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Prematuros

“Um prematuro é um bebé que tem um comeco

diferente, que entra no mundo ainda inacabado.

E tudo tdo minusculo que se torna dificil acreditar no que
vemos ou olhar para cada parte do seu corpo como uma

pessoa verdadeira.

Porém, a sua vontade de viver, a sua luta pela
sobrevivéncia, a sua obstinada revolta contra o destino
sao proprias de seres verdadeiramente excecionais, que
tém o que quer que seja de heroico, no sentido mais

amplo e positivo da palavra.”

Jodo Pedro Jorge, in Prematuros, 2014
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Resumo

0 nascimento prematuro é uma realidade nas nossas maternidades, sendo a principal causa de
internamento nas unidades de cuidados intensivos neonatais. Em Portugal, cerca de 8% dos

nascimentos acontecem antes das 37 semanas de gestacao.

Na transicao para a parentalidade, é expectavel que a gravidez culmine com o nascimento de
um filho grande, perfeito, vigoroso e com potencialidades para ficar junto dos Pais. Quando o
nascimento é prematuro, inesperado e critico, 0 bebé necessita da intervencdo de uma equipa
de saude especializada em reanimacao neonatal para sobreviver, sendo inevitavel o

internamento do bebé e a consequente separacao dos Pais.

Realizamos este estudo qualitativo, exploratorio e descritivo, tendo como objetivo descrever e
compreender as expectativas, sentimentos, dificuldades e preocupacdes vividas pelos pais e
maes de um recém-nascido prematuro em estado critico. Os participantes foram selecionados
por conveniéncia, entre os Pais dos bebés prematuros nascidos no ano de 2014,
correspondendo a um N=12 (6 pais e 6 maes). Recorremos a uma entrevista semiestruturada,
realizada apos a alta clinica dos bebés do servico de Neonatologia. Os dados foram recolhidos,
gravados, transcritos na integra e sujeitos a analise de conteldo segundo a perspetiva de Bardin.
Foram definidas seis categorias: expectativas parentais, sentimentos e emocoes experienciados,
preocupacdes parentais, dificuldades sentidas ou percebidas, estratégias de coping adotadas e

experiéncia enquanto Pais de um recém-nascido prematuro em estado critico.

Os resultados apontam para a imprevisibilidade da prematuridade; sentimentos e emocdes
ambivalentes, que passam pelo medo e pela confianca; preocupacdes com a pequenez e
fragilidade do recém-nascido; dificuldades em lidar com a dependéncia dos equipamentos e dos
profissionais, que, através da adocao de estratégias de coping nos diferentes momentos,
traduzem a vivéncia dos Pais do recém-nascido prematuro em estado critico. Este trabalho de
investigacao permite uma reflexao abrangente acerca do objeto de estudo, contribuindo para
melhorar, ndo s6 as praticas dos enfermeiros ao recém-nascido prematuro em estado critico,
mas também, os cuidados e o acompanhamento aos seus Pais, que se encontram em

adaptacao a nova condicao da parentalidade, ou seja, em transicao.

Palavras-chave: Pais, recém-nascido, prematuro, estado critico.
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Abstract

The premature birth is a reality in our maternity wards, standing as the leading cause for
hospitalization in neonatal intensive care units. In Portugal, close to 8% of births occur prior to 37

weeks of gestation.

In the transition to parenthood, it is expected that pregnancy will end with the birth of a big,
perfect and vigorous child with the potential to stay close to the parents. When the birth is
premature, unexpected and critical, in order to survive, the baby needs the intervention of a
healthcare team specializedin neonatal resuscitation, being inevitable the baby’s hospitalization

and the resulting separation from parents.

A qualitative, exploratory and descriptive study was conducted, with the purpose of describe and
comprehend the expectations, feelings, difficulties and concerns experienced by the parents of a
premature newborn in critical condition. The participants were selected by convenience, amongst
the parents of premature newborns born in 2014, being N=12 (6 fathers and 6 mothers). We
resorted to a semi-structured interview, conducted after clinical discharge of the infant from the
neonatal intensive care unit. The data were collected, recorded, and transcribed in full and
submitted to content analysis according to Bardin's perspective. Six categories were defined:
parental expectations, feelings and emotions experienced, parental concerns, difficulties
encountered or perceived, coping strategies adopted and experiences as Parents of a premature

newborn in critical condition.

The results point to the unpredictability of prematurity; ambivalent feelings and emotions, such
as fear and trust; concern about the newborn’s smallness and weakness; difficultyin dealing with
the need of medical equipment and health care staff, which, through adopting coping strategies
in different timings, translate premature newborn in critical condition parents’ experiences. This
investigative work allows a comprehensive reflection about the study’s purpose, contributing to
improve, not only nurses practices regarding the premature newbornin critical condition, but also,
the care and follow-up of their parents, who findthemselves adaptingto the new condition of

parenthood, in other words, in transition.

Key-words: Parents, newborn, premature, critical condition.
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As vivéncias dos Pais de um recém-nascido prematuro em situacao critica

1 - INTRODUCAO

Esta dissertacao esta integrada na unidade curricular “Dissertacdo de Natureza Aplicada 1l”, do
2° ano do 1° curso de Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situacdo Critica, da Escola
Superior de Enfermagem da Universidade do Minho e da Escola Superior de Enfermagem de Vila

Real da Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro.

0 nascimento de um filho &, habitualmente, vivido com grande expetativa pelos Pais! e por toda
a familia. Assinala a chegada de uma nova identidade ao mundo, impde “ruturas, reestruturacao
e abdicacdo de rotinas diarias e de um relacionamento conjugal mais afetivo, ao dar lugar a uma
interacdo triadica” (Martins, 2013, p. 216). Os primeiros dias pds-parto sdo particularmente
confusos para os progenitores mas, quando este acontecimento & precoce e nasce um bebé
prematuro, exige dos dois e de cada um em particular acrescidas adaptacdes, preocupacoes e
responsabilidades, pois ambos estdo vulneraveis (Barradas, 2008). De acordo com Meleis
(2010), os Pais sofrem uma transicao que resulta da adaptacao a nova situacao ou circunstancia

nas suas vidas com o nascimento do filho.

Durante a gravidez sao criadas expectativas e idealizacdes de um bebé perfeito, grande, ativo,
rosado, saudavel, com choro forte, que se pega ao colo logo apés o nascimento. Ora o filho
prematuro, isto &, nascido antes das 37 semanas de idade gestacional, pode nao corresponder
ao bebé idealizado e, muitas vezes, nao tem condicdes fisicas e hemodinamicas para sobreviver.
A necessidade de atuacao imediata pela equipa de reanimacao neonatal para garantir a
manutencao da via respiratoria e/ou circulatéria do recém-nascido faz com que ele seja um

doente em estado critico (Pereira, 2015).

S&o varias as causas, de origem materna ou fetal, que podem levar ao nascimento precoce,
sendo a maioria dos partos prematuros de causa espontanea. Segundo a Organizacdo Mundial
de Saude (2015), os prematuros sao classificados em trés subcategorias, de acordo com a idade

gestacional ao nascimento: prematuros extremos, quando nascem até as 28 semanas; muito

! Refere-se as figuras parentais sem distincdo de género, isto €, engloba progenitores pais e maes
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prematuros, quando nascidos entre as 28 e as 32 semanas; e prematuros moderados ou

tardios, quando o parto ocorre entre as 32 e as 37 semanas de gestacao.

Os prematuros sdo também classificados tendo por critério o peso que apresentam ao
nascimento, definindo-se como: prematuros de baixo peso, os de peso inferior a 2500 gramas;
prematuros de muito baixo peso, os de peso inferior a 1500 gramas; e prematuros de extremo

baixo peso, os de peso inferior a 1000 gramas (Mandy, 2014).

Estes dois critérios, idade gestacional e peso ao nascer, “determinam fatores prognosticos
essenciais da prematuridade, pelo papel relevante que desempenham na maturidade de varios
sistemas no recém-nascido prematuro” (Andreani, Custodio, & Crepaldi, 2006, p.116). Quanto
menores forem menor ¢ a hipotese de sobrevivéncia do recém-nascido, maior a instabilidade
clinica e maior a probabilidade de sequelas. “Muitos dos bebés prematuros que sobrevivem
sofrem algum tipo de incapacidade ao longo da vida, em particular, incapacidades relacionadas
com a aprendizagem e problemas visuais e auditivos” (OMS, 2015, p.1). A sua reanimacao é
ponderada, considerando, como limite de viabilidade “a idade de maturacao fetal que assegura
razoaveis hipoteses de sobrevida extrauterina, se oferecido suporte tecnologico” (Sociedade
Portuguesa de Neonatologia, 2014, p. 2). De acordo com Barroso (2015), em Portugal, o limite

de viabilidade situa-se nas 25 semanas de gestacao, com 50% de sobreviventes.

A prematuridade representa, a nivel mundial, a principal causa de mortalidade em criancas com
menos de cinco anos de idade. Nascem cerca de 15 milhdes de bebés antes das 37 semanas, o
que representa cerca de um em cada dez nascimentos (OMS, 2015). Em Portugal, cerca de 8%

dos nascimentos sdo prematuros (Barroso, 2014).

Ao nivel da assisténcia médica, tem sido realizado um grande investimento em formacéo
profissional e meios técnicos, terapéuticos e humanos que visam uma intervencao de sucesso
em idades gestacionais cada vez menores, isto €, uma maior sobrevivéncia do recém-nascido

prematuro sem aumento de sequelas.

No ciclo de vida familiar, o parto prematuro é considerado um evento inesperado, caracterizado
por uma experiéncia desgastante e desafiadora. Com a hospitalizacdo do recém-nascido, que
habitualmente sucede neste tipo de parto, os Pais vivenciam uma dura realidade, acompanhada

de multiplos sentimentos, “desde o medo de perder a crianca, ao de impoténcia, falhanco ou
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culpa” (Jorge, 2004, p.38). Nao estdo preparados para a separacao do filho, para o verem numa
unidade de cuidados intensivos neonatais, dentro de uma incubadora, rodeado de aparatosos
equipamentos, maquinas e monitores, e de profissionais de salde. Chegam a experienciar
angustia, que se pode traduzir em agressividade dirigida a si proprios, mas também refletir-se

em todo o sistema familiar (Ibidem).

Em acréscimo, o ambiente hospitalar em que o prematuro esta inserido e a sua instabilidade
clinica, por vezes no limiar da vida, interferem na interacao que os Pais estabelecem com o filho.
Por este ser neurologicamente menos desenvolvido e coordenado, pequeno, muito fragil e com
carateristicas muito préprias, a vinculacdo e o envolvimento dos Pais, nos cuidados ao recém-
nascido prematuro, podem estar comprometidos. Guimaraes, Tomé, Virella e Mimoso (2007, p.
66) alertam para o facto de “lidar com a realidade da existéncia de um bebé “diferente” e a
perda do bebé idealizado ser dificil, doloroso e demorado, sendo usual ocorrer uma mistura de

sentimentos e mecanismos de defesa individuais”.

A transicdo para a parentalidade, enquanto processo “complexo, dindmico e interativo,
construido na triade pai-méae-filho, no contexto social e na individualidade de cada progenitor”
(Martins, 2013, p. 213), acarreta diversas dificuldades e preocupacdes familiares (emocionais,
economicas, psicologicas e sociais), que acreditamos serem ainda maiores em situacoes de

prematuridade e, em especial, quando esta requer internamento prolongado do recém-nascido.

Ao longo do nosso percurso profissional, enquanto enfermeira numa unidade de cuidados
intensivos neonatais, fomos constatando dificuldades parentais na aproximacao, toque,
envolvimento e participacdo nos cuidados ao filho prematuro, assim como fomos observando
reacOes de medo, angustia, desespero e preocupacao aquando da noticia do internamento
hospitalar, que se iam dissipando a medida que recebiam orientacdes profissionais e confiavam

na equipa de salde.

O parco conhecimento sobre esta realidade e a limitada investigacao existente em Portugal ao
nivel da Enfermagem dificultam o acompanhamento e compreensédo das vivéncias das maes e
pais de recém-nascidos prematuros. Estas lacunas justificam o estudo e o conhecimento
aprofundado das dificuldades e das necessidades dos progenitores face a este evento
inesperado, desde o nascimento do recém-nascido prematuro até apdés a sua alta clinica,

considerando que este € um primeiro passo para implementar estratégias mais estruturadas e
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assertivas.

Nesta perspectiva surge a questao central da nossa investigacao: Quais as vivéncias dos Pais de
um fitho prematuro em situacao critica?, considerado o fio condutor deste estudo qualitativo,
exploratorio e descritivo tendo como objetivo explorar expectativas, sentimentos, dificuldades e
preocupacdes enfrentadas pelos pais e maes de um recém-nascido prematuro em estado critico

e descrevé-las.

Pretende-se, ainda, com esta investigacao, contribuir para a melhoria das praticas de
enfermagem prestadas aos pais e maes e seus recém-nascidos prematuros em situacao critica,
clarificando a forma como os cuidados de enfermagem devem ser implementados para darem

resposta as suas necessidades e dificuldades.

Este trabalho encontra-se estruturado em sete capitulos. No primeiro capitulo, a introducao,
fazemos uma breve contextualizacdo da problematica e da estrutura do trabalho. O segundo
capitulo aborda a transicdo de ser pai ou ser mae, a teoria de médio alcance de Meleis (2010),
bem como a teoria de transicdo para a maternidade nas UCINs. No terceiro capitulo
completamos o enquadramento tedrico, com uma breve abordagem historica do cuidar em
neonatologia, referéncia aos dados estatisticos dos nascimentos prematuros, carateristicas do
recém-nascido até as 32 semanas de gestacao e particularidades de reanimacao e terminamos
com evidéncia empirica ancorada numa revisao da literatura sobre a vivéncia dos Pais de recém-
nascidos prematuros. No percurso metodologico, descrito no quarto capitulo, explicitamos o tipo
de estudo, a populacdo e amostra, o processo de recolha de dados e instrumento utilizado, a
descricdo da analise de dados e as consideracdes éticas. No quinto capitulo descrevemos o
perfil biografico e social dos participantes, apresentamos e discutimos os achados, resultando
dai seis categorias principais de analise e respetivos temas. No sexto capitulo apresentamos a
conclusao e sugestdes, seguido do sétimo, e ultimo capitulo, que integra as referéncias

bibliograficas. Da estrutura deste trabalho fazem, ainda, parte ainda os anexos.

