposta as solicitacdes de todos os filhos. Necessidade de uma rede de suporte
social para os ajudar nos cuidados do(s) outro(s) filho(s) foi, também, mencionada pelos
técnicos.

Preocupacdes com o(s) outro(s) filho(s) foram, também, mencionadas pelos pais e mées,
nomeadamente em termos do seu aproveitamento escolar; da sua indisponibilidade para os
acompanhar na escola; de estes sentirem a sua auséncia, assim como a do bebé internado na
UN, no caso de ja ter(em) tido a oportunidade de conviver com ele em casa, durante algum
tempo.

De acordo com o anteriormente exposto, verificamos que de facto existem diferencas no tipo
de preocupacoes, dificuldades e necessidades experienciadas pelos pais e maes de bebés em
situacdo de internamento na UN, consoante a existéncia, ou nao, de outro(s) filho(s). Algumas
outras preocupacoes, dificuldades e necessidades foram mencionadas concomitantemente por
pais e maes com e sem filhos (as quais se encontram explicitadas na apresentacao e analise dos
resultados), mas outras (as anteriormente mencionadas), sdo especificas dos pais e maes que
tém, pelo menos, dois filhos. Estes pais e maes tém, obrigatoriamente, de fazer mais
ajustamentos as suas vidas, para conseguirem dar resposta a todas as solicitacdes (Crepaldi,

1998; Gronita, 2007; Lorenzi & Ribeiro, 2006; Rolim & Canavarro, 2001).

Hipdtese 6 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
experienciadas pelos pais e maes dos bebés em situacdo de internamento na UN consoante a
atual situacao laboral (empregado/desempregado).

De entre os pais e maes participantes neste estudo, 80% (n=16) encontrava-se, na altura da
entrevista, empregado, ao passo que 20% (n=4) estava desempregado. Face a estes dados
recolhidos, podemos referir as seguintes dificuldades: em fazer face as despesas inerentes a
hospitalizacdo do bebé, designadamente as relacionadas com as deslocacdes diarias casa-
hospital-casa (e.g. combustivel, portagens), parque de estacionamento, alimentacao, e, nalguns
casos pontuais, multas de estacionamento. Nalgumas das familias entrevistadas, a estas
dificuldades acresciam o pagamento de empréstimos e de eletrodomésticos para a casa, as

quais foram assinaladas por casais em que apenas um dos seus membros estava a trabalhar.
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No que se refere ao futuro, algumas das dificuldades financeiras antecipadas, surgiram
associadas ao pagamento de terapias de reabilitacdo para os filhos. Os profissionais de salde
acrescentaram, ainda, que em casos em que o0 internamento do bebé é prolongado, as
dificuldades financeiras comecam a ser muito evidentes, justificando, inclusive, em situacdes de
maior gravidade, uma menor regularidade das visitas dos pais ao seu bebé na UN, dados os
encargos acrescidos ao nivel da sua deslocacao.

Pais e profissionais de saude salientaram, também, dificuldades na gestdo da vida
profissional, decorrentes do facto de o nascimento do bebé ter ocorrido antes do tempo
esperado, obrigando (principalmente a mae) a ter de deixar o trabalho de um momento para o
outro. No caso dos pais (figura masculina), as dificuldades prendiam-se com o findar da licenca
de paternidade e o regresso ao trabalho, o que implica uma maior exigéncia em termos de
desempenho de papéis, conciliacdo de horarios e rotinas nos diferentes contextos de vida:
hospital/trabalho/casa, principalmente nas situacdées em que o filho(a) permanece internado(a)
na UN. Os profissionais de salde acrescentaram, ainda, que alguns pais sao, inclusivamente,
imigrantes, sendo as dificuldades acrescidas, dado implicarem a impossibilidade de
acompanharem o seu bebé (e companheira e outros filhos, se existirem) neste processo. Outros,
pais, ainda, com vinculos laborais mais precarios (e.g. recibos verdes) que, pela necessidade de
acompanharem o seu bebé, apresentam, no seu contexto de trabalho, uma declaracédo de baixa,
acabam por ser despedidos.

Dificuldades logisticas (referidas por pais e profissionais de saude), relacionadas com as
deslocacdes diarias casa-hospital-casa, em particular nos casos em que viviam mais longe de
Braga e/ou a necessidade de, por vezes, para evitar de pagar estacionamento, fazer grandes
distancias a pé; no hospital, relacionadas com o acesso a UN (e.g. mais limitado ao fim de
semana e feriados), mais sentida pelos pais (sexo masculino) que trabalhavam e que sé iam ver
os seus filhos a UN, no final do dia, depois de um dia de trabalho, e ao fim de semana.

Os profissionais de saude fizeram, também, aluséo as dificuldades de alguns destes pais e
maes em discernirem 0s seus proprios limites (exaustao fisica e psicologica). Este cenario
parece mais comum entre as méaes, uma vez que os pais (homens) retomam a sua atividade
profissional pouco tempo apos o internamento, nao vivendo todo este processo hospitalar de
forma tao direta e dilatada no tempo. Todavia, quando o pai estd desempregado, ou fica

desempregado ao longo do internamento, a sua dedicacao ao bebé internado na UN passa a ser
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semelhante a da mae. Eis um exemplo: “E o pai disse que a partir de agora a minha vida vai ser
sé isto (...)" (Entrevista: NEO_UM).

Quanto as necessidades, os pais fizeram alusdo as de informacdo mais ligadas a questdes
logisticas (e.g. possibilidade de ter uma avenca no parque de estacionamento, disponibilizacéo
de senhas de almoco para a mae), logo no momento do internamento do bebé, o que lhes
permitiria poupar algum dinheiro; de apoio financeiro (mencionadas por pais e profissionais de
salide), em resposta aos gastos com o transporte e pagamento do estacionamento. Antecipando
as necessidades sentidas no momento pos-alta, referiram as de apoio financeiro, para assegurar
recursos e cuidados adicionais a prestar aos bebés, bem como 0s ajustamentos necessarios a
fazer na casa.

Preocupacdes financeiras foram, também, evocadas por pais e maes, assim como pelos
profissionais de saude: a eventualidade do bebé vir a ter necessidades de cuidados acrescidos,
para 0s quais ndo estariam financeiramente preparados (e.g. fisioterapia) e de eventualmente se
prolongarem para toda a vida. Estas preocupacdes surgem também, em larga escala, entre os
casais, em que ambos 0s elementos estao desempregados; e/ou de pais e maes que moram
longe.

Segundo os profissionais de salde, por vezes, as maes verbalizam algumas preocupacdes
em termos da gestao da sua vida profissional, principalmente nos casos de internamentos mais
prolongados, e em que temem que, ao regressar ao trabalho nao tenham o seu posto de
trabalho.

Na sequéncia das dificuldades, preocupacdes e necessidades financeiras sentidas pelos pais
e maes e identificadas pelos profissionais de saude, os pais poderdo ter de ser, em algumas
situacdes, acompanhados por um(a) assistente social. Este técnico tem como tarefa ajuda-los a
minorar e/ou suprimir as suas dificuldades, preocupacdes e necessidades (Letourneau,
Drummond, Fleming, Kysela, McDonald & Stewart, 2001; Soares, Santos & Gasparino, 2010;
Ward, 2001). Todavia, surge alguma preocupacao (ou apreensao) em relacdo a possibilidade de
virem a ser acompanhados por um(a) assistente social, ja que em alguns casos (familias mais
carenciadas) os pais ficam assustados e associam a retirada de bebés.

Concluindo, e de acordo com o anteriormente exposto, verificamos que existem diferencas
no tipo de preocupacoes, dificuldades e necessidades experienciadas pelos pais e maes dos

bebés em situacdo de internamento, consoante estejam empregados ou desempregados. De
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referir que nos casos em que um dos pais/maes estda desempregado(a), ou ambos, as

preocupacoes, dificuldades e necessidades financeiras assumem especial importancia.

Hipdtese 7 - Existem diferencas no tipo de preocupacdes, dificuldades e necessidades
identificadas pelos profissionais de saude em funcdo da sua area profissional (enfermeiros ou
médicos).

O presente estudo contou com a participacdo de 13 profissionais de saude da UN dos
SPHB, de entre os quais 4 sdo médicos e 9 enfermeiros. Nao esquecendo a particularidade de
que foram entrevistados mais enfermeiros (69,2%), do que médicos (30,8%), podemos
mencionar que os primeiros identificaram, mais frequentemente, por entre os pais e maes, as
seguintes dificuldades: financeiras; na gestdo da vida profissional e da vida familiar. Nesta
Ultima, trés das subcategorias enunciadas - falta de tempo para acompanhar outro(s) filho(s),
gestdo da relacdo do casal e falta de tempo para as lides domésticas. |dentificaram, outras,
porém: na comunicacao com a equipa de saude, em fixar toda a informacao veiculada e gerir
emocionalmente toda a informacéo relacionada com a condicao clinica do bebé; em cuidarem
de si proprios, em discernirem os seus proprios limites (exaustdo fisica e psicologica), privacao
da vida social e desinvestimento na aparéncia. Os enfermeiros mencionaram, também,
dificuldades dos pais e maes em relacdo a separacao do bebé; em lidar com o ambiente e
procedimentos da UN; emocionais, associadas ao “luto” do filho recém-nascido, a labilidade
emocional e sentimentos de revolta/magoa para com a equipa de profissionais de saude;
logisticas, referentes ao hospital (no acesso a UN) e nas deslocacdes casa-hospital-casa.
Dificuldades relacionadas com o assumir autonomamente os cuidados do bebé foram, também,
mencionadas na grande maioria das vezes pelos enfermeiros.

Em termos de necessidades, os enfermeiros, identificaram (mais frequentemente) entre os
pais e maes: de ter um filho saudavel, sem passar no seu inicio de vida por um internamento
numa UN; informacao acerca do(a) filho(a), mais especificamente, do seu estado de saude atual,
prematuridade e de tirarem duvidas através do telefone; informacdo relacionada com os
procedimentos na UN, antes do primeiro contacto com o bebé; de apoio financeiro; de
descansar/dormir; de terem mais tempo para si proprios. Foram também mencionadas por
estes técnicos, necessidades sentidas pelos pais em termos de rede de suporte social, para

ajudar a cuidar de outro(s) filho(s) e da casa; ter mais tempo para acompanhar outro(s) filho(s);
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acompanhamento psicolégico; de aprender a cuidar do bebé; e, por ultimo, de regressar a
casa/a vida “normal”.

Quanto as preocupacoes, identificaram as seguintes: com o atual estado de saude do bebé e
seu futuro; gestdo da vida profissional; possibilidade de virem a ser acompanhados por um(a)
assistente social; em assumirem autonomamente o cuidado do bebé, aquando da alta. De referir
que foram trés os enfermeiros que, quando confrontados com a questao, de quais as principais
preocupacoes vivenciadas pelos pais no momento da alta, responderam que estas nao poderiam
existir neste momento crucial, devendo as mesmas ser devidamente trabalhadas ao longo de
todo o processo de internamento.

Os meédicos, por sua vez, mencionaram de forma mais frequente dificuldades na
comunicacdo entre pais e profissionais de saude, mais especificamente, relacionadas com a
compreensao da linguagem utilizada; em lidar com o imprevisto (e.g. internamento inesperado
do seu bebé na UN, problema de saude mais grave do que o antecipado).

Em termos de necessidades, foram os médicos que mencionaram mais vezes, a
necessidade dos pais e maes obterem informacéo acerca do futuro desenvolvimento e bem-estar
do bebé (saberem tudo o que diz respeito aos cuidados de salde apds a alta); assim como, de
estabelecer um contacto mais proximo com o bebé, ao longo de todo o processo de
internamento. Identificaram, igualmente, entre os pais (sexo masculino), a preocupacdo que
estes tém com o outro elemento do casal.

Do anteriormente exposto, podemos concluir que de facto existem diferencas no tipo de
preocupacoes, dificuldades e necessidades identificadas pelos profissionais de saude, em funcao
da sua area profissional - médicos ou enfermeiros. Tal, pode ser ainda justificado por alguns dos
dados recolhidos junto dos pais e maes. Os médicos, tm uma menor disponibilidade para
conversar com 0s pais, sao “pouco comunicativos” ou parcos na informacao veiculada. Ha
também algum “desencontro” de informacao, essencialmente decorrente do facto do bebé ser
acompanhado por varios profissionais e de, nem sempre, a informacao por estes veiculada ser
coerente entre si. Os enfermeiros veem 0s pais como parceiros nos cuidados, estdo sempre na
UN, pelo que estdo mais disponiveis para ajudar e conversar com os pais (Silva, 2002; Wyly,
1995). Naturalmente, acabam por assistir e acompanha-los mais de perto, ao longo de todo o
processo de internamento do bebé, e tém, por isso, um maior conhecimento das suas
preocupacoes, dificuldades e necessidades. Estas afirmacdes sao de certa forma corroboradas

pelo testemunho recolhido junto de duas médicas: “(...) de facto quando nos estamos mais com
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um doente, ele abre-se muito mais connosco e conversa mars. (...) Enquanto que os enfermeiros
fazem muitos turnos, estdo muito mais com eles, conseguem-se abrir e além disso partiham
com eles, e ficam sempre 0s mesmos, e partilham cuidados aos pais. (...) Tém uma proximidade

maior (...)" (Entrevista: NEO_MES).

118



CAPITULO V - SINTESE E RECOMENDACOES PARA A INTERVENCAO

A concetualizacdo e operacionalizacdo dos cuidados centrados na familia t€ém suscitado,
desde a década de 60, o reconhecimento destes cuidados como eixo central da pediatria, os
quais abrangem todos os aspetos relacionados com a experiéncia de internamento da crianca e
da sua familia num contexto hospitalar, entre os quais a UN (Shields, Pratt & Hunter, 2006).
Este reconhecimento tem incrementado debates, investigacéo e publicacbes, empenhados em
(entre outros) demonstrar a importancia de ter em consideracédo as necessidades, preocupacoes
e dificuldades dos pais de criancas em situacao de internamento e, a edificacdo de respostas de
apoio a estas familias que vdo ao encontro das mesmas (Bailey et a/., 1992; Kristjansdéttir,
1986, 1991, 1995; Leske, 1991; Lindberg, 2009; Miles & Holditch-Davis, 1997; Molter, 1979;
Shields, 1999; Soares, Santos & Gasparino, 2010; 7he Hospital for Sick Children, Toronto,
1989).

A semelhanca do que varios dos anteriores autores afirmam, e que o nosso estudo permite
também testemunhar, sédo multiplos os beneficios associados a auscultacao e conhecimento das
necessidades, preocupacoes e dificuldades dos pais cujo bebé se encontra numa situacao de
internamento numa UN. A par das evidentes vantagens ao nivel da qualidade da assisténcia
assegurada - porque mais humanizada e ajustada as reais vivéncias e necessidades destes
pais/familias -, poderao também ser inumeros os ganhos ao nivel do funcionamento e dindmicas
nalguns dominios da vida destas familias (Gronita, 2007; Soares, Santos & Gasparino, 2010;
Ward, 2001). Adicionalmente, referiiamos o simples facto de explorar, partilhar e/ou tomar
consciente, para estes pais, alguns dos aspetos mais significativos do seu repertério de vivéncias
associadas a este processo, como podendo ter algum impacto “terapéutico”. A par do
sentimento de solidao, por vezes, associado a esta experiéncia, que, alias, alguns dos pais do
presente estudo evocaram [pela escassez de interlocutores, pela pouca disponibilidade dos
técnicos de saude, pela frequente auséncia de apoio psicologico ou, mesmo, pelo receio de
partilhar este repertério com o(a) seu companheiro(a) para nao o(a) fragilizar ainda mais], as
intensas emocdes experienciadas e a dificuldade na sua gestdo sao, por vezes, motivo da sua
nao verbalizacdo e partilha, podendo estes dar lugar a processos que, sob o ponto de vista
psicologico e emocional, poderao acentuar a vulnerabilidade destes pais (e respetivas familias).