24
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2 - SER PAI, SER MAE: UMA TRANSICAO

Neste capitulo abordaremos os conceitos de parentalidade e de transicdo. Abordaremos, ainda,
que de forma breve, a teoria das transicoes de Meleis, culminando com a transicao para a

parentalidade numa UCIN.

0 nascimento de uma crianca foi, é e sera sempre um acontecimento sublime, que tem em si
envolvidas emocdes tao intensas que, simultaneamente, devastam e enaltecem o sentido de se
ser humano (Guimaraes et al., 2007). Para Martins (2013) o nascimento de um filho significa
para os Pais uma nova representacao social e cultural. Ter filhos é transmitir herancas, genética,
costumes, valores e significados, bem como aceitar a diferenca da individualidade (Canavarro,

2001).

A parentalidade é descrita na CIPE como a acdo de tomar conta, implica assumir
responsabilidades de ser pai ou mae, pressupde adocao de comportamentos destinados a
facilitar a incorporacdo de um recém-nascido na unidade familiar, otimizar o crescimento e
desenvolvimento das criancas e a interiorizacao das expectativas dos individuos, familias, amigos
e sociedade (Ordem dos enfermeiros, 2013). Chick e Meleis (2010) definem transicdo como a
passagem de uma fase da vida, condicdo ou status para outra, enquanto conceito multiplo que

abrange os elementos de processo, tempo e percecao.

E reconhecido que o nascimento de um filho implica grandes mudancas e tem enorme impacto
na vida pessoal e familiar dos individuos e modifica radicalmente os equilibrios anteriores
(Canavarro & Pedrosa, 2005). O nascimento de um filho ndo marca necessariamente a transicdo
para a parentalidade, mas sim as mudancas psicoldgicas internas e a organizacao do papel
parental e dos seus relacionamentos mais importantes. Ser pai ou ser mae exige multiplas
mudancas nas suas vivéncias, impoe ruturas, restruturacao e abdicacao de rotinas diarias e de
um relacionamento conjugal mais efetivo (Martins, 2013), enquanto processo dindmico, leva a

um reajustamento e restruturacao da dindmica familiar e social do casal.
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Enquanto periodo de desenvolvimento, a transicdo para a parentalidade caracteriza-se pela
necessidade de resolver tarefas desenvolvimentais especificas e ascender a niveis de
organizacdo mais complexos (Canavarro & Pedrosa, 2005) e implica profundas mudancas em
varias dimensdes do funcionamento individual, conjugal e parental dos progenitores (Figueiredo,
2013). Na tese de doutoramento, Martins (2013, p.215) afirma que “sendo uma condicao
permanente a partir do momento em que a ela se acede, a parentalidade exige aos Pais uma

adaptacao das suas expectativas, sentimentos, comportamentos, atitudes e preocupacoes”.

A vivéncia deste processo pode estar associado a sentimentos e emocoes positivos e negativos
dependo do contexto em que se desenvolve. Ser pai ou mée é uma transicdo que depende do
nivel prévio de preparacdo e das expectativas criadas. Ser pai ou mae destaca-se de qualquer
outra transicao na vida adulta de qualquer pessoa, constituindo uma problematica de grande
interesse para a enfermagem. Meleis (2010) refere-se a transicdo, enquanto processo e
experiéncia dos individuos que a vivenciam, caracterizado por diferentes fases, etapas e pontos
de viragem, em que os enfermeiros atuam como agentes facilitadores, de forma a promover o

sentido de bem-estar.

2.1 - TEORIA DAS TRANSICOES DE MELEIS: UMA TEORIA DE MEDIO ALCANCE

Alteracées no processo de saude-doenca e/ou situaces de vida de uma pessoa criam um
processo de transicao, podendo torna-la mais vulneravel a riscos. De acordo com Chick e Meleis
(2010), as transicoes sao invariavelmente relacionadas com mudanca e desenvolvimento, sendo
gue ambos sao temas altamente relevantes para a enfermagem. Apds uma revisao de varios
estudos de investigacdo desenvolvidos em torno das transicdes, Meleis (2010) e Schumacher e
Meleis (2010) consideram as transicdes um conceito central para a enfermagem, pelas suas
consequéncias em saude e pela influencia dos cuidados de enfermagem nos diferentes tipos de

transicoes.

Com o objetivo de facilitar uma visdo mais aprofundada sobre as transicdes, proporcionar
orientacdes mais especificas para a pratica e orientar questdes de investigacdo mais
sistematicas e coerentes, a teoria de médio alcance das transicdes foi apresentada por Meleis,
Sawyer, Ok Im, Messias e Schumacher (2010). Esta teoria descreve a natureza (tipos, padroes e
propriedades), as condicoes facilitadoras e inibidoras da transicao (condicdes pessoais, posicdo

na sociedade e recursos da comunidade) e os padrdes de resposta (indicadores de processo e
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de resultado) comuns ao processo de transicdo e que guiam as intervencdes de enfermagem

(figura 1).

De acordo com esta teoria, depreende-se que as transicOes sao complexas e multifatoriais,
caraterizadas pelo fluxo e o movimento ao longo do tempo, responsaveis por alteracdes de
identidade, papéis, relacionamentos, habilidades e padrées de comportamento, envoltas num
processo de movimento e mudanca dos estilos de vida, que acontece em todos os individuos

(Meleis et al., 2010).

Natureza das transicoes Condicoes de Transicao: Padrdes de resposta
. Facilitadoras e inibidoras ,
Tipos Indicadores de
Desenvolvimental
Situacional . Condicoes Pessoais Sent ‘%
Saude/Doenca Significados |ni2:g;(: gaco
Organizacional Crencas culturais e atitudes Localizar-se e estar
Estatuto socioeconémico situado
Padroes Preparacao e conhecimento Desenvolver confianca
Unico 0 I
Multiplo PN . " P
Sequencial — i
Sinqwulténeo < Recursos da [« Posicdo na —Indlcadﬁrzs de
P Relacionado comunidade sociedade |\/|es,triaM
Nao relacionado Integracéo fluida da
identidade
A
Propriedades

Consciencializagéo B
Envolvimento
Mudanca e diferenca

Espaco temporal da < v A
transicéo Intervencdes terapéuticas de enfermagem
Pontos e eventos criticos 7'y

Figura 1 - Transicdes: A teoria de médio alcance, adaptado de Meleis Sawyer, Ok Im, Messias e Schumacher
(2010, p. 56)

A natureza das transicdes pode ser descrita por tipos, padroes e propriedades. Podem ser
identificados quatro tipos de transicdes centrais para a pratica de enfermagem (Meleis et al.,

2010): a desenvolvimental, associada as mudancas que ocorrem no ciclo vital; a situacional,
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relacionada com os acontecimentos previsiveis ou ndo, dando origem a novos papéis e funcdes;
a de saude/doenca, quando relacionada com a mudanca repentina de papéis que resultam da
alteracao do estado de saude; e a organizacional, relacionada com as mudancas do meio em

gue o individuo esta inserido, a nivel social, politico, econdmico e organizacional.

Quanto aos padroes, as transicdes ndo sao unidimensionais, discretas, nem mutuamente
exclusivas, possuem padroes de complexidade e de multiplicidade, na medida em que cada
pessoa pode estar a viver mais do que um tipo de transicdo de forma sequencial ou em
simultaneo. Os autores consideram, ainda, que as transicdes podem estar relacionadas entre si

ou nao.

As propriedades caracterizam-se pela consciencializacédo, envolvimento, mudanca e diferenca,
espaco temporal da transicao, e ainda, pontos e eventos criticos. A consciencializacao refere-se
ao conhecimento e percecao que o individuo tem da transicao. Para ocorrer transicao o individuo
deve estar consciente que se encontra nesse processo, facilitando o envolvimento, a procura de
informacdo e apoio, a modificacdo de comportamentos e atividades face as novas
circunstancias. O nivel de consciencializacado influencia o nivel de envolvimento da pessoa, pois
esta s6 podera envolver-se na transicao ao ter nocao da mudanca que, por sua vez, ira
influenciar o nivel de compromisso. A mudanca e diferenca, propriedades essenciais das
transicoes, referem-se a mudanca nos papéis, condutas, identidades e relacées com os outros.
As transicoes sdo também caracterizadas por ocorrerem num determinado espaco temporal, de
acordo com o fluxo e movimento, com inicio nos primeiros indicios ou sinais, percecdo ou
demonstracdo da mudanca, sendo possivel distinguir o fim. Pontos e eventos criticos estao
relacionados com acontecimentos, que servem de referéncia, como a gravidez e 0 nascimento
de um filho, e estdo muitas vezes associados com a consciéncia da mudanca e o envolvimento

na experiéncia de transicao.

O processo de transicao caracteriza-se por condicoes facilitadoras ou inibidoras que
podem influenciar a qualidade da experiéncia. Em termos de condicdes pessoais, 0s
significados atribuidos a transicéo, as crencas culturais e atitudes, o estatuto socioecondmico,
bem como a preparacao e conhecimento dos individuos, podem influenciar o processo de

transicdo e os seus resultados. Também os recursos da comunidade ¢ a posicao na
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sociedade em que a pessoa esta inserida influenciam de forma positiva ou negativa a

transicéo.

Os indicadores de processo e de resultado referem-se aos padrdes de resposta do
processo de transicdo. Sdo indicadores de processo, a capacidade da pessoa sentir-se ligada
com familiares e amigos e procurar novos contactos, interagir com outros, localizar-se e estar
situada no ambiente em que esta inserida, e o desenvolver a confianca e coping para viver com
as limitacdes, entendendo a mudanca. Os indicadores de resultado da experiéncia de transicao
sao caracterizados pela mestria no dominio de novas competéncias e integracao fluida de

identidade.

0 desafio para os enfermeiros, perante a necessidade de suporte nos processos de transicdo, é
entender as propriedades e as condicbes inerentes ao proprio processo e implementar
intervencoes terapéuticas de enfermagem que prestem ajuda efetiva as pessoas, com o

objetivo de proporcionar estabilidade e sensacdo de bem-estar.

2.2 - TRANSICAO PARA A MATERNIDADE NUMA UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS
NEONATAIS

A transicdo para a maternidade ¢ uma experiéncia desenvolvimental universal para a mulher
(Meleis, 2010; Schumacher & Meleis, 2010). Ndo obstante, quando ocorre em méaes de RN
internados numa UCIN assume contornos diferentes da transicdo de maes de RN saudaveis
(Shin & White-Traut, 2010). Baseados na revisao de literatura e em dados de entrevistas, estes
autores defendem que a diferenca reside na experimentacdo de sentimentos de
desapontamento, medos relacionados com a sobrevivéncia do filho e, consequentemente,
experiéncias de maternidade alteradas, sendo, para estas, mais dificil a transicdo para a

maternidade.

O processo de transicdo é diferente tendo em conta o significado atribuido pelas maes a
situacdo. Quando as mées atribuem um significado positivo a situacéo, progridem de uma fase
de confusdo para uma fase de aceitacdo e de formacdo. Quando atribuido um significado
negativo, as maes passam de uma fase de evitamento para uma fase de conflito e,

posteriormente, para a de aceitacao.
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Com o objetivo de ajudar os enfermeiros a compreenderem o processo de tornar-se mae numa
unidade de cuidados intensivos neonatais e tracarem um plano de intervencées adequado a
estas maes com necessidades especiais, Shin e White-Traut (2010) propdem uma estrutura
concetual de transicdo para a maternidade em unidades de cuidados intensivos neonatais (figura

2), que a seguir se descreve.

Antecedentes vy > Atributos »| Consequéncias
Resultado Fatores de influéncia a Processo dependente do Maternidade adiada
inesperado da serem aliviados tempo Desenvolver um sentido
gravidez Sentido do fluxo, de significado a respeito
Consciéncia da | | Atribuicdo de movimento e direcao da familia e da propria
situacao ® | significado negativo Mudanca ao longo do vida
Separacéo —»{ Incerteza tempo v
mae-filho —»{ Preconceito social Pontos de viragem

| Falta de oportunidade Turbilho psicoemocional Quando a crianca pode
de contacto com a Processo ser retirada da
v C”?”Ca . Misto de sentimentos incubadora (no caso de
—» Meio ambiente da Esperancas e desejos em criancas prematuras ou
UCIN curso baixo peso a nascenca)
Quando a crianca tem
Andando & volta do limite alta da UCIN
da maternidade Quando a crianca parece
Distancia do papel normal comparando com
materno crianca saudavel
Reducao de oportunidades
de interacdo com a ¢
crianca Crescimento e
Dificuldade em desenvolvimento
estabelecer relacao
maternal ¢
Forcada a empenhar-se no M3ae saudavel e bebé
papel de mae saudavel

Figura 2 - Estrutura concetual de transicao para a maternidade nas UCINs, adaptado de Shin e White-Traut (2010,
p.111)

Os eventos necessarios a transicdo para maternidade nas unidades de cuidados intensivos
neonatais, chamados de antecedentes de transicao sdo: a) o resultado inesperado da gravidez,
que se traduz no internamento do filho numa unidade de cuidados intensivos neonatais, o que

ndo vai de encontro ao desejado de dar a luz, em seguranca, um bebé saudavel, b) a
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consciéncia que a mae tem da situacdo, de que ¢ mae de um bebé internado numa UCIN em
vez de um bebé forte e saudavel, c) a separacdo mae-filho, o que leva a uma transicao particular

e diferente de uma mae que fica com o seu filho junto de si.

Neste processo de transicdo existem fatores de influéncia a serem aliviados ou
minimizados. O facto de a mae encarar negativamente a situacao pode dificultar a transicdo. As
maes passam por dois tipos de incerteza relativamente ao filho: a sua sobrevivéncia e o seu
crescimento e desenvolvimento infantil até aos dois anos de idade. A incerteza pode dificultar o
vinculo com o filho. O preconceito social de que o bebé tera complicacdes no desenvolvimento,
responsabilizando a mae por um nascimento antecipado, causa sentimentos de culpa, vergonha
e fracasso nas maes. A falta de oportunidades de estabelecer contacto entre mae e filho afeta a
relacdo maternal. O ambiente stressante e assustador das unidades de cuidados intensivos
neonatais (os alarmes, 0s equipamentos, a presenca de outros bebés doentes, etc.) pode

provocar um distanciamento entre a mae e o filho e até uma nao-vivéncia da maternidade.