Importa, todavia, considerar sempre que as necessidades dos pais (e a forma de atuar/dar

resposta as mesmas) sao distintas de familia para familia. Estas variam de acordo com fatores
119



como a historia dos pais, tempo de vida do bebé e, entre outros, com a presenca, ou nao, de
irmaos do bebé (Crockenberg, 1998). Dadas estas especificidades, torna-se premente avaliar as
especificidades de cada uma destas familias, atuando em conformidade com as mesmas e, tal
como defende Gronita (2007), envolvendo ativamente os pais nas decisdes respeitantes ao seu
filho(a).

Na senda destas ideias (com as quais comungamos), Tamez e Silva, 2002, defendem que
0s pais devem ser convidados a participar ativamente, tomando parte no planeamento,
implementacao e avaliacdo dos cuidados prestados ao bebé prematuro ou doente. Esta
participacdo ativa deve ter lugar desde a admissdo até a alta hospitalar, para que a familia
acompanhe o seu filho(a) durante o internamento e se sinta capaz de cuidar dele(a) apds a alta
hospitalar. A satisfacdo das suas necessidades consubstancia a efetividade dos cuwidados
centrados na familia (Flores, 1999; Gronita, 2007), os quais surgem como forma de personalizar
os cuidados, de aproveitar os recursos da familia e de Ihe proporcionar autonomia (Gronita,
2007).

Preconiza-se, também, no presente trabalho, e em conformidade com outros autores que
integraram a nossa revisao de literatura que, para que se trabalhe de modo efetivo com as
familias, os profissionais de saude devem relacionar-se com 0s pais primeiro como pessoas e s
depois como técnicos (e.g. Ribeiro & Sarmento, 2005; Rogers, 1980; cit. por Hornby, 1992). Ter
em consideracao as opinides e pedidos destes pais; escuta-los de forma empatica; proporcionar-
lhes momentos de partilha de sentimentos, preocupacdes, ansiedades, expetativas, motivacoes
e/ou prioridades; e/ou explorar 0s recursos (psicologicos, sociais, fisicos, materiais) e
competéncias dos diferentes membros da familia, bem como as principais caracteristicas e
potencialidades das suas dindmicas e interacdes, sao entendidos como requisitos essenciais a
adequacao e a eficacia das respostas a edificar junto de (e com) cada uma destas familias.
(Cone, 2007; Dunst, 1995; Shelton & Stepanak, 1994; Shelton, Jeppson & Johnson, 1987;
Tamez & Silva).

Segundo Pimentel e colaboradores (2008), este processo de colaboracao favorece o
aumento de competéncias da propria familia para fazer face a situacao, diminui, também, o
stresse experienciado uma vez que promove 0 seu sentido de controlo e eficacia sobre a mesma.
Neste processo, a partilha de informacdo com a familia, é, também, fundamental. Tal como
afirmam autores como Gronita (2007), Pimentel e colaboradores (2008) e Ribeiro e Sarmento

(2005), esta partilha de informacao com os pais permitir-lhes-a tomar decisées de modo mais
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informado e ponderado (em termos racionais e também emocionais). Obter a informacédo de que
necessitam &, alias, segundo Pimentel e colaboradores (2008), um direito das familias de que
estas parecem nao querer prescindir. No ambito deste exercicio de escuta e partilha, a confianca
e o respeito mutuos sao, também, elementos chave (Ribeiro & Sarmento, 2005).

No contexto especifico da UN, os cuidados centrados na familia sao também considerados
como as melhores praticas (Goncalves & Correia, 1993; Simeonsson & Bailey, 1990; Van Riper,
2001; Wigert, Hellstrom & Berg, 2008). Segundo Ribeiro e Sarmento (2005), uma vez que
baseados nos principios de respeito, partilha de informacdo, colaboracdo, construcdo de
confianca e encontro entre profissionais de saude e pais, 0s cuidados centrados na familia séo
cruciais para o estabelecimento da parceria desejada. Andrada (2000) e Feliciano (2002)
afirmam, alids, que sem a cooperacdo real e ativa dos pais do bebé, a equipa torna-se mais
vulneravel e ineficaz nas suas intervencdes. Assume-se, portanto, no presente quadro, que o
envolvimento familiar ¢ um dos critérios de eficacia dos programas de IP (McCarton et al.,
1997). Acrescente-se, ainda, que o envolvimento ativo deve ser visto como uma resposta as
necessidades e aspiracoes da familia, como um todo - de uma forma abrangente e com uma
orientacdo sistémica -, e nao meramente com um enfoque em preocupacdes que dependem
direta e/ou exclusivamente das necessidades da crianca em risco (McCarton ef al, 1997;
Simeonsson & Bailey, 1990).

Todavia, a adocao de principios de apoio a familia, sendo uma condicao necessaria, nao €
suficiente para que um programa de IP seja orientado por uma filosofia centrada na familia
(Dunst, Trivette & Lapointe, 1992; Dunst, 1998). Segundo Blower & Morgan (2000), os
profissionais ainda nao “abriram totalmente a porta” aos cuidados centrados na familia, pois ha
claras diferencas entre 0 que os pais esperam participar e que os profissionais de saude
esperam que eles participem. Para além disso, ainda nao ha consenso entre os profissionais de
saude acerca da forma como os pais hao de participar nos cuidados e até onde esta
participacao se pode estender (Lindberg, 2009). Ha, portanto, uma necessidade de otimizar
condicOes para que 0s pais estejam presentes e envolvidos nos cuidados do bebé, passando a
ser parte integrante dos cuidados dos seus filhos no hospital, sendo elementos ativos de
programas de intervencao que incorporam abordagens centradas na familia, tal como o NIDCAP
e o IHDP, e que oferecem também servicos como 0 acesso a informacao, a educacao e ao treino
parental (Barry & Singer, 2001; Blower & Morgan, 2000; Dunst ef a/,, 1991; Feliciano, 2002;

Malone, 2000; Wigert, Hellstrom & Berg, 2008). Segundo Als e colaboradores (1994) e Hostler
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(1994), quando os cuidados centrados na familia e a IP em contexto hospitalar sdo colocados
em pratica, desde o momento do internamento do bebé na UN, contribuem para melhores

resultados em termos dos servicos prestados pelas UN's.

1. Sugestdes de intervencoes na Unidade de Neonatologia

Em consonancia com o anteriormente referido; que sintetiza ndo sé o que alguns autores
nesta area postulam mas, também, aquela que julgamos ser a abordagem mais adequada junto
de (e com) familias com bebés em situacdo de internamento numa UN, é nosso objetivo, nesta
parte final do trabalho, deixar ficar algumas sugestdes de intervencdo. Estas ndo sé compilam e
sintetizam algumas das propostas de outros autores, que tém vindo a debrucar-se sobre esta
problematica (ao nivel da investigacdo e da intervencdo) mas, também, procuram ir ao encontro
daquelas que foram as necessidades, dificuldades e preocupacdes identificadas no ambito do
estudo que deu corpo a parte empirica da presente tese. Através da voz de um grupo de 20
pais/maes com o seu bebé internado numa UN, e do olhar de 13 profissionais de saude que
diariamente lidam e vivem (na terceira pessoa) esta realidade, foi, pois, possivel conhecer mais a
fundo uma realidade que, pela sua riqueza, complexidade e intensidade, merece muita da nossa
atencao, preocupacdo e disponibilidade para intervir e divulgar. Em causa estd nao so a
qualidade das vivéncias (muito intensas, dolorosas e, por vezes, “demolidoras”) associadas a
uma etapa especifica da vida destes pais - o internamento do seu bebé numa UN - mas,
também, a qualidade das relacdes de vinculacdo estabelecidas, da parentalidade vivida, do
desenvolvimento, bem-estar (fisico e psicoldgico) e percurso de vida destas criancas e de cada
um dos membros da sua familia nuclear (ndo so6 os pais mas, também, por exemplo, os préprios
irmaos).

Como exemplo ilustrativo da qualidade das vivéncias destes pais, associadas ao
internamento do seu bebé numa UN, temos o seguinte testemunho de uma das maes
entrevistadas: “£u ja estava mentalizada para isso porque ja foi uma preparacdo de varias
semanas, mais semana menos semana iam nascer prematuros. A dificuldade foi no dia a seguir
quando eu venho vé-los pela primeira vez e é mais emocional do que propriamente monetaria.
Para ja, pelo menos, ndo sinfo esse tipo de dificuldades. Foi de querer dirigir-me as pessoas,
mesmo os prestadores de cuidados, as enfermeiras e assim, e muitas vezes nao saber, porque
acho que me vou abaixo emocionalmente e entdo se calhar néo contacto tanto com eles porque

estou fragilizada. Mesmo com as pessoas amigas, por vezes acabo, depois prefiro néo estar com
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as pessoas porque vou ter alguma dificuldade em encarar, porque as pessoas perguntam
porque se preocupam, mas estou a ter bastante dificuldade nessa... E mais nesse aspeto (...)"
(Entrevista: NEO_GDDI).

A semelhanca do que foi possivel constatar através da revisao da literatura, realizada no
presente trabalho, trata-se, pois, de uma experiéncia que podera deixar ndo apenas sequelas
fisicas e desenvolvimentais significativas mas, também, porque, nalguns casos “traumatica”,
profundas marcas ao nivel psicoldgico e, uma vez mais, de espectro alargado a toda a familia.

Assim, no quadro dos cuidados centrados na familia, e procurando cobrir as diferentes
etapas deste processo (antes do parto, durante o parto, pds-parto, momento do internamento do
bebé na UN, durante o internamento, preparacdo do momento da alta) sugere-se a criacdo de
momentos de dialogo e esclarecimento prévio com os pais em torno do que esta a ocorrer. Nos
casos de gravidez de risco, em que se antecipa a possibilidade do nascimento do bebé ocorrer
antes do tempo ou de nascer com algum tipo de problema, que exija o seu internamento numa
UN, esta parece-nos uma necessidade premente (Gronita, 2007). Levar os pais a conhecer a UN
podera ser uma medida a ponderar nalguns destes casos, visando-se com esta preparar 0s pais
para o muito provavel cenario que irdo experienciar, de forma direta, aquando do nascimento
do(s) seu(s) filho(s). Os riscos desta abordagem deverdo ser, no entanto, devidamente
ponderados dada a maior angustia e ansiedade que podera despoletar entre os pais. Informar os
pais sobre a evolucdo do trabalho de parto podera contribuir, igualmente, para o
desenvolvimento da sua confianca e ira dar-lhes esperanca, auxiliando também a reduzir o
stresse (Tamez & Silva, 2002).

Aguando do nascimento, e especificamente nos casos em que o recém-nascido é de
imediato internado na UN e, por isso, privado de um contato inicial mais prolongado com os pais
recomenda-se, a semelhanca de Tamez e Silva (2002), a captacdo de imagens do bebé com
camara instantanea e a sua entrega aos pais. Pretende-se, com isto, promover a aproximacao e
0 afeto dos pais em relacdo ao seu filho, bem como minorar a sensacao de “vazio”
frequentemente relatada pelos pais, aquando da separacao do bebé imediatamente apds o
parto.

Na primeira visita dos pais, os profissionais de saude deverdo criar um ambiente de
seguranca e acolhimento, que ajude os pais a sentirem-se bem-vindos e como parte ativa da
equipa que vai cuidar do seu filho. Disponibilidade, empatia, serenidade e seguranca na postura

adotada enguadram-se no ambiente relacional a criar nesta primeira visita ao bebé na UN. Esta
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vai ao encontro da necessidade premente dos pais de saberem (e, acima de tudo, sentirem)
desde os primeiros momentos deste processo, que os profissionais estdo a “lutar” pelo seu
bebé, a dar o seu melhor - mesmo que por vezes sem certezas absolutas - e, do lado dos pais
(Barros, 2001b; Tamez & Silva, 2002).

Os profissionais de saude poderao tentar dirigir a atencdo dos pais para os seus filhos, ao
invés de prestarem muita atencdo aos equipamentos, alarmes e outros bebés que estejam
internados na UN. E importante que a equipa de enfermagem esteja atenta e presente aquando
da presenca dos pais, mostrando-se, também, disponivel para responder a perguntas e ouvir as
preocupacdes dos pais, nomeadamente as relacionadas com o estado de saude do bebé (Tamez
& Silva, 2002).

Posteriormente, alguns procedimentos simples, como uma explicacdo clara de todo o
equipamento envolvido no cuidado do bebé prematuro ou doente; mais informacoes
relacionadas com o seu estado de saude; o motivo do seu internamento; regras de
funcionamento da UN relevantes para os pais (e.g. horas e normas de visitas, hora de mudanca
de turno dos enfermeiros, momento mais adequado para obter informacéo); apresentacao clara
dos profissionais de referéncia (médico ou enfermeiro disponivel para informar); e indicacdes
claras do tipo de colaboracdo que os pais podem prestar em funcao do estado de saude do
bebé, devem ser facultadas nas primeiras visitas (Tamez & Silva, 2002). Numa fase posterior,
assim que o recém-nascido esteja estavel e dentro dos critérios estabelecidos para poder
contactar com os pais pele a pele (Método Canguru), os profissionais de saude poderao
incentivar este procedimento. Ainda para mais, este auxilia no desenvolvimento do processo de
vinculacao pai/mae-filho (Feliciano, 2002, 2007; Tamez & Silva, 2002). Estarem informados
claramente sobre o que esta a ocorrer e sobre 0 plano de tratamento traz seguranca aos pais e
ajuda a reduzir o seu stresse. A informacao mais importante deve ser apresentada por escrito
num pequeno livrinho que 0s pais possam levar consigo, porque estes vao certamente esquecer
mais de 90% da informacéo factual que recebem nestes primeiros dias (Barros, 2001b; Tamez &
Silva, 2002).

A participacao ativa dos pais so é possivel se lhes for transmitida informacéo suficiente para
estes poderem compreender a razao do internamento do bebé, e os tratamentos a que este tem
de ser submetido. Todavia, esta informacao tem de ser dada de forma faseada e progressiva, e
deve permitir-se a criacdo de condicbes para que possa ser repetida e explicada de formas

diferentes. S6 uma abordagem conjunta, em que os pais ja ganharam confianca para acreditar
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gue nao lhes estdo a esconder nada intencionalmente, permite abordar duvidas e ansiedades, e
ajudar a ver quais sdo as alternativas, qual o nivel de incerteza, ou dos fatores de que depende a
progressao do estado clinico do bebé (Barros, 2001b; Tamez & Silva, 2002).