Em relacdo aos atributos, esta transicao para a maternidade € um processo que requer tempo,
ndo é um fendmeno estatico, mas existe um sentido de fluxo, movimento e direcdo nesse
processo. Ao contrario das maes de RN saudaveis, que iniciam o processo de transicdo com
alegria e felicidade, as maes de RN internados nas unidades de cuidados intensivos iniciam a
transicado num turbilhdo de emocdes, com confusdo e misto de sentimentos, como lamento e
choque que progride para ambivaléncia e conflito perto da data da alta do RN. Apds o
nascimento, as maes esperam apenas que o seu filho sobreviva e que, apds alta, possa crescer
saudavel. No internamento, o papel maternal é diminuido e distanciado, quer pela escolha das
préprias maes, quer pelos profissionais, provocando menos oportunidades de interacdo mae-
filho. O ambiente da unidade e o0 medo da mae em relacdo a morte, inibem o estabelecimento
da relacdo mae-filho. Sem tempo de preparacao para se familiarizarem com o seu filho, as maes
sao forcadas a iniciar antecipadamente o seu papel de mae, o que as obriga a andar a volta do

limiar da maternidade.

Tendo em conta os antecedentes das maes, os atributos criticos identificados e o alivio dos
fatores que influenciam o processo de transicado, verificam-se diferentes consequéncias. As
consequéncias da transicao para a maternidade na UCIN sdo o adiamento na maternidade e o

desenvolvimento de um sentido de significado relacionado com a familia e a prépria vida.
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Normalmente as maes de RNs saudaveis sao competentes no seu papel maternal e sdo estaveis
na maternidade cerca de dois a trés meses depois do nascimento. Em comparacdo, maes com
bebés que passam numa UCIN ainda tém dificuldade em prestar cuidados maternais,
estabelecer uma ligacdo com o filho e ter uma identidade como mae, apos a alta clinica do filho

ou decorridos trés meses do nascimento.

Estas maes sentem ansiedade sobre as suas habilidades para tomar conta dos filhos e sentem
culpa sobre o seguimento de cuidados dos RNs, pelas complicacdes que lhe possam estar
associadas. Além disso, tomam consciéncia de que a familia partilha da sua ansiedade e
sentimento de culpa, o que se acresce um sentimento de impoténcia. Contudo, desenvolve-se, a
partir da vivéncia desse acontecimento, uma forma de estar em familia e na vida, que varia com
0 crescimento e o desenvolvimento infantil. Por exemplo, a saida do bebé da incubadora, a alta e
a aparente normalidade do bebé, quando comparado com um bebé saudavel, contribuem

decisivamente para uma mae mais tranquila e uma diade méae-filho mais saudavel.

Abordamos, neste capitulo, o conceito de parentalidade, enquanto transicdo desenvolvimental
complexa, envolta em diferentes sentimentos e emocdes, privilegiando a abordagem teérica de
Meleis (2010) e a especificidade da transicdo para a maternidade numa unidade de cuidados

intensivos neonatais, condicdes indispensaveis ao enquadramento do objeto de estudo.
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3 - NASCER PREMATURO: UMA REALIDADE

Neste capitulo apresentamos o enquadramento tedrico e conceptual do cuidar em neonatologia,
do recém-nascido prematuro em estado critico, bem como dos Pais de filhos prematuros, para
uma melhor compreensdo do objeto em estudo. Finalizamos com a apresentacdao de uma

revisao da literatura sobre o tema.

3.1- A HISTORIA DO CUIDAR EM NEONATOLOGIA

A historia da neonatologia é indissociavel da histéria da pediatria. Ha registo das primeiras obras
publicadas, relacionadas com a doenca de criancas, no século | d.C. A representacédo do recém-
nascido e da crianca na arte torna-se frequente a partir dos séculos XV e XVI. A pediatria,
enquanto especialidade médica, afirma-se durante a segunda metade do século XIX (Ferraz &

Guimarées, s.d.).

Até meados do século XIX, sem grandes conhecimentos sobre 0s bebés que nascem antes do
tempo, estes eram deixados sem qualquer intervencao, acabando por morrer. Em 1895 surge a
primeira incubadora, Pierre Budin cria a primeira unidade de cuidados intensivos neonatais, no
Hospital de Port Royal, em Paris, € nos anos 20 do século XX, no Michael Reese Hospital, em
Chicago, a primeira unidade de cuidados intensivos especifica para recém-nascidos pré-termo.
Em Portugal, a primeira unidade de cuidados intensivos neonatais foi criada em 1938, no Porto,

na Maternidade Julio Dinis (Gomes Pedro et al., 1997).

O treino de enfermeiros qualificados nos cuidados neonatais ¢ valorizado e reconhecido pelo
pediatra Julius Hess. A partir da década de 1960, com os avancos técnico-cientificos, sao
criadas varias unidades de cuidados intensivos neonatais. Novos conhecimentos, equipamentos,
tratamentos e técnicas contribuiram para a diminuicido da taxa de mortalidade e,
consequentemente, um aumento de sobrevida dos prematuros. A presenca dos Pais, nas
unidades de cuidados intensivos neonatais, comeca a ser aceite e incentivada em meados dos

anos 90 (Neto & Rodrigues, 2010).
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Nos dias de hoje, com a evolucao cientifica e tecnologica ao dispor de profissionais qualificados,
¢ possivel garantir a sobrevida de prematuros extremos e de muito baixo peso, por vezes no

limiar da viabilidade.

3.2 - 0 RECEM-NASCIDO PREMATURO

De causas de origem materna ou fetal, o nascimento precoce ¢ uma realidade decorrente de
circunstancias diversas e imprevisiveis, em todos os lugares e classes sociais. Sabe-se que por
ano 15 milhdes de criancas nascem prematuras, ou seja, antes das 37 semanas de gestacao
(OMS, 2015). Em Portugal, cerca de 8% dos nascimentos sdo prematuros (Barroso, 2014). O
nascimento de bebés prematuros € um problema de saude publica, com sérias repercussdes

(Coutifo, Gonzalez, & Herrera, 2013).

Segundo a OMS (2015), os prematuros sao classificados, de acordo com a idade gestacional,
em trés subcategorias, sendo prematuros extremos, quando nascem até as 28 semanas, muito
prematuros, os nascidos entre as 28 e as 32 semanas, e prematuros moderados ou tardios,

quando o parto ocorre entre as 32 e as 37 semanas de gestacao.

De acordo com Mandy (2014), os prematuros sao também classificados tendo em conta o peso
ao nascimento, considerando-se como prematuros de baixo peso os de peso inferior a 2500
gramas, prematuros de muito baixo peso os de peso inferior a 1500 gramas, e prematuros de

extremo baixo peso os de peso inferior a 1000 gramas.

Em Portugal, registaram-se em 2013 e 2014, respetivamente: 239 e 232 nascimentos entre as
22 e 27 semanas de gestacao; 593 e 576, entre as 28 e 31 semanas de gestacdo; e 5643 e
5555, entre as 32 e 36 semanas gestacao, perfazendo um total de 6475 e 6363 nascimentos
prematuros, no total de 82787 e 82367 nascimentos (INE, 2014a). Nasceram, em 2013, 302
bebés com extremo baixo peso, 536 bebés com muito baixo peso e 6327 bebés com baixo peso
e, em 2014, 295 bebés com extremo baixo peso, 541 bebés com muito baixo peso e 6327

bebés com baixo peso (INE, 2014b).

Com o aumento de nascimentos em 2015, também o aumento do nimero de bebés prematuros
e/ou baixo peso foi notorio. Fonte do INE (2015a, 2015b) revela que, em 2015, dos 85500

bebés, nasceram 6828 bebés prematuros, sendo 218 bebés entre as 22 e 27 semanas de
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gestacdo, 662 bebés entre as 28 e 31 semanas, e 5948 entre as 32 e 36 semanas. Quanto ao
peso, nasceram 277 bebés com extremo baixo peso, 610 bebés com muito baixo peso e 6703
com baixo peso, perfazendo um total de 7590 RN com menos de 2500 gramas a nascenca. O
grafico 1, a seguir apresentado, relaciona o nascimento de bebés por semanas de gestacao nos

anos de 2013, 2014 e 2015.
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Grafico 1 - Numero de nascimentos por semanas de gestacdo em 2013, 2014 e 2015 (INE, 2016)

O grafico 2 mostra os nascimentos dos bebés com extremo baixo peso, muito baixo peso e baixo

peso nos anos de 2013, 2014 e 2015.
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Grafico 2 - Numero de recém-nascidos por peso a nascenca em 2013, 2014 e 2015 (INE, 2016)

Tamez e Silva (1999) defendem que a avaliacado da idade gestacional e do peso sado de grande
importancia para o atendimento adequado ao recém-nascido de risco, permitindo a prestacao de
cuidados e tratamentos de forma individualizada a cada faixa de idade gestacional e/ou peso. A
idade gestacional e/ou 0 peso a nascenca, bem como a condicdo materna durante a gravidez,
sdo também aspetos importantes e mandatarios na reanimacdo neonatal. Quanto mais

prematuro for um bebé, mais fina e gelatinosa é a sua pele, mais hipoténica a sua postura, mais
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imaturo o seu pulmao, menor o seu desenvolvimento neurolégico e menos preparado esta para

enfrentar o mundo exterior.
3.3- 0 RECEM-NASCIDO PREMATURO EM ESTADO CRITCO

O recém-nascido prematuro ¢ fisiologicamente tdo imaturo e extremamente sensivel que
pequenas alteracdes no controle respiratorio, no controle da pressado arterial, na administracéo
de liquidos e na nutricdo (Ringer, 2005) podem provocar disfuncdo ou faléncia profunda de um
ou mais orgaos e sistemas, colocando a sua sobrevivéncia dependente de meios avancados de
monitorizacdo e terapéutica, considerando-o um doente critico (Rua, Marques, Sousa, & Freitas,

2008).

Os bebés prematuros, principalmente os que nascem antes das 32 semanas de |G, tém maiores
riscos de complicacdes: como problemas respiratorios, devido a imaturidade pulmonar; risco de
sangramento intraventricular, devido a fragilidade dos capilares cerebrais; suscetibilidade a
infecOes, decorrente do sistema imunoldgico imaturo e risco de comprometimento neuroldgico
(Kenner, 2001; Tamez, & Silva, 1999). O cuidado ao recém-nascido em estado critico tem inicio
na sala de partos. Assistir ao nascimento de um recém-nascido pré-termo com idade gestacional
inferior a 32 semanas requer cuidados especiais, nomeadamente no equipamento e treino de
pessoal em reanimacao avancada, estratégias para a manutencao da temperatura e diminuicao

do risco de lesao cerebral e otimizacao da reanimacao respiratéria (Oliveira et al., 2012).

A qualidade dos cuidados prestados ao RN durante o parto, no periodo imediatamente apos e
nos dias e semanas seguintes, bem como a idade gestacional e o peso do bebé ao nascer,
podem determinar a probabilidade de sequelas futuras no RN, correndo o risco de desenvolver
incapacidades que o acompanharao durante toda a vida (OMS, 2013). Neto e Rodrigues (2010)
defendem que ao cuidar do RN ndo o devemos tratar como um objeto do nosso fazer, mas
perceber que este ser fragil e indefeso & uma pessoa com direito a ser tratado com dignidade
humana. De acordo com Watson (2002, p. 55), cuidar ndo é “apenas uma emocao, atitude, ou

um simples desejo [...] é proteger, melhorar e preservar a dignidade humana”.

Cuidar do RN prematuro implica conhecimento e compromisso com o bebé e com os seus Pais,
pois, apds a sua reanimacao na sala de partos e necessidade de internamento, a separacao da

diade ¢ inevitavel. E numa unidade de cuidados intensivos neonatais que estes bebés travam
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grandes batalhas pela sobrevivéncia, enquanto nao alcancam a estabilidade de desenvolvimento

e a maturacao que lhes permitam crescer junto aos seus Pais (Guimaraes et al., 2007).

Quem visita uma UCIN de qualquer hospital confronta-se com uma realidade bastante marcante,
muitas vezes ignorada, mas que significa, essencialmente, um comeco de vida diferente para
um significativo nimero de bebés (Barros, 2001a; Rosenzvaig, 2010). A UCIN, um ambiente
frio, inospito e ruidoso, combina aparelhos, fios e equipamentos, técnicas e procedimentos
invasivos determinantes da complexidade do tratamento, com o cuidado ao recém-nascido critico
(Guimaraes et al., 2007; Neto & Rodrigues, 2010). De acordo com Barros (2001a), este servico
hospitalar, altamente complexo, valoriza tanto a sofisticacao cientifica e tecnoldgica, que permite
cada vez salvar vidas a mais bebés, como os cuidados holisticos e humanistas, salvaguardando

a qualidade de vida e a promocao do desenvolvimento dos bebés e seus Pais.

Para os Pais, entrar numa UCIN pela primeira vez é certamente um choque, ndo apenas pelo
seu filho ser muito prematuro mas também pelo ambiente estranho, desconhecido e, por vezes,
até assustador (Guimaraes et al., 2007). Brazelton (1998, p. 397) diz-nos que “o cenario
altamente sofisticado das unidades de cuidados intensivos dos servicos de neonatologia reforca
a imagem que os Pais tém do seu filho como um bebé extremamente fragil”. O inicio de vida
neste ambiente tdo artificial é dificil e problematico para todos os parceiros envolvidos, exigindo
um conjunto de adaptacdes e compensacdes que lhes permitirdao um futuro adaptado (Barros,

2001b).

3.4 - PAIS DE FILHOS PREMATUROS

Durante a gravidez, a mae elabora uma representacao de si, enquanto mae, e uma
representacdo do bebé imaginario, enquanto seu filho, dando inicio a um processo dinamico de

construcao e desenvolvimento da vinculacéo com o filho (Figueiredo, 2013).