Os profissionais de saude poderdo igualmente contribuir para o facilitar da expressédo e
controlo emocional, uma vez que muitos pais vao necessitar de encontrar na UN alguém que,
num ambiente de seguranca e de protecao, os ajude a exprimir o que sentem, e lhes assegure
gue aqueles sentimentos sdo normais e que, progressivamente, podem vir a ser controlaveis. O
psicologo assume aqui, naturalmente, um papel de relevo, mas, frequentemente, os enfermeiros
- por estabelecerem uma relacdo muito proxima com alguns pais, ou porque a figura do
psicologo podera nao existir na instituicdo ou nao se encontrar disponivel -, podem também
desempenhar um papel de grande relevancia, surgindo como uma importante figura de
referéncia e suporte (Barros, 2001b).

Podera ser uma experiéncia vantajosa um profissional liderar um espaco individual e de
grupo, no qual os pais possam conversar com outros pais (Gronita, 2007). A promocao de
encontros semanais, ou pelo menos frequentes, entre os pais de recém-nascidos internados na
UN, permite-lhes expressar/partilhar experiéncias, seus sentimentos, medos, receios, culpas,
frustracOes e expetativas em relacdo ao ser pai/mae de um bebé prematuro ou doente. Dois
outros aspetos positivos que o0s pais recebem destas conversas informais ou formais, é a
afirmacao que os seus sentimentos de culpa, medo e raiva sao normais, além de sentirem que
nao sao 0s Unicos a passar por esta experiéncia. As informacdes que recebem dos outros pais,
referente a situacdo médica, a alteracao da relacao entre o casal e relativamente ao modo de
educar e cuidar dos recém-nascidos prematuros ou doentes, assim como sobre desenvolvimento
infantil poderao ser, também, de suma importancia para estes pais, particularmente em termos
emocionais (Feliciano, 2002; Gronita, 2007; Tamez & Silva, 2002).

A organizacdo de encontros com pais que ja passaram por uma situacdo semelhante
podera, também, representar uma importante fonte de suporte (Barros, 2001b). A troca de
experiéncias contribui para destruir receios, esclarecer duvidas, corrigir comportamentos e,
consequentemente, aumentar a seguranca e melhorar a confianca. Neste contexto e em privado,
0 choro pode ser bastante terapéutico e aliviara medos, responsabilidades, sentimentos de
culpa, o que ira ao encontro da promocao de uma vinculacdo mais forte entre pais e filho
(Feliciano, 2007). Os pais poderao, ainda, ser orientados para outros servicos (e.g. psicologo,

assistente social ...), os quais poderado ajudar a colmatar as suas necessidades especificas e
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abordar questdes relativas a alta (e.g. ajudas, nomeadamente em termos financeiros, a que
poderao ter acesso) (Feliciano, 2002).

Enquanto o bebé ainda & muito pequeno e imaturo, e a sua manipulacao tem de ser
fortemente restringida, os profissionais de saude podem ajudar os pais a utilizar o tempo que
passam na UN para conhecer o filho, aprendendo a interpretar os sinais de stresse e os
diferentes estados comportamentais, a conhecer as posicées de contencédo e consolo, a reforcar
a descoberta das caracteristicas Unicas do filho, e dos pequenos progressos quase invisiveis a
um olhar mais distanciado. Esta ¢, também, uma forma de promover a relacdo de vinculacéo
entre os pais e 0 bebé, bem como incrementar alguma esperanca e sentimento de competéncia
entre os pais. Quando o bebé j& estd mais estabilizado, os pais podem ser incentivados a
descobrir como é que o filho reage a estimulacao tatil; a voz dos pais (através das “conversas”
ou de cancdes); como reage, por exemplo, quando embalado. Chamando a atencdo para os
discretos sinais de atencado ou prazer do bebé, o profissional reforca uma interacdo dinamica
que rapidamente progride por si mesma, na medida em que pais e bebés aprendem ativamente
a se recompensarem mutuamente (Barros, 2001b; Tamez & Silva, 2002).

Alguns pais exprimem a necessidade de ter acesso a outras fontes de informacéo sobre as
competéncias e necessidades do bebé, pelo que a constituicao de uma pequena biblioteca de
consulta, ou a disponibilizacdo de enderecos da /nfernet onde possam encontrar informacao
sistematizada é bastante aconselhavel (Barros, 2001b; Tamez & Silva, 2002).

A criacdo de uma sala de pais que permita o convivio entre diferentes progenitores, onde,
adicionalmente, seja possivel expor testemunhos de bebés prematuros ou doentes, com
fotografias de internamento, de aniversarios e de diversas atividades da crianca ao longo do seu
crescimento, podera proporcionar a possibilidade dos pais conceberem um projeto de vida para
o seu filho internado (Feliciano, 2002).

Para que, por ocasiao da alta hospitalar, os pais estejam aptos a cuidar do seu filho(a) em
casa de maneira efetiva e segura, o planeamento e ensino dos cuidados devem ser
delineados/desenvolvidos com antecedéncia (Rebelo & Ramos, 1988). Adicionalmente, sabendo-
se que estes pais saem do hospital com um conjunto de significacdes mais ou menos realista,
mais ou menos rigido, mais ou menos aberto a nova informacao e novas experiéncias, - aspetos
determinantes no tipo de cuidados e praticas educativas e, como tal, nos préprios progressos do
filho (Barros, 2001a; Chiattone, 2003) -, parece-nos do maior relevo trabalhar todas estas

questdes ainda antes do momento da alta. Alias, varios autores recomendam que o preparo da
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alta seja iniciado ja por ocasidao da admissao (Griffin & Abraham, 2006; Merritt, Pillers & Prows,
2003; Valente & Seabra-Santos, 2010). Assim, desde o principio (ou assim que possivel), deve
ser facilitado e incentivado o envolvimento dos pais nos cuidados basicos do recém-nascido, de
modo a que, o mais cedo possivel, se sintam parte integrante no processo de tratamento e
recuperacao do seu bebé (Rebelo & Ramos, 1988). Tal como afirmam varios autores nesta area,
pais que tém a oportunidade de interagir e de cuidar dos seus bebés na UN, estdo melhor
equipados para cuidar do(s) seu(s) filho(s) apos a alta (McCluskey-Fawcett, O'Brien, Robinson &
Asay, 1992; Merritt, Pillers & Prows, 2003), garantindo uma maior probabilidade de que a
transicdo da UN para casa seja um sucesso (Bruder & Walker, 1990; Meck, Fowler, Claflin &
Rasmussen, 1995; cit. por Hadden, 2000; Scherf & Reid, 2006; cit. por Lindberg, 2009; Tamez
& Silva, 2002; Valente & Seabra-Santos, 2010; Wigert, Johansson, Berg & Hellstrom, 2006).
Neste processo de preparacao para a alta, os pais devem também receber informacao
continua sobre os cuidados (médicos, educativos ...) de que o bebé vai necessitar apds a alta,
assim como, entre outros, sobre o apoio emocional e financeiro, disponiveis na comunidade

(Meck, Fowler, Claflin & Rasmussen, 1995; Valente & Seabra-Santos, 2010).