Segundo Fleck e Piccinini (2013), aquando do nascimento surge o confronto entre o bebé
idealizado e o bebé real. No contexto de prematuridade, o desequilibrio entre o bebé imaginario
e 0 bebé real é muito intenso, as maes, em choque, apresentam confusdo emocional, nao
reconhecem o filho diante das suas carateristicas tao diferentes do bebé imaginario “Quando o
recém-nascido tem um defeito, uma doenca congénita ou é prematuro, o desequilibrio entre o

bebé real e o bebé imaginario torna-se muito mais grave”, destruindo o processo normal de
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idealizacdo do bebé (Brazelton & Cramer, 1993, p. 176). De acordo com Brazelton (1998), o
nascimento de um bebé prematuro é sempre um choque, em que o esforco da gravidez e da
preparacao para o trabalho de parto e para a chegada daquele bebé sado bruscamente
interrompidos. Brazelton e Cramer (1993, p.37), reforcam que “uma crianca prematura ou débil
constitui para a mae, mais do que uma surpresa, uma desilusao por os seus esforcos durante a
gravidez nao terem sido bem sucedidos [...] tera ainda de encarar o desgosto por ter perdido o

«bebé perfeito» com que sonhou”.

A expectativa, dos Pais, apos o parto é de poder ver e tocar o bebé desejado durante a gravidez,
contudo, a necessidade de cuidados intensivos do bebé prematuro, restringe, nos primeiros
momentos, a aproximacao e a interacdo dos Pais com o seu bebé, ficando apenas como
espectadores, com receio de lhes tocarem por medo de o magoar ou infetar (Marchetti &
Moreira, 2015). Os Pais experienciam um sentimento de incompletude, de ambivaléncia e
incerteza em relacao ao risco de vida e a gravidade clinica, o que também contribui para que o

vinculo ao bebé seja desenvolvido de forma gradual (Ibidem).

Macfarlane (1992, p. 130) defende que “é dificil saber-se se os efeitos que surgem nos
comportamentos da mae e do bebé sao devidos a separacao em si ou se sao devidos as razdes
que fizeram com que o bebé fosse internado”. Figueiredo (2013) sustenta que méaes de recém-
nascidos internados numa unidade de cuidados intensivos neonatais evidenciam um pior

envolvimento emocional, com menos emocdes positivas e mais emocdes negativas.

De acordo com Camarneiro, Alves, Ferreira e Gomes (2009, p. 54), “para os Pais o
internamento de um filho prematuro “causa uma “tempestade psiquica”, na qual o bebé
idealizado nao corresponde ao bebé na incubadora. Estes Pais, também eles prematuros,
sentem-se muitas vezes perdidos e incompletos [...]”. Rosenzvaig (2010) mostra que a
experiéncia de ter um bebé internado numa unidade de cuidados intensivos & sempre
traumatica, promove um afastamento dramatico do bebé da sua mae, afetando intensamente o
processo de gestacao psiquica, uma vez que o poés-parto € um momento de grande sensibilidade
para mae e filho, um momento especial de conhecimento mutuo, interacao, comunicacao e

vinculo entre os dois.

38



As vivéncias dos Pais de um recém-nascido prematuro em situacao critica

3.5 - REVISAO DA LITERATURA

No sentido de compreender as vivéncias dos Pais perante a realidade do nascimento do filho
prematuro e compreender determinados comportamentos perante as diferentes situacdes foi

realizada uma revisao da literatura sobre a vivéncia de Pais e maes com filhos prematuros.

Streubert e Carpenter (2002) sustentam a importancia da revisao da literatura, apds a analise de
dados, com o propésito de colocar os resultados no contexto do que ja é conhecido. A revisdo da
literatura ja efetuada, foi revista e atualizada apds a colheita de dados. Para a revisdo definimos
como critério de inclusao todos os estudos de metodologia qualitativa, estabelecendo como
critério de exclusao: os estudos de metodologia quantitativa; estudos em que o objeto de estudo
era a relacdo dos Pais com o prematuro tardio ou a relacdo da familia com os bebés
prematuros; os artigos de revisao bibliografica e os estudos que, embora cumprissem os critérios
de inclusdo, foram de todo impossivel aceder aos mesmos na integra, nas diferentes bases de

dados.

Para enquadrar a problematica em estudo, optamos por recorrer a revisao de literatura a partir
das bases de dados eletronicas Pubmed, B-on, EBSCOhost, Scielo e RCAAP, e utilizando as

“ aAM “ o ““ n” “

palavras-chave “prematuro”, “pré-termo”, “méae”, “pai”, “pais”, “experiéncia”, “dificuldades”,
integradas na expressdo de pesquisa (experiencing or dificulties or experience) and (mother or
father or parentes) and ("preterm newborn" or "preterm baby" or "premature newborn" or
"premature baby"). Foram selecionados artigos publicados nos anos de 2004 a 2015. Da
pesquisa efetuada, quinze artigos, descritos na tabela seguinte, cumpriram integralmente todos

0s critérios (tabela 1).
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Tabela 1 - Estudos considerados nas bases de dados

Estudos Artigo Pais
Estudo 1 Vivéncias dos pais durante a hospitalizacdo do recém-nascido prematuro. Portugal
Estudo 2 Vivéncias e expectativas de maes com recém-nascidos pré-termo internados Brasil
em unidade de terapia intensiva neonatal.
Estudo 3 Dificuldades dos pais com bebés internados numa unidade de neonatologia. Portugal
Estudo 4 La experiencia del padre durante la hospitalizacién de su hijo recién nascido Colombia
pretérmino extremo.
Estudo 5 Parent” s experiences and satisfaction with care during the birth of their very Londres
preterm baby: a qualitative study.
Mudancas familiares decorrentes da hospitalizacdo do prematuro em
Estudo 6 } ) ) . Brasil
cuidados intensivos: um estudo com puérperas.
Vivéncias paternas durante a hospitalizacdo do recém-nascido prematuro na :
Estudo 7 encias patemas duran pitalizag P Brasil
unidade de terapia intensiva neonatal.
A percepcdo materna sobre vivéncia e aprendizado de cuidado de um bebé :
Estudo 8 bercepe P Brasil
prematuro.
Experiéncia de ser pai de recém-nascido prematuro internado em unidade :
Estudo 9 P o , P P Brasil
de terapia intensiva neonatal.
A mée vivenciando o risco de vida do recém-nascido prematuro na unidade .
Estudo 10 veneiant P Brasil
de terapia intensiva neonatal.
Sentimentos e expectativas da méae com filho prematuro em ventilacdo .
Estudo 11 m P P ¢ Brasil
mecanica.
Vivéncias e perspectivas maternas na internacdo do filho prematuro em .
Estudo 12 , Persp ) . ¢ P Brasil
unidade de tratamento intensivo neonatal.
Estudo 13  Concepc¢des das maes sobre os filhos prematuros em UTI. Brasil
Estudo 14  Pais com filhos internados na UTI neonatal - Sentimentos e percepgoes. Brasil
Alta hospitalar e o cuidado do recém-nascido prematuro no domicilio: :
Estudo 15 P P Brasil

vivéncia materna.

Apds selecdo dos estudos, e realizada uma leitura pormenorizada dos mesmos, foram

identificados os seus autores, objetivos, participantes, desenho e resultados, descritos na tabela

2, permitindo uma melhor compreensdo da vivéncia, da experiéncia, das dificuldades e

sentimentos dos pais e maes de recém-nascidos prematuros.
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Tabela 2 - Estudos considerados na revisao de literatura

Desenho
Estudos Objetivos Participantes do Resultados
estudo
Estudo 1 Identificar os sentimentos vivenciados pelos Qito (8) maes e quatro (4) pais que  Qualitativo,  Emergiram sete (7) categorias:
pais perante o nascimento antecipado de um tiveram o filho, com idade exploratério Impacto do nascimento prematuro, sentimentos/emocdes dos pais,
Fernandes & filho. gestacional inferior a 34 semanas, descritivo parentalidade face a hospitalizacdo de um filho, acontecimentos marcantes
Silva, 2015 Demonstrar a influéncia da hospitalizagdo na internado em cuidados intensivos para os pais relacionados com o recém-nascido, apoios recebidos pelos
parentalidade. neonatais durante, pelo menos, um pais, opinido dos pais face a hospitalizacdo, aspetos institucionais a
(1) més. melhorar.
Estudo 2 Conhecer vivéncias e expectativas das maes Sessenta e duas (62) maes de  Qualitatvo  Emergiram cinco (5) categorias de analise:
com recém-nascidos pré-termo internados em  recém-nascidos prematuros Percecdo materna sobre o ambiente da UTI neonatal, vivéncia da interacao
unidades de terapia intensiva neonatal. internados em duas unidades de do filho, tempo de permanéncia da méae na UTI neonatal, estabelecimento
Dadalto & cuidados intensivos neonatais. inicial do vinculo com o filho, expectativas sobre as consequéncias para a
Rosa, 2015 relacdo mae-bebé.
Estudo 3 Conhecer as vivéncias dos pais com bebés Vinte (20) pais/méaes, sendo doze  Qualitativo  Dificuldades identificadas pelos pais:
internados na unidade de neonatologia. (12) maes e oito (8) pais, com filhos Financeiras, gestdo da vida profissional, gestdo da vida familiar,
Diaz, internados numa unidade de comunicacdo com a equipa de saude, falta de descanso, internamento da
Fernandes, & cuidados intensivos. mae em obstetricia, separacdo do bebé, confronto com a realidade
Correia, 2014 inesperada, lidar com a possibilidade de perder um filho, adaptacdo ao
ambiente de uma unidade de neonatologia, emocionais, logisticas,
relacionadas com as visitas de familiares e com os cuidados do bebé.
Estudo 4 Identificar o significado que o pai dd@ a Oito (8 pais de prematuros Qualitativo  Emergiram dois (2) temas:

Canas-Lopera
& Rodrigues-
Holguin,
2014

hospitalizacdo de seu filho recém-nascido
prematuro extremo.

extremos, hospitalizados numa ICIN,
com participacao ativa durante o
internamento.

- Tema 1: A hospitalizacdo do recém-nascido prematuro extremo: mudancas
na estrutura social e cultural do pai, com cinco (5) subtemas: agarrar-se as
crencas religiosas e mudanca na forma de ver a vida; os lacos e as relacoes
com o recém-nascido, a mulher, familia e amigos; a hospitalizacdo: uma
aprendizagem e curso intensivo sobre o cuidado ao recém-nascido
prematuro extremo; organizacao do pai frente a responsabilidade laboral e
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Tabela 2 - Estudos considerados na revisao de literatura (continuacao)

Desenho
Estudos Objetivos Participantes do Resultados
estudo
economica; uma nova percecao da vida depois da hospitalizacdo do recém-
nascido prematuro extremo.
- Tema 2: UCIN: primeiro lugar para o recém-nascido prematuro extremo,
com dois (2) subtemas: a equipa de saude é um salva-vidas para o neonato
e uma béncdo para os pais; a unidade de neonatologia, o caminho
necessario para a vida do recém-nascido prematuro extremo.
Estudo 5 Avaliar experiéncias e satisfacdo dos pais com Trinta e duas (32) maes e sete (7)  Qualitativo, Emergiram quatro (4) temas:
o cuidado durante o nascimento do bebé pais de bebés nascidos até as trinta  exploratorio - Profissionalismo dos profissionais, com os subtemas: informacdo e
Sawyer, muito prematuro e identificar dominios e duas (32) semanas de gestacdo. descritivo  explicacdes; calma da equipa em situacédo de crise, confianca e controle, a
Rabe, Abbott, associados a experiéncias positivas e equipa nao ouvia a mulher;
Gyte, Duley,  negativas de atendimento. - Empatia dos profissionais, com os seguintes subtemas: carinho e apoio
& Ayers, emocional, encorajamento e confianca;
2013 - O envolvimento do pai;
- Ambiente do parto.
Estudo 6 Compreender a percecdo materna sobre as Dez (10) maes de recém-nascidos  Qualitativo ~ Emergiram quatro (4) temas:
Santos, mudancas  familiares  decorrentes  da prematuros internados na unidade - Mudancas no funcionamento familiar;
Oliveira, hospitalizacdo do recém-nascido prematuro na de cuidados intensivos neonatais, - A familia como um visitante esporadico;
Passos, unidade de cuidados intensivos neonatais. com idade gestacional inferior a 36 - Estratégias de apoio a familia;
Santana, semanas. - Espiritualidade/religiosidade materna.
Silva, &
Lisboa, 2013
Estudo 7 Compreender as vivéncias paternas durante a Nove (9) pais de recém-nascidos Emergiram trés (3) categorias:
hospitalizacdo do recém-nascido prematuro na prematuros, internados mais de  Qualitativo, - Um evento inesperado;
Santos, Silva, unidade de cuidados intensivos neonatais. sete (7) dias numa unidade de exploratério - Sentimentos vivenciados;
Santana, & cuidados intensivos neonatais. descritivo - Um novo pai.

Santos, 2012
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Tabela 2 - Estudos considerados na revisao de literatura (continuacao)

Desenho
Estudos Objetivos Participantes do Resultados
estudo
Estudo 8 Analisar a percecdo materna sobre a vivéncia Vinte e uma maes (21) de recém-  Qualitativo ~ Foram identificadas trés (3) categorias:
e aprendizado de cuidado de um bebé nascidos prematuros, que estiveram - A gestacao complicada e o parto prematuro;

Siqueira & prematuro. internados  numa unidade de - A separacao do filho e o internamento nas diferentes unidades neonatais;
Dias, 2011 cuidados intensivos. As entrevistas - As expectativas sobre a equipa, a alta hospitalar e os cuidados domiciliarios
foram realizadas, em ambulatério, com o bebé.

apés trinta (30) a sessenta (60) dias
da alta hospitalar.
Estudo 9 Compreender a experiéncia de ser pai de um Dezasseis (16) pais de bebé Qualitativo, Emergiram dois (2) temas:
recém-nascido internado numa unidade de prematuros internados numa exploratério - Experiéncia paterna (expressando sentimentos de alegria, confianca,
Fontoura, cuidados intensivos neonatais. unidade de cuidados intensivos descritivo indecisdo e medo);
Fontenele, neonatais. - Duvidas e expectativas (sequelas, sobrevivéncia, alta).
Cardoso, &
Sherlock,
2011
Estudo 10  Conhecer como as maes vivenciam o risco do  Oito (8) maes de recém-nascidos  Qualitativo  Surgiram cinco (5) categorias:
recém-nascido durante o internamento. prematuros, durante a pratica do - Desvendando os momentos dificeis vividos pela mae do recém-nascido
Ramalho, Compreender como se estabelece o cuidado cuidar. prematuro;
Kocla, de enfermagem as maes que vivenciam esse - A méde acompanhando o crescimento do recém-nascido na UTIN;
Nascimento,  risco. - A percecao da mae frente a equipe de saude;
& Peterlini, - O medo da perda;
2010 - O cuidado do recém-nascido prematuro no ambiente extra-hospitalar.
Estudo 11  Investigar sentimentos das mées durante o Onze (11) mées de recém-nascidos  Qualitativo ~ Surgiram duas (2) categorias:
internamento do filho numa UCIN. prematuros com ventilacao - Bebé néo idealizado;
Cruz, Oliveira, Conhecer as expectativas das maes quanto a0  mecanica. - Sentimentos versus internamento do filho.
Cardoso, & tratamento do recém-nascido em ventilacao
Lucio, 2010  mecanica.
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Tabela 2 - Estudos considerados na revisao de literatura (continuacao)

Estudos Objetivos Participantes Desenho do Resultados
estudo
Estudo 12 Apreender o motivo para a permanéncia Doze (12) maes de recém-nascidos Qualitativo, Emergiram trés (3) categorias:
materna no hospital durante o internamento  prematuros, internados numa UTIN.  fenomenolégico - Cuidar do filho: enfrentando o desafio de ter um pequeno bebé;
Aratjo & do filho prematuro numa UTIN. - Ficar perto do filho prematuro: a presenga materna contribuindo para a
Rodrigues, sua recuperacdo mais rapida;
2010 - Ajuda reciproca entre as mées: é a esperanca reforcada a cada dia.
Estudo 13  Compreender os sentimentos suscitados nas Oito (8) méaes de recém-nascidos Qualitativo, Emergiram quatro (4) categorias:
maes de recém-nascidos  prematuros prematuros, internados na unidade fenomenoldgico - A dor de ver seu filho nascer prematuro e ser tirado de seus bracos;
Sales, Alves, internados numa UCIN. de intensivos neonatais. - Padecimento ante a possibilidade de perder parte de si mesma;
Vrecchi, & Projetar novas possibilidades de cuidados a - Sentimentos avivados a partir da compreensdo da situacdo vivenciada
Fernandes, esses seres. pelo filho;
2006 - Alimportancia da equipa de saude no processo de recuperacao do filho.
Estudo 14  Conhecer as percecdes e os sentimentos de Dez (10) pais, sendo nove (9) maes Qualitativo Surgiram nove (9) temas:
pais em relacdo ao internamento do seu filho e um (1) pai, com filhos internados, Sentimentos em relacdo ao conhecimento da possibilidade do
Mittag & Wall, numa UTI. pelo menos, ha uma semana na internamento; sentimentos em relacdo ao momento da noticia do
2004 UTI. internamento; sentimentos em relacdo a primeira visita do filho;
sentimentos em relacdo ao primeiro contacto com o filho; mudanca dos
sentimentos ao longo do internamento; sentimentos em relacao a equipa
da UTI neonatal; atividades realizadas durante a visita; frequéncia das
visitas e presenca de outros visitantes.
Estudo 15 Conhecer a percecdo da mée sobre a alta Nove (9) maes de recém-nascido Qualitativo Surgiram trés (3) categorias:
hospitalar e o cuidado do recém-nascido prematuros, apés uma semana da Exploratorio - Orientacdes sobre o cuidado com o prematuro na alta hospitalar;
Frota, Silva, prematuro no domicilio, apés a primeira alta hospitalar. descritivo - Sentimentos e dificuldades com a chegada do bebé no domicilio;
Moraes, semana de alta. - Apoio familiar no cuidado do prematuro.
Martins,
Chaves, &
Silva, 2013
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Dos estudos de investigacao selecionados e aqui apresentados, sintetizamos os seguintes

topicos de analise:

¢ Nascimento de um filho prematuro

Os pais vivem a noticia de um parto prematuro e necessidade de hospitalizacdo como um
momento de surpresa e de muita preocupacdo (Santos, Silva, Santana, & Santos, 2012). O
nascimento antecipado de um filho, abrupto, inesperado, sem preparacao para o confronto com
essa realidade, leva a uma restruturacdo da vida familiar e constitui um marco na vida pessoal e
familiar (Fernandes & Silva, 2015). Os pais ndo estdo psicologicamente preparados para
confronto do nascimento inesperado, muitas vezes implicando uma situacao de risco de vida
(Diaz, Fernandes, & Correia, 2014), o parto prematuro significa interromper o sonho de ter um
filho em tempo normal, livre de intercorréncias (Santos et al., 2012). A prematuridade do seu
bebé e o vé-lo ser internado numa unidade de cuidados intensivos termina com o sonho de sair
da maternidade com o filho ao colo, leva-lo para casa, onde tém um quarto e roupa preparada

para o bebé que idealizaram (Sales, Alves, Vrecchi, & Fernandes, 2006).

* Sentimentos e emocdes face ao nascimento prematuro

Fernandes e Silva (2015) e Fontoura, Fontenele, Cardoso e Sherlock (2011) defendem que o
nascimento de um filho prematuro cria uma ambivaléncia de sentimentos nos pais, que passa
pelo medo, tristeza, indecisdo, preocupacdo e sofrimento, mas também pela alegria, confianca,
tranquilidade e esperanca.

Sentimentos de tristeza e preocupacdo sdo descritos no estudo de Dadalto e Rosa (2015). A
ansiedade, angustia, preocupacao, inseguranca, solidao e medo da perda ou recaida do bebé
estao presentes, quer aquando do internamento, quer durante o internamento, provocados pela
fragilidade do filho prematuro e pelo risco de morte eminente (Cruz, Oliveira, Cardoso, & Lucio,
2010; Diaz et al., 2014; Mittag & Wall, 2004; Ramalho, Kocla, Nascimento, & Peterlini, 2010;
Santos et al., 2012). A frustracado pela negacdo do acesso a pratica dos cuidados ao filho, a
impossibilidade de o pegar ao colo e de 0 amamentar, é também referenciada pelas maes

(Siqueira & Dias, 2011).
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e Dificuldades face ao nascimento prematuro

Apds o nascimento e internamento do filho prematuro, num ambiente tao artificial e estranho,
sao varias as dificuldades inerentes ao acontecimento inesperado. Diaz et al. (2014) descreve,
no seu estudo, dificuldades financeiras, pelas despesas inerentes a hospitalizacédo do seu bebé,
dificuldades de gestdo da vida profissional pelo acontecimento inesperado e consequente
internamento do filho, dificuldades em gerir a vida familiar e dificuldades logisticas. A
hospitalizacao de um filho prematuro extremo gera no pai alteracées na estrutura social e
cultural, numa dimensdo religiosa, espiritual, social, educativa, laboral e econdémica (Canas-
Lopera & Rodrigues-Holguin, 2014), e imp6e uma intensa modificacdo na rotina familiar,
perturbando o equilibrio do seu funcionamento, causada pela permanéncia constante da mae no

hospital (Santos et al., 2013).

O internamento de um filho doente num ambiente estranho e exposto a observacao dos outros,
em que os pais nao tém poder sobre o cuidar do filho, impede a aproximacdo e vinculacao
mae/filho, dificultando a adaptacdo a parentalidade (Fernandes & Silva, 2015). A presenca
materna na unidade de cuidados intensivos neonatais deve ser valorizada e deve ser incentivado
0 cuidado através do toque, associado ao sentido de dar conforto ao bebé tdo pequeno, sendo

um ato de reconhecimento do proprio filho (Aratjo & Rodrigues, 2010).

* Ambiente e tecnologia dos cuidados intensivos neonatais

No estudo de Dadalto e Rosa (2015), os pais ddo importancia ao equipamento de uma UCIN,
pois consideram-no necessario para vigiar a saude do recém-nascido (Diaz et al., 2014), mas a
tecnologia reforca o aspeto fragil vulneravel e dependente do seu filho. Canas-Lopera e
Rodrigues-Holguin (2014) concluem que o pai reconhece a UCIN como o primeiro lugar para o
filho prematuro, necessario a sua condicdo de saude, embora um local de alta tensdo, de
tecnologia e procedimentos essenciais ao bem-estar do recém-nascido. As méaes expressam
tristeza ao verem o bebé extremamente doente, cercado de cuidados, aparelhos e equipamentos

de alta tecnologia (Cruz et al., 2010).
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* Apoio dos profissionais e familia

O stress e a incerteza associados ao nascimento de um filho prematuro sdo suscetiveis de
aumentar a necessidade de apoio emocional: 0s pais evidenciam o profissionalismo e a empatia
dos profissionais de saude, bem como a informacéao, o carinho, 0 encorajamento e a confianca
recebidos durante o nascimento do filho prematuro, como fatores claramente reconhecidos e
importantes para eles (Sawyer, Rabe, Abbott, Duley, & Ayers, 2013). As mées veem a equipa de
salide como parte integrante no processo de cuidar do seu pequeno ser fragil (Ramalho et al.,
2010; Sales et al., 2006), pois acompanham, grande parte do tempo, a evolucdo clinica do seu
filho e as atitudes e emocdes expressas pelos pais (Mittag & Wall, 2004). Os profissionais de
salide sao, muitas vezes, considerados familia pelos pais, pelo tempo que passam na unidade

de cuidados e pela relacdo que criam nos internamentos mais longos (Fernandes & Silva, 2015).

Os familiares constituem outra fonte de apoio para os pais, reorganizando-se de forma a ajudar o
principal cuidador em todas as suas necessidades emocionais e psicologicas, tornando-o mais
confiante e seguro (Santos et al., 2013). A compreensao e ajuda da familia tiveram participacao
de destaque no momento conturbado da vida das maes que participaram no estudo de Siqueira
e Dias (2011). Estas referem também que superam o medo e a inseguranca de cuidar do seu
filho gracas a confianca e motivacao transmitida pelos profissionais de saude, no desempenho

das vidas diarias.

No artigo de Aratjo e Rodrigues (2010) e Fernandes e Silva (2015), as maes referem a
importancia do apoio, ajuda e troca de experiéncias entre as maes com vivéncias semelhantes. A

partilha de experiéncias positivas entre pares reforca a esperanca dia a dia.

* Regresso a casa com o filho

A alta hospitalar do filho prematuro ¢ um momento ansiosamente esperado (Siqueira & Dias,
2011) e o regresso a casa com o filho é considerado como um dos acontecimentos marcantes
para os pais (Fernandes & Silva, 2015), motivo de grande expectativa apés um longo periodo de
internamento, envolto numa explosao de sentimentos de tranquilidade, alegria e ansiedade
(Fontoura et al., 2011). No estudo de Frota, Silva, Moraes, Martins, Chaves, & Silva (2013), as

maes referem que a chegada a casa com o bebé representa a rutura com o internamento, um
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momento ha muito aguardado, mas que gera uma oposicdo de sentimentos, permeados por

tranquilidade, alegria e medo, pois associam o prematuro a uma crianca fragil.

Apresentamos, neste capitulo, uma breve abordagem tedrica sobre o cuidar em neonatologia, o
numero de nascimentos prematuros por semanas de gestacao e por peso, em Portugal, entre
2013 e 2015, e uma revisao bibliografica enquadrada no objeto de estudo, tendo como objetivo
expor a evidéncia disponivel sobre a vivéncia dos Pais de um recém-nascido prematuro em

estado critico.
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4 - PERCURSO METODOLOGICO

Ao longo deste capitulo apresentamos o percurso de investigacao, tendo em conta o objetivo do
estudo. Descrevemos o tipo de estudo, populacdo e amostra, o instrumento de colheita de

dados, a colheita e analise dos mesmos, bem como as consideracdes éticas.

4.1 - TIPO DE ESTUDO

A proximidade da investigadora a realidade em estudo levou a inquietacdo de como vivem, o que
sentem e 0 que preocupa 0s pais com o nascimento antecipado de um filho e seu internamento,
procurando dar reposta a questao central desta investigacao: Quais as vivéncias dos Pais de um

filho prematuro em situacao critica?

Tendo em conta a inquietacao referida e sem que fosse nosso objetivo chegar a certezas que
favorecam generalizacdes universais dos resultados, mas sim o conhecimento e a compreensao
em profundidade do fenémeno, optamos por uma metodologia com pressupostos qualitativos e
por um estudo de caracter exploratorio e descritivo. De acordo com Bogdan e Biklen (2006), a
abordagem qualitativa permite a compreensdo dos comportamentos a partir da perspetiva dos
sujeitos da investigacao e a recolha de dados ricos em pormenores descritivos relativamente a
pessoas, locais e conversas, possibilitando o acesso a riqueza da experiéncia humana. Streubert
e Carpenter (2002) referem ser essencial que as experiéncias dos participantes sejam relatadas

segundo a perspectiva das pessoas que as vivem.

Pretendiamos com este estudo uma compressao abrangente das vivéncias dos pais € maes de
um recém-nascido prematuro em estado critico, quer durante o seu internamento hospitalar,
quer no domicilio, apos a sua alta clinica, e descrever essa experiéncia. Constituiram-se objetivos

especificos deste estudo:

e Explorar as expectativas dos Pais relativamente ao nascimento
e Explorar sentimentos e emocdes durante o internamento e apos a alta clinica do filho

prematuro
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e Explorar dificuldades e preocupacbes sentidas durante o internamento do filho
prematuro

» Explorar dificuldades e preocupacdes sentidas apos a alta clinica do filho prematuro

e Descrever a experiéncia de ser pai, mae de um filho recém-nascido prematuro em

estado critico.