2. Intervencao Precoce na Infancia como sugestao de medida de intervencao
apés a alta da Unidade de Neonatologia

Muitos profissionais, incluindo meédicos e enfermeiros neonatais, assistentes sociais e
psicologos do hospital, técnicos de IP, podem estar envolvidos na assisténcia permanente a um
bebé prematuro ou doente numa UN, sendo que o plano de intervencao pelo qual se orientam
na UN, devera servir de base para situacoes de trabalho, por exemplo, dos enfermeiros da
comunidade, os quais passam depois a acompanhar as criancas e suas familias apés a alta
(Blackburn, 1995; Cardinal & Shum, 1993; cit. por Hadden, 2000; Feliciano, 2002; Valente &
Seabra-Santos, 2010; Wyly, Allen, Pfalzer & Wilson, 1996; cit. por Hadden, 2000). Estudos
sugerem, no entanto, que muitas familias, nomeadamente de bebés prematuros, tém dificuldade
em ter acesso aos servicos de que necessitam para si e para 0 seu bebé apds a alta da UN
(Able-Boone & Stevens, 1994; Wyly, Allen, Pfalzer & Wilson, 1996). Para que isso nao se
continue a verificar ¢ importante que a ligacao a esses servicos seja feita antes do momento da
alta (Flynn & McCollum, 1993; cit. por Hadden, 2000). O acompanhamento interdisciplinar
realizado por profissionais da UN e especialistas em desenvolvimento, nomeadamente técnicos

de IP, é o que se preconiza para estes bebés (Wyly, Allen, Pfalzer & Wilson, 1996).
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E essencial, portanto, que as familias sejam encaminhadas para os servicos de IP através
dos servicos de saude, nomeadamente através de consultas especializadas ou consultas de
desenvolvimento. Estas avaliam e monitorizam a saude e progressos dos bebés, de modo a
recomendar as medidas de intervencao que se julgam mais adequadas a casuistica em causa, 0
mais cedo possivel, nomeadamente em termos de IP (Barros, 2001a; Cunha et a/, 2010;
Pimentel et a/,, 2008). E igualmente importante que os profissionais dos cuidados de satde
primarios tenham conhecimento da existéncia dos servicos de IP na comunidade e de onde
estes estdo implantados, para que possam também eles proceder as sinalizacbes o mais
precocemente possivel das situacdes de risco (Pimentel ef a/,, 2008).

Assim, logo apos a alta, uma vez ultrapassada a etapa em que o bebé esteve exclusivamente
entregue aos cuidados neonatais, a familia devera ser encaminhada para os servicos de IP, que
passarao a ser responsaveis pelo acompanhamento do desenvolvimento da crianca e pelo
suporte a nova estrutura familiar. Nesta etapa, os servicos deverao ser prestados por equipas
transdisciplinares de especialistas de varias areas: saude, educacdo e servico social (Bagnato &
Neisworth, 1991; Simdes, 2004), mutuamente apoiantes, e partilhando o seu conhecimento,
estratégias e recursos com vista a potenciar a eficacia da intervencdo (Kirk & Gallagher, 1996;
cit. por Ribeiro & Sarmento, 2005; Simdes, 2004). Neste processo, a familia aparece, também,
como parceira central e como principal decisora do processo de avaliacdo e intervencao
(Bagnato & Neisworth, 1991). Os elementos dos diferentes servicos tém, portanto, que aprender
a trabalhar e a dividir o poder com a familia (Dunst, Trivette & Deal, 1988).

Assumindo a perspetiva sistémica social, a familia como um fodo social, com caracteristicas
e necessidades unicas, inserida num conjunto mais vasto de influéncias e de redes sociais
formais e informais (Dunst, Trivette & Deal, 1988), um dos investimentos iniciais da equipa de IP
devera passar por conhecer os varios recursos de que a familia dispde em termos de rede de
apoio informal (e.g. familiares, amigos, vizinhos, associacdes religiosas, clubes, organizacdes
voluntarias ...) e, também, os recursos existentes na comunidade em termos de potencial apoio
formal a estas familias (e.g. hospitais, centro de saude, profissionais, seguranca social, centro de
emprego, programas de IP ...) (Dunst, 1995; Simdes, 2004). Na construcdo do Plano Individual
da Intervencao Precoce (PIIP), a avaliacao realizada deve, pois, ser inserida nos contextos de
vida das familias e seus filhos, e, na selecdo de servicos (de fisioterapia, apoio domiciliario,

acompanhamento médico, apoio da seguranca social ...) e definicao de objetivos e de estratégias
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de intervencao, sendo as decisdes tomadas de comum acordo entre todos os intervenientes na
sua elaboracao (Serrano & Correia, 2000).

Tal como anteriormente salientado, “responder”/solucionar as necessidades da familia
devolvendolhe e encorajando a sua capacidade de orientacdo/intervencdo familiar,
corresponsabilizando-a pela educacao da crianca, e trabalhando verdadeiramente em equipa, é
determinante na qualidade destes processos (Dunst, Trivette & Deal, 1988; McGonigel,
Kaufmann & Johonson, 1991; Simdes, 2004). Assim, a informacao e vivéncias partilhadas pela
familia devem ser respeitadas, uma vez que direta ou indiretamente relacionadas com o bem-
estar e desenvolvimento da crianca. S6 assim, tal como referem Andrada (2000) e Bailey e
Wolery (1992; cit. por Serrano & Correia, 2000) é possivel, de facto, desenhar e implementar
programas de IP individualizados e completos para o bebé e respetiva familia, promotores do
maximo desenvolvimento das potencialidades, ajustamento e bem-estar daquela crianca e sua
familia: as verdadeiras praticas de IP centradas na familia (Simdes, 2004). Segundo Andrada
(2000), a longo prazo, esta abordagem, ira promover um olhar mais positivo para a crianca
diferente e respetiva familia.

Neste processo, a criacao de oportunidades para o ventilar de sentimentos associados a sua
experiéncia (e.g. dificuldades, inquietacdes, aspiracdes, necessidades) é igualmente da maior
preméncia, a qual s6 é possivel no seio de uma relacao empatica e aceitante. Muito embora, 0
foco nestas questdes surja habitualmente associado aos pais, € importante nao descurar as
vivéncias de outros elementos da familia que estejam mais diretamente ligados a estes
processos, entre eles os irmaos e outras figuras cuidadoras que dao suporte aos pais (e.g. avos,
tios ...). Nos casos mais graves - por exemplo, em maes com sinais de depressao -, deve ser
assegurado o seu encaminhamento para apoio psicologico (Dunst, Trivette & Cross, 1986;
Rugolo, 2005).

Refira-se, adicionalmente, que a avaliacdo do trabalho desenvolvido com a familia, bem
como de aspetos relacionados com as suas dinamicas, bem-estar dos seus diferentes elementos
e seus processos de adaptacao a situacao, deve ser feita de modo continuo e dindmico, uma vez
gue 0S Processos em curso no seio destas familias sdo diferentes consoante 0 momento que
esta a vivenciar, sofrendo mutacdes que é necessario monitorizar ao longo do tempo e dar

resposta ajustada.
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No que se refere a duracdo destas intervencdes, recomenda-se que, para serem efetivas,
devem prolongar-se ao longo dos primeiros anos pré-escolares, pelo menos até aos 6 anos de

idade (Hummel, 2003).

3. Limitacoes e constrangimentos

Este estudo tem algumas limitacbes e constrangimentos, que se prendem com varios
fatores, que passaremos a explicitar de imediato: a recolha de dados foi sempre realizada
individualmente, exceto num dos casos, em que foi realizada com os dois elementos do casal
em simultaneo. Cedo percebemos que entrevistar os pais/maes em conjunto poderia levar a
alguma “contaminacao” na partilha de experiéncias ou um dos pais deixar de partilhar porgue o
seu companheiro(a) ja tinha dado a sua opinido. Todavia, no que diz respeito aos profissionais
de saude, oito foram entrevistados em simultaneo (dois a dois, perfazendo um total de 4
entrevistas), devido a dificuldade em concertar disponibilidades e de forma a nao perturbar o
funcionamento da UN. Por ultimo, apesar dos participantes constituirem um numero
consideravel (20 méaes/pais e 13 profissionais de saude), ao realizar a analise e, depois, a
discussao dos resultados, tivemos de ter em consideracdo que nado entrevistamos um igual
numero de maes/pais (mais maes do que pais), nem de médicos/enfermeiros (mais
enfermeiros do que médicos). Tal disparidade fez com que analisdssemos de forma ainda mais

cuidadosa os dados recolhidos.

4. Consideracoes finais

Ao longo do presente trabalho, foi possivel conhecer com alguma profundidade um universo,
que até ha bem pouco tempo nos era particularmente desconhecido, quer em termos
profissionais, quer ao nivel pessoal. A par da revisao da literatura nessa area, que nos permitiu
conhecer um pouco o “estado da arte” em matéria de investigacao e intervencdo nesta area, foi
também possivel contactar com pais e profissionais de saude que vivem diretamente esta
problematica. A semelhanca das evidéncias apontadas na literatura, em termos daquelas que
sao as dificuldades, preocupacdes e necessidades mais comuns entre os pais que tém um bebé
internado numa UN, tivemos a oportunidade de constatar que este inicio de vida de um dos seus
filhos (nalguns casos, primeiro e Unico); na grande parte dos casos, idealizado como um dos
momentos mais bonitos e gratificantes do seu percurso enquanto familia, pode ser vivido de

uma forma particularmente intensa e dolorosa. O “arrancar” deste novo ser aos pais e 0 seu
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internamento numa UN pode ser, de facto, uma experiéncia muito marcante, com iniimeras
sequelas no bem-estar e equilibrio psicologico dos pais (e da familia mais proxima), quer no
imediato, quer a médio e longo prazo. Tendo, no presente estudo, o foco se centrado na
experiéncia de internamento, as evidéncias recolhidas reportaram-se apenas as vivéncias mais
imediatas ou as antecipadas num futuro a breve termo, associado ao momento da transicdo UN-
casa. Em resultado deste investimento, a par das pistas de intervencao anteriormente propostas,
deixamos, também, ficar uma versdo preliminar de um instrumento que procurou compilar as
preocupacoes, dificuldades e necessidades que, de acordo com a revisao da literatura na area e
os testemunhos recolhidos entre os pais e profissionais de saude entrevistados, nos pareceram
ser representativas dos aspetos mais significativos do repertorio experiencial destes pais: o
Questionario de preocupacdes, dificuldades e necessidades dos pais de bebés internados numa
Unidade de Neonatologia (cf. anexo V). Centrada na avaliacdo de trés momentos especificos
deste processo: noticia do internamento, processo de internamento e aquando da alta, a
presente proposta decorreu da constatacéo da auséncia de outros instrumentos, que cobrissem
de forma mais ampla e aprofundada, aquelas que julgamos serem algumas das vivéncias mais
significativas associadas a esta etapa da vida dos pais, bebés e das familias, em termos mais
globais. A nosso ver, tal como anteriormente referido, € da maior preméncia conhecer 0 mais
precocemente possivel estas dificuldades, preocupacdes e necessidades, com o intuito de
intervir no sentido da sua diminuicdo ou (idealmente) supressdo. Dadas as implicacdes destas
vivéncias negativas em varios aspetos - atuais e futuros - do desenvolvimento, bem-estar,
qualidade de vida e (entre outros) do ajustamento destes bebés e suas familias (adaptacao e
envolvimento, que vai para além do tempo de internamento), parece-nos da maior relevancia a
agilizacao de respostas atempadas e ajustadas aos seus alvos, podendo a IP ter um importante
contributo na sua edificacao e implementacao (Andrada, 2000; Feliciano, 2002).

Em sintese, para ser eficaz, a ajuda que ¢ disponibilizada, tanto nas UN's como pelas
equipas de IP, deve ser suficientemente flexivel, por forma a contemplar a resposta a diversidade
e unicidade de necessidades e aspiracdes sentidas pelas diferentes familias. Para que tal se
verifiqgue, o comportamento de ajuda deve privilegiar uma articulacao de diversos servicos e uma
identificacao clara dos recursos formais e informais existentes para cada familia, que respondam
as suas necessidades, aspiracoes, preocupacoes, dificuldades, intencoes e objetivos explicitados,
tendo em consideracdo capacidades existentes ou promovendo a aquisicdo de novas

competéncias pela familia. Pretende-se, assim, que as familias se tornem mais autdonomas na
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procura de solucdes para os seus problemas. Isto so é conseguido com o trabalho articulado
familia-profissionais, com recurso a praticas que proporcionam apoio, as quais além de serem
participadas também potenciam competéncias (Dunst, 2000; Dunst, Trivette & Deal, 1988).

Na senda destas ideias, esperamos de algum modo que o instrumento aqui proposto, em
fase de revisdo da sua estrutura e conteudos, e ainda ndo sujeito a um processo de validacao
psicométrica, possa contribuir ndo so6 para o mapeamento de algumas das vivéncias que mais
fragilizam estes pais e que, poderdo comprometer - de imediato e a médio e longo prazo -, a
adequada prestacao de cuidados ao bebé, a qualidade das relacdes de vinculacdo ou a
parentalidade exercida (com todas as consequéncias associadas a este comprometimento, ja
exploradas ao longo deste trabalho) mas, também, para o desenhar de respostas adequadas.
Adicionalmente, e tendo em conta o foco e profundidade das suas questdes, espera-se que este
possa também funcionar como um modo preliminar de intervencdo junto destes pais. Ou seja, a
semelhanca das percecOes recolhidas pelos investigadores, aquando da realizacdo das
entrevistas junto dos pais, em que o exercicio de centracéo, reflexao e partilha de alguns dos
aspetos mais significativos da sua experiéncia, parecem ter representado um importante
momento de tomada de consciéncia e, porque de partilha, uma fonte de algum suporte
emocional (com as devidas limitacoes, claro), é nossa expetativa que o preenchimento do
presente questionario se constitua numa primeira forma de intervencao junto destes pais. Cré-se
que, pelo processo de tomada de consciéncia a que podera dar lugar, em resultado do seu
preenchimento, se podera, entre outros, promover uma maior abertura destes pais a algum tipo
de acompanhamento psicolégico, ao qual - muitas vezes por estarem demasiado centrados no
bem-estar do bebé e ndo no proprio -, comummente oferecem alguma resisténcia.

Apesar das potencialidades que o instrumento nos parece encerrar ha, de facto, algumas
limitacoes a apontar ao mesmo, designadamente em termos da sua estrutura e do impacto que
podera ter junto de alguns pais. No que se refere a sua estrutura, uma das principais limitacoes
prende-se com a sua extensao. Trata-se, de facto, de um instrumento particularmente extenso,
antevendo-se dificuldades na sua administracao e/ou adesdao ao seu preenchimento, em
particular junto de pais com menores habilitacdes literarias ou menos acostumados a lidar com
tarefas do tipo “papel e lapis”. Antecipando-se, em média, uma duracdo de preenchimento de
40 minutos; no caso de pais com maiores dificuldades neste tipo de tarefas, tal duracao podera
ultrapassar os limites do “aceitavel”. Sendo objetivo dos investigadores proceder a validacao

deste instrumento, a partir de uma amostra com subgrupos representativos dos diferentes
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estratos sociais, habilitacoes literarias, entre outras variaveis independentes a considerar,
cuidados deverdo existir no sentido de a administracdo do questionario ser feita com o auxilio do
investigador, sem esquecer as limitacbes que este tipo de aplicacao podera encerrar, entre elas
a desejabilidade social das suas respostas. Dada a elevada extensao da atual versao do
instrumento, uma das recomendacbes que julgamos pertinentes salientar, prende-se com a
retirada de alguns itens (e.g. menor clareza, relevancia ou alguma redundancia), nesta fase de
revisao da sua versao preliminar, e, aguando da validacao do instrumento, o recurso a critérios
de maior exigéncia em termos dos parametros assumidos para a aceitacdo dos seus itens. Com
tais medidas, pretende-se nao s6 garantir uma maior robustez métrica do instrumento, mas,
também, a obtencdo de uma versdao mais “razoavel” em termos da sua extensdo, sem
comprometer, obviamente, a profundidade e abrangéncia pretendidas.