4.2 - POPULAGAO E AMOSTRA

A populacao do estudo foi constituida por pais e maes de bebés prematuros, nascidos até as 32
semanas de gestacao (prematuros extremos e muito prematuros) e que estiveram internados na
Unidade de Cuidados Especiais Neonatais do Hospital de Braga durante o ano de 2014. A opcéo
pela idade gestacional inferior as 32 semanas prende-se com a particularidade de reanimacao
destes recém-nascidos, logo apds o nascimento, e da necessidade de internamento numa
Unidade de Cuidados intensivos Neonatais, pela fragilidade e instabilidade hemodinamica que
apresentam. A escolha desta unidade, no hospital de Braga, teve subjacente o critério de

conveniéncia, por ser o local onde desenvolvemos a nossa pratica profissional diaria.

De acordo com Bogdan e Biklen (2006), tendo em conta o tipo de estudo, a amostra é pequena,
contextual, nao generalizavel, ndo representativa estatisticamente e obtida por saturacao de
dados, que, na opiniao dos autores, & o ponto da recolha de dados a partir do qual a aquisicao
de informacéao se torna redundante. Também Streubert e Carpenter (2002, p. 26) concluem que
a amostra ¢ mais do que “um numero especifico de individuos para obter significado em alguma
manipulacdo estatistica, o investigador qualitativo procura a repeticdo e confirmacdo de dados

previamente colhidos”.

Depois de solicitada autorizacao a direcdo do Hospital de Braga foi concedida a listagem dos
recém-nascidos com idade gestacional até as 32 semanas, nascidos durante o ano de 2014.
Através da consulta ao processo clinico acedemos aos contactos dos Pais desses RNs, sendo
contactados através do numero de telefone e por ordem cronoldgica ascendente. Dos
participantes contactados, dois recusaram participar no estudo por motivo de alteracdo de
residéncia, os restantes aceitaram de imediato participar no estudo, havendo proximidade entre

a investigadora principal e os Pais, conseguida durante o internamento do(s) filho(s).
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Os investigadores qualitativos geralmente ndo designam os individuos que participam no seu
estudo por sujeitos, mas sim por participantes ou informantes, uma vez que o envolvimento ativo
dos participantes no estudo permite uma melhor compreensado das suas vidas (Streubert &
Carpenter, 2002). Assim, entendemos que os pais € maes que participaram no estudo sao

participantes.

A amostra final tedrica foi obtida a partir das narrativas voluntarias de seis pais e seis maes
(N=12), nao pré-determinadas, sendo todos casais e, por coincidéncia, todos Pais pela primeira

Vez.

4.3 - RECOLHA DE DADOS

Como instrumento de recolha dos dados utilizamos um guido de entrevista semiestruturada, que
permite obter informacdes e respostas detalhadas sobre temas complexos e possibilita a recolha
de “dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver
intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspetos do mundo”
(Bogdan & Biklen, 2006 p.134). Possibilita, também, o acesso ao contexto do comportamento
das pessoas e promove um caminho para o investigador compreender os significados desse
mesmo comportamento (lbidem). De acordo Streubert e Carpenter (2002), a entrevista
semiestruturada permite que os participantes expliqguem a sua experiéncia sobre o fenomeno de

interesse.

A construcdo do guido da entrevista semiestruturada (anexo 1), utilizado na recolha de dados,
teve por base a revisao dos conhecimentos tedricos e empiricos a proposito da problematica em
estudo, sendo estruturado em duas partes: a primeira reporta a caraterizacdo sociodemografica
dos participantes (género, idade, atual situacao laboral, estado civil, nimero de filhos, tempo de
gestacdo, gravidez de risco e tempo de internamento do recém-nascido), e a segunda ¢

constituida por cinco questdes, designadamente:

¢ Que expectativas tinha relativamente ao nascimento do seu filho/a?
¢ Que sentimentos despertou em si ser pai/mae de um bebé prematuro?
e Quais as suas dificuldades e preocupacdes sentidas durante o internamento do seu filho

prematuro?
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e Quais as suas dificuldades e preocupacdes sentidas apos a alta clinica do seu filho
prematuro?

e Qual a experiéncia de ter um filho prematuro em situacao critica?

Realizamos um pré teste da entrevista a um pai e uma mae com carateristicas similares as da
amostra, pois 0 sucesso da entrevista depende “da composicao das perguntas, mas também e
sobretudo, da capacidade de concentracao e habilidade de quem conduz a entrevista” (Quivy &
Campenhoudt, 2003, p. 183). Este pré-teste permitiu validar o guido a ser utilizado na recolha

de dados da amostra selecionada.

De acordo com Streubert e Carpenter (2002), a partilha de informacao pelos participantes é
facilitada quando a entrevista é realizada quando e onde for mais confortavel para eles. Todas as
entrevistas decorreram num local previamente combinado com os Pais, de acordo com as suas
preferéncias, e em data e hora que lhes foram mais convenientes. A maioria das entrevistas foi
realizada em casa dos Pais participantes, em Braga, Barcelos e Viana do Castelo, de forma a
minimizar alteracdes nas rotinas com o(s) filho(s) e para que se sentissem confortaveis,
confiantes e nao pressionados em participar neste estudo. Durante a realizacao dos mesmos,

foram respeitados 0s momentos de pausa e de necessidade de cuidado ao(s) filho(s).

Cada entrevista foi gravada e subsequentemente transcrita, na integra, pelo investigador, apds

obtencao por escrito do consentimento informado, livre e esclarecido dos participantes (anexo Il).

A colheita de dados ocorreu entre junho e setembro de 2015. As entrevistas tiveram uma
duracao média de trinta e sete minutos, com o minimo de vinte minutos e 0 maximo de sessenta
e cinco minutos, a que corresponde um total de cento e seis paginas transcritas, variando entre

seis e treze paginas, respetivamente.

4.4 - ANALISE DE DADOS

Streubert e Carpenter (2002) sustentam que a analise na investigacdo qualitativa comeca
qguando a colheita de dados se inicia, permitindo a revisao constante dos registos. Através de
uma analise comparativa constante, em concordancia com o desenvolvimento tedrico, os dados
foram tratados recorrendo aos pressupostos da analise de contetdo propostos por Bardin

(2015).
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A organizacdo da analise de contetdo, de acordo com Bardin (2015), passa por diferentes fases:
1) a pré-analise, 2) a exploracdo do material e 3) o tratamento dos resultados obtidos, a
inferéncia e a interpretacdo. A pré-analise ¢ a fase de organizacdo propriamente dita, que
corresponde a um periodo de intuicdes, mas que tem por objetivo organizar e sistematizar as
ideias tornando-as operacionais, de modo a orientar um esquema preciso para o0
desenvolvimento das operacoes seguintes. A exploracao do material, seguida da pré-analise,
consiste na aplicacao sistematica das decisdes tomadas através de operacdes de codificacao,
decomposicdo ou enumeracao, em funcao das regras formuladas previamente. O tratamento
dos resultados, a inferéncia e a interpretacao dizem respeito ao tratamento dos dados
em bruto de maneira a serem significativos e validos, etapa onde o investigador pode fazer

inferéncias e adiantar interpretacoes.

Tendo em conta os objetivos delineados, foram adotados os principios preconizados por Bardin

(2015) na analise de conteudo das entrevistas dos participantes.

Apds a transcricao das entrevistas dos participantes acerca da sua vivéncia enquanto pai ou mae
de um recém-nascido prematuro, e efetuada uma leitura flutuante do seu conteudo de forma a
estabelecer contacto e conhecer o texto, obteve-se o corpus da analise, ou seja, o conjunto dos
documentos tidos em conta para serem submetidos aos procedimentos de analise (Bardin,

2015).

Na constituicdo do conjunto de documentos para analise, tivemos em conta as regras da:
exaustividade, considerando todos os elementos transcritos do corpus para analise,
homogeneidade, sendo que todos os documentos a analisar se referiam ao mesmo tema,
obtidos por entrevista semiestruturada a pais e maes de recém-nascidos prematuros que se
encontravam com alta clinica ha mais de seis meses, e a regra da pertinéncia, que faz referéncia
aos documentos adequados, enquanto fonte de informacao, de forma a corresponderem ao
objetivo que suscita a analise (Bardin, 2015), sendo consideradas pertinentes todas as

entrevistas efetuadas.

O tratamento e andlise de dados foram efetuados com a ajuda do software da Qualitative
Solutions Research (QSR), MVivo versdo 11, o que se mostrou Util na organizacao dados,

permitiu a codificacdo e armazenamento em categorias especificas, de forma estruturada,
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sistematica e aprofundada, reduzindo o esforco e o tempo necessario para esta fase da
investigacao. A utilizacao deste software nao significou que a analise e interpretacdo dos dados

deixassem de ser da responsabilidade da investigadora.

Tratar os dados significou decompé-los e codifica-los. A codificacdo corresponde a uma
transformacado dos dados em bruto, efetuada segundo regras especificas através do recorte,

agregacao e enumeracao, e que permite uma representacdo do conteudo (Bardin, 2015).

O recorte corresponde a escolha das unidades de analise, sendo unidades de registo e de
contexto. A unidade de registo é a unidade de significacdo a codificar e corresponde ao
segmento do contelido a considerar como unidade de base, podendo ser considerado o tema, a

palavra ou a frase.

Sendo objeto de analise de contetido as vivéncias dos pais e maes do recém-nascido, optou-se
por selecionar o tema como unidade de registo. O tema, de natureza semantica, é geralmente
utilizado como unidade de registo para estudar motivacdes de opinides, de atitudes, de crencas,
de tendéncias, correspondendo a uma regra de recorte do sentido e nao da forma (Bardin,

2015).

Para a compreensao da codificacdo exata da unidade de registo, selecionamos um conjunto de
segmentos, unidades de contexto, que serviram para codificar e compreender o significado exato

de cada unidade de registo (tema).

Definidas as regras de recorte, avancamos para a categorizacao, ou seja, a operacao de
classificacao de elementos constitutivos de um conjunto por diferenciacao, seguido de um
reagrupamento segundo o género (Bardin, 2015). As categorias sdo rubricas ou classes que
reinem um grupo de elementos (unidades de registo) sob um titulo genérico, efetuado em razéo
das carateristicas comuns desses elementos (Ibidem). O critério de categorizacdo adotado nesta
analise foi 0 de uma categorizacdo semantica, ou seja, uma categorizacao tematica, em que

todos os temas com o mesmo significado foram agrupados na mesma categoria.

A andlise de conteudo foi realizada em torno das cinco categorias definidas a priori,
correspondentes as questdes colocadas aquando da entrevista e portanto de natureza tedrica:

- Expectativas parentais
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- Sentimentos e emocdes experienciados
- Preocupacdes parentais
- Dificuldades sentidas ou percebidas

- Experiéncia parental enquanto Pais de um recém-nascido prematuro.

Através da analise do contetdo das entrevistas dos participantes, emergiu uma nova categoria,
de natureza empirica:

- Estratégias de coping adotadas.

A validade e a objetividade de interpretacao, impostas a este tipo de estudos, foram certificadas
pela orientadora, Professora Doutora Isabel Lage, e pela coorientadora, Professora Doutora

Cristina Martins.

4.5 - CONSIDERACOES ETICAS

A investigacdo acarreta exigéncias éticas e morais. Na pesquisa qualitativa, os assuntos
relacionados com o consentimento informado, anonimato e confidencialidade, obtencao e
tratamento de dados, e relacdo participante/investigadora implicam consideracdes éticas,
muitas vezes, nao esperadas (Streubert & Carpenter, 2002). Bogdan e Biklen (2006) defendem
que o consentimento informado e a protecdo dos sujeitos contra qualquer espécie de dados sao

questdes éticas que dominam a investigacdo com humanos.

Apds apoio institucional da Universidade do Minho (anexo ) para a realizacao deste trabalho de
investigacao clinica com os pais € maes de recém-nascido prematuros e pedida autorizacédo a
Diretora de Servico e Enfermeira Chefe da Unidade de Cuidados Especiais Neonatais (anexo IV e
V, respetivamente), procedemos ao envio de todos os elementos processuais do pré-projeto para
a Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Satde (SECVS). O cumprimento de todos
0s requisitos, de carater vinculativo, implicou o diferimento da SECVS (anexo VI) e
posteriormente da Comisséo de Etica para a Satde do Hospital de Braga (anexo V), que datam

do dia 25 de fevereiro de 2015 e do dia 02 de junho de 2015, respetivamente.

O consentimento informado, referido anteriormente, foi elaborado em concordancia com norma
n® 015/2013 da Direcao-Geral da Saude e de acordo com a declaracdo de Helsinquia e a

convencao de Oviedo. Apds apresentacdo pormenorizada do estudo, dos seus objetivos e do
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esclarecimento das duvidas a respeito, o consentimento informado, livre e esclarecido foi
assinado por cada um dos participantes (Direcdo-Geral da Saude, 2013; Ordem dos
Enfermeiros, 2007; Bogdan, & Biklen, 2006). E composto por duas paginas, impresso em
duplicado, tendo ficado um dos duplicados na posse da investigadora e o outro na posse do

participante que aceitou fazer parte do estudo.

A participacado dos Pais foi voluntaria, podendo esses, em qualguer momento, nao prosseguirem
com a participacao no estudo ou mesmo desistirem, sem que dai resultasse qualquer prejuizo
ou represalia. Procuramos zelar pelo direito a autodeterminacao, intimidade, anonimato e
confidencialidade, bem como pela protecdo contra o desconforto e prejuizo durante todo o

processo de investigacao.

As gravacOes estiveram sempre na posse da investigadora principal e foram destruidas apos a
realizacdo da analise do conteudo. Toda a informacao foi tratada como confidencial e andnima,
sendo partilhada apenas com os investigadores envolvidos neste trabalho. Os nomes
mencionados nas entrevistas sao ficticios. Na matriz de reducédo de dados, optamos por atribuir
a cada entrevista uma sigla alfanumérica (desde E1 a E12, distinguido as entrevistas de pais e

maes com P1 a P6 e M1 a M6, respetivamente).

Este estudo de investigacdo nao comportou beneficios econdmicos para os investigadores, nem
para os participantes, e ndo se verificaram riscos associados a utilizacdo da entrevista. Se em
algum momento resultasse algum desconforto psicologico, os participantes poderiam
descontinuar a sua participacao durante a entrevista, podendo retomar o processo mais tarde,
ou simplesmente desistir de o fazer. Nenhum dos Pais desistiu de participar no estudo, embora

alguns momentos fossem de grande emocéo.
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5 - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo procedemos a apresentacdo dos resultados do estudo, bem como a sua
discussao. Optamos por proceder a uma apresentacéo e discussdo conjunta dos resultados por
nos parecer que isso facilitaria a sua compreensao. Iniciamos o capitulo pela caraterizacdo dos
participantes do estudo, seguindo-se as categorias e temas decorrentes da analise de contetdo,

de acordo com Bardin (2015).

5.1 - CARATERIZACAO DOS PARTICIPANTES

O perfil biografico e social dos participantes é exposto de forma detalhada na tabela 3, a qual
comporta dados relativos a idade, situacao laboral, estado civil e habilitacdes literarias.
Agrupamos na mesma linha da tabela os casais participantes no estudo, sendo que M

corresponde a mae e P ao pai.

Tabela 3 - Caraterizacéo dos participantes por idade, situagado laboral, estado civil e habilitages literarias

Pai/Mae Idade Situacao Laboral Estado civil Habilitacoes literarias
M1 37 anos Empregada Uniao de facto Licenciatura
P1 38 anos Empregado Uniao de facto Licenciatura
M2 30 anos Empregada Casada Licenciatura
P2 31 anos Empregado Casado Ensino secundario
M3 46 anos Empregada Casada 3° Ciclo do ensino basico
P3 39 anos Empregado Casado Licenciatura
M4 33 anos Empregada Casada Ensino secundario
P4 37 anos Empregado Casado Licenciatura
M5 26 anos Empregada Casada Ensino secundario
P5 29 anos Empregado Casado Ensino secundario
M6 26 anos Desempregada Casada Ensino secundario
P6 47 anos Empregado Casado Ensino secundario
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Participam no estudo seis pais e seis maes, correspondendo a seis casais, com uma meédia de
idades de 34,9 anos. A idade das maes variou entre 0s vinte e seis e 0s quarenta e seis anos, a

idade dos pais entre os vinte e nove e 0s quarenta e sete anos.

No momento da entrevista, apenas uma mae estava desempregada, 0s restantes onze
participantes tinham emprego e estavam a trabalhar. Um dos casais vivia em uniao de facto, os
restantes cinco eram casados. Quanto as habilitacdes literarias, uma mae tinha o 9° ano de
escolaridade, trés pais e trés maes possuiam o 12° ano de escolaridade e trés pais e duas maes

detinham curso superior.

Em relacdo aos dados relacionados com a gravidez da mae e o tempo de internamento do RN,

apresentamos a tabela 4:

Tabela 4 - Dados obstétricos das méaes participantes e tempo de internamento do(s) filho(s)

Tempo de
N¢ Sexo do Gravidez de
Participantes Gestacao Tempo de gestacao internamento
Filhos bebé risco

do RN
M1 | 3 Masculino 31 semanas +3 dias Sim 45 dias
M2 I 1 Feminino 26 semanas Nao 87 dias
M3 I 2 Masculino 31 semanas + 2 dias Sim 45 dias
M4 I 2 Masculino 31 semanas + 6 dias Sim 35 dias
M5 I 1 Feminino 31 semanas + 4 dias Nao 32 dias
M6 I 1 Feminino 26 semanas Nao 85 dias

Das maes que participaram no estudo, todas primiparas, uma esteve gravida de trigémeos, duas
gravidas de gémeos e trés gravidas de apenas um bebé. As semanas de gestacado, aquando do
nascimento do filho, variaram entre as vinte e seis semanas e as trinta e uma semanas e quatro
dias. A gravidez de risco esteve presente em trés das maes, por estar associada a uma gravidez
multipla. Os dias de internamento do(s) filho(s) variaram entre os trinta e dois dias e os oitenta e
sete dias, correspondendo o tempo de internamento mais longo aos bebés com idades

gestacionais mais baixas ao nascimento.
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5.2 - CATEGORIAS E TEMAS

O estudo explora as vivéncias dos pais e maes de recém-nascidos prematuros a partir de

narrativas ricas e emotivas dos Pais participantes. Das categorias descritas no capitulo anterior,

emergem 0s temas principais enquanto unidades de

registo e

respetivos subtemas,

apresentados na seguinte matriz de reducao de dados (tabela 5), de forma a permitir uma visao

global dos resultados.

Tabela 4 - Matriz de reducéo de dados

Temas/Unidades

t i . t
Categorias de registo Subtemas
Gravidez normal e sem intercorréncias

@ ) Gravidez gemelar

S 2 Com a gravidez o ] )

= g Maior idade gestacional possivel

:,“: % Perda do(s) filho(s)

Q.

] e Imprevisibilidade da prematuridade

Com o nascimento

Previsibilidade da prematuridade pela gemelaridade

Sentimentos e emocdes experienciados

) Alivio Tranquilidade | Susto e choque Medo
Durante a gravidez o ]
Felicidade Ansiedade Desespero
Alivio Receio Susto e choque Panico
No nascimento Felicidade Angustia Culpa Stress
Tranquilidade | Vazio Impoténcia Tristeza
Ambivaléncia | Ansiedade Medo
Durante a~ Desespero Frustracao Stress
amamentacao
Gratidao Ambivaléncia | Susto e choque Medo
Durante o Esperanca Vazio Impoténcia Stress
internamento Tranquilidade | Angustia Inseguranca Tristeza
Alivio Ansiedade Estranheza
Confianca Ambivaléncia
. - Felicidade Ansiedade
Apos a alta clinica
Gratidao Medo
Alivio
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Tabela 5 - Matriz de reducédo de dados (cont.)

Temas/Unidades

Categorias de registo Subtemas

Separacao da diade apds o nascimento
Aparato fisico

o Com ofs) filho(s) Pequenez e fragilidade

‘g in?eur;?r;isto Saude e bem-estar do(s) filho(s )

H Incerteza do futuro

z Envolvimento nos cuidados

'2« Com os outros Pais e | Condicao de saude de outros bebés

§ bebés internados Situacéo vivenciada por outros Pais

§ Com o futuro do(s) Desenvolvimento psicomotor

o

filho(os) apos a alta
clinica

Re-internamento
Salide e bem-estar

Com o parceiro

Condicao de saude e vulnerabilidade emocional

Dificuldades sentidas ou percebidas

Na gravidez

Intercorréncias de saude

No internamento

Producao e extracao do leite materno

Dependéncia do equipamento

Desconhecimento da funcionalidade do equipamento e das rotinas da
unidade

Falta de informacao clinica e apoio

Rotatividade da equipa de enfermagem

Falta de preparacéo para o aparato da unidade
Aparato do(s) filho(s)

Momento de chegada e partida de junto do(s) filho(s)
Comportamento dos outros Pais

Tempo que n&o passa

Toque e manipulacao do(s) filho(s)

0 mais dificil de ultrapassar

Com o(s) filho(s)
apos a alta clinica

Alimentacéo

Dependéncia do staff clinico e equipamentos

Estratégias de coping adotadas

Estratégias de coping
adaptativas

Aceitacao da gravidez gemelar

Apoio do parceiro e familia alargada
Apoio dos profissionais de saude

Apoio de outros Pais

Comparacao com a situacéo de outros bebés
Confronto com o nascimento prematuro
Confronto com a separacgéo do(s) filho(s)
Confronto com o internamento
Confronto com a alta clinica

Crencas, fé e espiritualidade

Procura de informacéo clinica
Racionalizacao da situacéo

Estratégias de coping
ndo adaptativas

Comparacao com o irméo gémeo (situacdes diferentes)
Ocultagéo da gravidez
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Tabela 5 - Matriz de reducéo de dados (cont.)

Temas/Unidades

Categorias de registo Subtemas
Alteracéo do ritmo de vida
*2 ° Reconhecimento das necessidades do(s) filho(s)
g. -5 . Necessidade de tocar no(s) filho(s)
c 2 No internamento A
o g8 Experiéncia intensa
g E, § Vinculo
o Q “6 - . ,
s & E Preparacao para cuidar apds a alta
:' § % Desvalorizacao da condicéo de prematuridade
E 3 Vivéncia intensa
5 -% Apds a alta clinica Nova perspetiva de vida
a
E Mudanca de habitos familiares

Responsabilidade parental acrescida

Para a apresentacao e discussao dos resultados, optamos por expor 0s excertos das narrativas

seguidos da reflexao sobre os mesmos. De forma a manter a coeréncia, relativamente a todos os

elementos do texto resultante das narrativas, determinamos o uso de codigos, a saber:

¢ Negrito para identificar as categorias e temas/unidades de registo,

e (Citacdes em italico e entre aspas para salientar o discurso direto dos participantes,

¢ Reticéncias para destacar momentos de hesitacao, duvidas ou reflexao,

e Parénteses retos para indicar um corte na citacao.

No sentido de facilitar a compreensdo da analise de conteudo desenvolvida neste estudo,

recorremos a utilizacdo de tabelas para agrupar e sistematizar a informacdo. Cada tabela

representa uma categoria do estudo e apresenta as unidades de registo correspondentes aos

temas, com as respetivas unidades de enumeracao.

Decorrente da questao de investigacao sobre as expectativas que os Pais tinham em relacao ao

nascimento do seu filho, classificamos a primeira categoria desta analise, como expectativas

parentais, com dois temas emergentes, um relacionado com a gravidez e outro com o

nascimento do(s) filho(s) (tabela 6).
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Tabela 5 - Expectativas parentais

Temas

Categorias Unidades de registo

Subtemas

Gravidez normal e sem intercorréncias (E1IM1, E3P2; EAM2; ESM3;
E6P3; E7P4; EBM4; E9M5; E10P5; E11M6; E12P6)

Com a gravidez Gravidez gemelar (E1IM1; E7P4)

Maior idade gestacional possivel (E1IM1; E2P1; E11M6)

Perda do(s) filho(s) (ELIM1; E2P1;E10P5; E11M6; E12P6)

Imprevisibilidade da prematuridade (E3P2; EAM2; ESM3; E6P3; E7P4;
E8M4; E9M5; E10P5; E11M6; E12P6)

Previsibilidade da prematuridade pela gemelaridade (E1M1; E2P1; EBMS3;
E8M4)

Com o nascimento

Expectativas parentais

Através da analise das expectativas parentais relacionadas com a gravidez, verificamos
que varias unidades de contexto confirmam expectativas de uma gravidez normal e sem
intercorréncias até ao momento do nascimento, como “a gravidez correu bem, foi normal, foi
planeada. Desde principios que soubemos que ela estava gravida, nunca tivemos nenhuns
problemas, nem nada. Simplesmente sentia-se cansada por causa das viagens para o trabalho'
(E3P2), ou entao, “Nem havia risco na gravidez, estava tudo, estavamos com acompanhamento
meédiico, estava tudo tranquilo, os indicadores estavam fodos normais.” (E7P4). Os Pais tinham a
expectativa de que tudo corresse bem, “A minha expectativa era que corresse fudo bem,
nunca... nunca pensei que houvesse alguma coisa que fizesse com que tivesse um parto
prematuro..., nada previa, nao tinha problemas de saude, o meu trabalhio também era com
criangas..., mas também ndo pegava em pesos..., ndo havia nada que fizesse prever o

nascimento antecipado” (E9Mb).

A gravidez gemelar foi uma surpresa para dois participantes no estudo, quer por ndo haver
histéria gemelar na familia, “guando engravidamos ndo tinhamos nenhuma expectativa que
fossem gémeos, porque ndo tinhamos ninguém na familia que tivesse gémeos...” (E7P4); quer
porque a gravidez resultou de uma fertilizacao in vitro, com alta probabilidade de insucesso,
“nao estavamos a contar com 3, com 2 sim..., com 2 sim...havia a hjpdtese porque foi
inseminacdo e transferimos 2 embrides..., estavamos a contar com no maximo 2..., 1 ou
nenhum, portanto eu ia preparada para naquela consulta me dizerem que estavam Ia 2, estava

S0 1 ou que ja néo estava nada!” (EIM1).
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Quando surge algum sinal sugestivo de um nascimento antecipado, a expectativa dos Pais é
conseguirem chegar a maior idade gestacional possivel, referindo “..nds esperdvamos é que
primeiro passassem as 24 semanas, depois as 25, 26, as 27 e as 28... e por ai fora,
basicamente’ (E2P1); “uma vitdria para mim foi chegar as 30 semanas, eu na minha cabeca, o

meu objetivo era chegar as 30 semanas!” (EIM1).

A eminente antecipacao do nascimento é vivenciada com expectativas de perda do(s) filho(s),
equacionando o nascimento enquanto aborto: “entretanto ela ligou-me e disse-me que estava
com dores, que estava a perder sangue... embora a gente nao falasse um com o outro... ambos
temiamos o mesmo... “Que fosse um aborto!”... e, entretanto fui ter ao hospital, que ela ja vinha

a caminho de ambulancia!” (E10P5).

Tratando-se de uma gravidez gemelar, pelos riscos associados, os Pais nao criam grandes

expectativas na fase inicial da gravidez,

“Se calhar os trés primeiros meses... eheheh... foi uma situacdo que nds preferimos néo
criar muitas expectativas..., estavamos a espera que alguma coisa de ma acontecesse,
porque tinhamos a nocdo que era uma gravidez de risco e... portanto... muito
provavelmente os 3 poderiam ndo chegar ao fim da gravidez... e portanto estivermos
sempre numa Situacao de salvaguarda de emocées... e de expectativas, ndo fizemos
planos... ndo compramos nada!” (E1M1),

embora procurem mostrar uma atitude positiva, quando dizem “4 minha expectativa, tentei

sempre ser o mais positivo possivel, tendo sempre a nocdo dos riscos que estavam associados e

Inerentes a uma gravidez tripla” (E2P1).