Um outro aspeto a relevar prende-se com a vulnerabilidade emocional dos pais no momento
em que o questionario é aplicado. Tratando-se de um instrumento que pretende cobrir as
vivéncias atuais (ou muito recentes) dos pais, numa das etapas mais exigentes e fragilizantes
deste processo, o falar sobre, reviver ou antecipar alguns aspetos menos positivos desta
experiéncia, podera, despoletar ou acentuar processos emocionalmente muito dolorosos para
alguns destes pais. A este proposito, algumas questées do foro ético poderao colocar-se,
designadamente, o facto dos aplicadores do questionario nao deterem as competéncias
adequadas para dar suporte a estes pais, ao nivel dos processos emocionais despoletados. Em
situacbes em que este risco é antecipado como provavel, e na auséncia de profissionais capazes
de assegurar o adequado suporte, a aplicacdo do questionario é desaconselhada.
Adicionalmente, a condicao emocional dos pais podera, também, influenciar a sua

disponibilidade e abertura ao seu preenchimento, as quais deverao ser, obviamente, respeitadas.
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ANEXOS

Anexo | - Guido entrevista pais

Il\

Universidade do
Minho

Instituto de Educacao

EXPLORACAO DAS PREOCUPACOES, NECESSIDADES E DIFICULDADES DOS PAIS
DE BEBE INTERNADO NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA

Sexo: : |dade: ;. Habilitacdes literarias: - Area
profissional: X Atual situacao laboral
(Empregado/desempregado) ; Regime laboral (Part-time/Full-
time): ;. Estado civil: : Numero de filhos: :

Tamanho do agregado familiar:

Sexo do bebé: : Tempo de gestacdo: ; Dias de
vida: ; Gravidez de risco? ; Motivo do
internamento?

Incubadora? ; Tempo de internamento até aqui: ; Duracao prevista

do internamento:

1. Identificacdo das dificuldades

Se considerarmos que uma dificuldade & um obstaculo fisico, material, relacional ou
emocional, que nos pode trazer sofrimento, desconforto e/ou preocupacdes acrescidas... (e.g.
dificuldades financeiras, em gerir a vida profissional e a vida familiar, na comunicacdo com 0s

colegas de trabalho, na relacdo entre pais e filhos)

a) Quais as principais dificuldades que sentiu no momento em que o seu bebé foi internado

na neonatologia?
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b) E, agora, ao longo deste periodo em que o seu bebé tem estado internado, quais as

principais dificuldades que tem sentido?

c) E em relacdo ao momento da alta? Que dificuldades antecipa?

2. ldentificacdo das necessidades

Se considerarmos que uma necessidade traduz algo que nos faz falta, aquilo de que
necessitamos e/ou cuja auséncia nos causa mal-estar... [e.g. necessidade de ter mais tempo
para si proprio(a), de ter alguém para dar apoio nas lides da casa, de ter mais tempo para
acompanhar o(s) filho(s) na escola, de um melhor ordenado para assegurar as despesas do

meés]

a) Quais as principais necessidades que sentiu no momento em que o seu bebé foi

internado na neonatologia?

b) Pensando em termos do periodo em que o seu bebé tem estado internado quais as

maiores necessidades que tem sentido?

c) Eem relacdo ao momento da alta? Quais as necessidades que julga que vira a ter?

3. Identificacdo das preocupacoes

Se entendermos que uma preocupacdo €& uma ideia fixa e negativa, um mau
pressentimento, algo que nos ocupa a mente durante muito tempo, que nos faz despender
muita da nossa atencao e energia, € que nos pode causar desassossego e sofrimento... [e.g.
preocupacao com o rendimento escolar/seguranca do(s) filho(s), com a eminéncia de vir a ser

despedido(a), em chegar ao fim do més e ter dinheiro para assegurar todas as despesas]

a) Quais as principais preocupacdes que sentiu no momento em que o seu bebé deu

entrada na neonatologia?
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b) E, agora, ao longo do periodo em que o seu bebé tem estado internado, quais as

principais preocupacdes que ocupam a sua mente e que lhe causam sofrimento?

c) E em relacdo ao momento da alta? Que preocupacdes é que julga que poderdo vir a

surgir?
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Anexo Il - Consentimento informado pais

l'\

Universidade do
Minho

Instituto de Educacao

CONSENTIMENTO INFORMADO

Braga, de de 2011

Eu, , mediante a

salvaguarda da confidencialidade dos dados, autorizo, para fins de investigacao, a
gravacao - em registo audio e/ou video — e analise dos dados recolhidos no ambito do
estudo intitulado “Identificacdo e intervencdao nas dificuldades, preocupacdes e

necessidades dos pais de bebés internados na unidade de neonatologia”.

Assinatura
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Anexo Il - Guiao entrevista profissionais de saiide

Il\

Universidade do
Minho

Instituto de Educacao

EXPLORACAO DAS PREOCUPACOES, NECESSIDADES E DIFICULDADES DOS PAIS

DE BEBE INTERNADO NA UNIDADE DE NEONATOLOGIA

N.° de elementos do grupo:

Médicos: : Enfermeiros:

Constituicdo do  grupo:

; Tempo de servico na

unidade de neonatologia: de a anos.

1. Identificacdo das dificuldades

Se considerarmos uma dificuldade como um obstaculo fisico, material, relacional ou

emocional, que nos pode trazer sofrimento, desconforto e/ou preocupacdes acrescidas... (e.g.

dificuldades financeiras, em gerir a vida profissional e a vida familiar, na comunicacdo com 0s

colegas de trabalho, na relacdo entre pais e filhos)

a) Quais as principais dificuldades que identificam entre os pais aquando da noticia de que

0 seu bebé tera que ser internado na neonatologia?

b) E, durante o internamento do bebé, quais as principais dificuldades que identificam

entre estes pais?

c) E em relacdo ao momento da alta? Que dificuldades lhes parecem mais prementes entre

estes pais?
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2. ldentificacdo das necessidades

Se considerarmos que uma necessidade traduz algo que nos faz falta, aquilo de que
necessitamos e/ou cuja auséncia nos causa mal-estar... [e.g. necessidade de ter mais tempo
para si proprio(a), de ter alguém para dar apoio nas lides da casa, de ter mais tempo para
acompanhar o(s) filho(s) na escola, de um melhor ordenado para assegurar as despesas

mensais]

a) Quais as necessidades que julgam serem mais prementes entre estes pais/méaes no

momento em que 0 seu bebé é internado na neonatologia?

b) E no periodo de internamento? Quais as necessidades que identificam como mais

prementes?

c) E em relacdo ao momento da alta? Quais as necessidades que mais comummente

identificam entre estes pais/maes?

3. Identificacdo das preocupacdes

Se entendermos que uma preocupacdo é uma ideia fixa e negativa, um mau
pressentimento, algo que nos ocupa a mente durante muito tempo, que nos faz despender
muita da nossa atencao e energia, € que nos pode causar desassossego e sofrimento... [e.g.
preocupacao com o rendimento escolar e/ou seguranca do(s) filho(s), com a eminéncia de

perder o emprego, em chegar ao fim do més e ter dinheiro para assegurar todas as despesas]

a) Quais as principais preocupacdes que identificam entre os pais/maes quando o seu

bebé da entrada na neonatologia?

b) E durante o internamento? Quais as principais preocupacdes que identificam entre estes

pais/maes?

c) E em relacdo ao momento da alta? Que preocupacoes julgam mais prementes entre

estes pais/maes?
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Anexo IV - Consentimento informado profissionais de saide

l'\

Universidade do
Minho

Instituto de Educacao

CONSENTIMENTO INFORMADO

Braga, de de 2011

Eu, , profissional de saude

da unidade de neonatologia do Servico de Pediatria do Hospital de Braga, mediante a
salvaguarda da confidencialidade dos dados, autorizo, para fins de investigacdo, a
gravacao - em registo audio e/ou video - e analise dos dados recolhidos no ambito do
estudo intitulado “ldentificacdo e intervencao nas dificuldades, preocupacdes e

necessidades dos pais de bebés internados na unidade de neonatologia”.

Assinatura
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