As expectativas parentais relacionadas com o nascimento do(s) filho(s) passam pela
imprevisibilidade da prematuridade. Os Pais, para quem a gravidez decorre dentro da
normalidade e sem intercorréncias, ndo esperam um nascimento antecipado e tém dificuldades
em o aceitar, “ev nada... nada previa..., acho se eu tivesse um sinal de alarme, um sinal de
alerta... que me fizesse prever que eu ia ter a bebé antes do tempo... se calhar... pronfo... ia
acejtar...” (EAM2); “estava aquele més fodo em casa, nada faria prever que o parto fosse
prematuro. Foi de um dia para o outro, um dia estava tudo bem..., no outro dia ja estava tudo

mal!” (E2P2).
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0 nascimento antecipado, ndo previsivel, leva a incredulidade com o nascimento prematuro, pois
os Pais ndo acreditam que o(s) seu(s) filho(s) esteja(m) para nascer naquele momento: “£stava
a correr tudo tao bem... tdo bem..., que eu ainda disse... vamos ter que adiar! A médica disse
“néo estd a perceber, os meninos vao nascer, ndo da para adiar!” (E6P3). Mesmo com sinais de

trabalho de parto, os Pais mostram-se incrédulos,

“Acordel numa quarta-feira de manhd em casa, com dores, o pai estava comigo, €
lembro-me de dizer “isto estd a correr tdo bem... que deve ser uma infecdo urinaria, é
normal uma gravida ter uma infecdo urinaria!” Fui a casa de banho..., assintomaltica,
sem queixas nenhumas de infecdo urindria. Pronto, vim para baixo tomar o pequeno-
almoco, e ja ndo consegui..., tive uma dor muito forte... tive que me agachar no chéo...,
pronto..., e depois fui para a urgéncia e... ja estava em trabalho de parto!” (EAM2).

Em oposicao, e relacionado com a gravidez gemelar, os Pais podem estar a prever o nascimento

prematuro, embora nunca verdadeiramente preparados para a situacao,

“..e portanto nds ja estdvamos preparados para ser Pais de prematuros. Quer dizer
preparados, preparados... acho que nunca ninguém esta preparado..., mas ja
estavamos... mentalizados que iamos ser Pais de criancas prematuras, por isso acho
que tivemos essa sorte de termos tido muito tempo de... nos irmos preparando... de nos
frmos informando...” (E1M1).

“..também me estava a habituar a ideia que as coisas podiam acontecer mais cedo...,
nao to cedo! Sim... porque a gente ouve sempre... émeos... podem passar 1d mais uns
tempinhos..., agora... tanto, tanto tempo antes... nao estava a espera. Mas estava mais
ou menos preparada, If algumas coisas e entao tinha mals ou menos uma no¢do aaquilo
que nos podetia acontecer..., ndo to cedo..., mas... estava preparada!” (ESM4).
Os achados encontrados no nosso estudo poderdo, eventualmente, ser comparaveis aos de
Dadalto e Rosa (2015), que realcam que a maioria das maes de recém-nascidos prematuros ndo
havia recebido informacéo acerca da possibilidade do internamento do filho numa unidade de
neonatologia apds 0 seu nascimento, nem nunca tinha equacionado essa possibilidade. Mesmo

entre as que tinham sido informadas, a maioria estava confiante que poderia completar o tempo

gestacional e, por isso, nao se preparou para enfrentar a situacao.

Nunes, Kruel, Costenaro e Jaeger (2013), apds revisdo de literatura, revelaram que as
expectativas parentais relacionadas com o nascimento de um filho passam pela possibilidade de
chegar a casa com o bebé saudavel nos bracos e organizar a rotina familiar de forma a acolhé-

lo, simbolizando realizacao enquanto casal parental. Nao imaginam que bebé pode vir a

64



As vivéncias dos Pais de um recém-nascido prematuro em situacao critica

necessitar de um atendimento especializado e intensivo, numa UCIN, e que pode correr risco de

vida.

0 nascimento prematuro, enquanto acontecimento inesperado e imprevisivel e, por vezes,
simultaneamente, realidade desconhecida, provoca nos Pais uma grande diversidade de

sentimentos e emocoes.

Damasio (2012) defende que as emocdes e os sentimentos estdo intimamente relacionados ao
longo de um processo continuo, sendo que as emocdes precedem os sentimentos. As emocdes
sao acdes ou movimentos, que ocorrem no rosto, na voz ou comportamentos especificos,
enquanto os sentimentos constituem o pano de fundo da mente, sao revelacdes do estado da
vida dentro do organismo. De acordo com Feldman (2001), emocdes sdo sentimentos que
geralmente tém elementos psicoldgicos e cognitivos que influenciam o comportamento e que
tém como funcdo: a) preparar-nos para a acdo, b) moldar o nosso comportamento futuro e c)

ajudar-nos a regular a interacao social.

Na tabela 7 descrevemos sentimentos e emocoes vivenciados pelos participantes do estudo, no
decurso da gravidez, nascimento, amamentacao, internamento hospitalar do(s) filho(s) e apos a

respetiva(s) alta clinica.

Tabela 6 - Sentimentos e emocdes experienciados

Categorias Temas Subtemas

Unidades de registo
Alivio (EIM1; EAM2; E5M3; EBM4; E11M6; E12P6)

Felicidade (EIM1; E6P3; E7P4)

Tranquilidade (E8M4)

Durante a gravidez Ansiedade (E7P4; E9M5)

Susto e choque (E1IM1; E3P2; E7P4; E8M4; E11M6; E12P6)

Sentimentos e
emocoes
experienciados

Desespero (E11M6; E12P6)

Medo (E4M2; E11M6)
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Tabela 7 - Sentimentos e emogdes experienciados (cont)

Categorias

Temas
Unidades de registo

Subtemas

Sentimentos e emocdes experienciados

No nascimento

Alivio (E2P1; E4AM2; E6P3; E7P4; E9M5; E10P5; E11M6; E12P6)
Felicidade (EIM1; E2P1; E4AM2; E6P3)

Tranquilidade (E8M4)

Ambivaléncia (E2P1; E3P2; E4AM2; E6P3; E7P4; EOM5; E11M6)
Receio (E1M1; E2P1; E4AM2; E6P3; E7P4; E9M5; E10P5; E11M6; E12P6)
Angustia (E6P3; EBM4; E10P5)

Vazio (E1M1; E8M4)

Ansiedade (E1M1; E6P3)

Susto e choque (E3P2; E4AM2; E5M3; E6P3; E10P5; E12P6)
Culpa (E4M2)

Impoténcia (EIM1; E7P4; EBM4)

Medo (E3P2; EAM2; E11M6)

Panico (E4M2; E6P3)

Stress (E1IM1)

Tristeza (E3P2; E4M2)

Desespero (E5M3)

Durante a Frustracao (E5M3; E9M3)
amamentacao
Stress (E5SM3)
Confianca (E3P2; E6P3; EBM4; EQM5; E10P5; E11M6)
Gratidao (E2P1; E4M2; E5SM3; E10P5)
Esperanca (E3P2; E11M6)
Tranquilidade (E1IM1; E2P1; E8M4; E10P5; E11M6)
Alivio (E1IM1; E11M6)
Felicidade (E5M3; EBM4; E10P5; E12P6)
Ambivaléncia (E2P1; E4AM2; E10P5; E12P6)
Vazio (E4M2)
Durante o Angustia (E6P3; E9M5)
internamento

Ansiedade (E4M2; ESM3; E7P4; E8M4; E10P5)

Susto e choque (E1IM1; E2P1; E10P5)

Impoténcia (E3P2; ESM3; E11M6)

Inseguranca (E1IM1; E3P2; E6P3; E11M6)

Estranheza (E1IM1; E3P2; EBM4)

Medo (EIM1; E2P1; E3P2; E4M2; ESM3; E6P3; EBM4; E9M5; E10P5;
E11M6; E12P6)

Stress (EIM1; E6P3)

Tristeza (E3P2; E9M5; E10P5)

Apos a alta clinica

Confianca (E1M1; E2P1; E4AM2; E5M3; E7P4; EBM4; E9M5; E12P6)
Felicidade (EIM1; E2P1; ESM3; E6P3; E8M4; E11M6; E12P6)
Gratiddo (EIM1; E2P1; EBM4; E11M6; E12P6)

Alivio (E4M2)

Ambivaléncia (EIM1; E4AM2; E8M4)

Ansiedade (E1M1; E5M3; E7P4; ESM4; E9M5)

Medo (EIM1; E3P2; E4AM2; ESM3; E8M4; E12P6)
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A vivéncia dos Pais de um RNPT em situacdo critica é envolta em inUmeros sentimentos e

emocoes experienciados durante todo o percurso que se inicia durante a gravidez.

A noticia da gravidez é vivida como um momento de felicidade, mesmo que os Pais ndo saibam
o desfecho que a gestacao possa vir a ter: “a gravidez néo foi planeada, nds tinhamos tido uma
Situacdo de um aborto espontaneo, um tempinho antes... ahahah... mas depois que soubemos,
ficamos felizes, ficamos expectantes” (E7P4). Esta felicidade perpetua-se até ao momento do
nascimento: ‘@ gravidez foi isso, foi uma fase espetacular... até ao dia em que éles

nasceram...[...J. Mas pronto..., a gravidez foi muito boa” (E6P3).

Susto e choque sdo experienciados quando a gravidez estd a cursar dentro da normalidade e de

repente a ameaca do parto prematuro torna-se uma realidade, surpreendendo pais € maes:

“Foi no dia 17, quando ela acordou de manha ja estava com umas dores, entretanto
ainda veio tomar o pequeno-almoco, foi @ casa de banho..., pensou que era uma infecdo
urindria..., mas as dores continuaram! Fomos para o hospital pelas 9.00h. Quando
chegdmos I disseram “que ja ndo saia de 14, ja estava em trabalho de parfo!” (E3P2).

“..Tiquei até completar as 24 semanas, quando completei as 24 deram-me a noticia que
tinha que vir aqui, para Braga [...]. £ quando sai de Viana para vir para Braga... meu
Deus caiu-me tudo ao chéo..., ai é que me caiu tudo ao chdo!” (E11M6).

Quando conscientes do risco do nascimento prematuro, os Pais sentem alivio & medida que a
gestacao avanca e tudo parece decorrer com alguma normalidade, “e ela /4 nos deixou ver e
vimos o resultado da ecografia..., que estava normal! Normal! Tinha pouquinho liquido, mas
estava normal, sem alferacoes, estava normal!” (E11M6), mesmo em relacdo as semanas de
gestacao dos bebés para nascerem, “guando cheguei as 30 semanas senti um alivio muito,

muito grande!” (E1IM1).

Para uma mae, a tranquilidade é sentida quando lhe dizem que o(s) filhos(s) vdo nascer, “£la
disse traga tudo, traga saco, traga tudo..., ainda fol mais uma razao para eu perceber que as
coisas estavam para acontecer..., tinha sido na semana antes. Entdo encarei as coisas com

alguma tranquilidade” (E8M4).
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Os momentos de ecografia e de monitorizacdo de cardiotocografia sdo causadores de alguma
ansiedade na gravidez, “depois /a... estava mais ansioso, quando fomos ver se estava tudo bem,
/4 em cima, e a puseram la na marquesa com o aparelho... a ouvir os batimentos..., ai é que

estava mais expectante... se estava tudo bem” (E7P4).

A tomada de decisdo com que alguns Pais sdo confrontados no limiar da viabilidade do feto
causa-lhes desespero: “Como pode imaginar a Lia ficou logo super atarantada..., e claro que
naturalmente eu por acréscimo, ao vé-la naquele desespero.., a ter que tomar uma decisao!”

(E12P6).

Durante a gravidez, os Pais sao, ainda, invadidos por sentimentos de medo:

“Entretanto isto a noite abrandou, eu p’rai até a uma da manhd mantive-me acordada...
para ver o que é que acontecia, ndo aconteceu nada, eu sentia-me bem..., tudo
impecavel.., so que é claro..., estava muitissimo assustada..., sabia..., ndao sei o que é
que se podia estar a passar nesta sifuacdo..., mas... entretanto a situacao abrandou,
mas figuel com medo.” (E11M®6).
No nascimento, os sentimentos e emocoes experienciados passam igualmente pelo alivio,
qguando a mae percebe que os riscos da perda in Utero séo superiores aos riscos extrauterinos

ou quando espera dar a luz um filho de menor corpuléncia:

“Sim, pelo risco que éela corria, sabia que ela ca fora tinha riscos, mas acho que dentro
de mim, acho que o risco era maior! Portanto sentia-me aliviada, ndo fui daquele tipo de
mulher de chorar na altura..., néo..., ndo..., ndo, e mesmo quando a vi, ndo!” (E11M6).

“Vira... e até ndo me fez impressao! Normalmente dizem que sdo pequeninos..., ndo até
nem achei... achei-a muito bem, ndo me fez qualquer impressao!” (E9MD).
O nascimento é vivido como um momento de grande felicidade e realizacdo pessoal, e é
ultrapassado com mais tranquilidade quando se conhece a equipa de obstétrica que o

concretiza:

“E... eu pra mim foi um momento bonito... e... e... eu estava feliz! [...] ao mesmo tempo
eu estava feliz porque eles estavam a nascer!” (E1IM1).

“Deu-me alguma tranquilidade... porque conhecia a enfermeira Maria Jose, andou

comigo na escola primaria, € eu ndo o consegul ver a ele, mas conseguia ver a Maria
José..., a cara dela..., e ver uma cara conhecida..., por acaso... a médica que me fez o

68



As vivéncias dos Pais de um recém-nascido prematuro em situacao critica

parto também era uma pessoa conhecida desde os tempos de miuda... e entdo era
assim.” (E8M4).
Mas este é também um momento em que a maioria dos pais € maes experienciam ambivaléncia
de sentimentos, “um misto de felicidade e de preocupacao!” (E2P1), onde “O sentimento mais
forte foi 0 medo..., a alegria dele nascer mas ao mesmo tempo o medo... de poder acontecer

alguma coisa de mal..., e depois a alegria ia desaparecer!” (E3P2).

u a0 Vivi i iar “u X iV ,
Os momentos que antecedem o parto sao vividos com receio e sem criar “uma expectativa alta
porque depois o tombo era muito maior!” (E10P5), preparando-se mesmo para “enfrentar um

cenario muuuito pior do que aquele que depois efetivamente enfreitei” (E1M1).

Logo apds o nascimento, pelos cuidados inerentes e imediatos ao bebé prematuro, os Pais
sentem angustia, “.. para quem estava a contar em ter um filho normal... ou dito normal,
porque ela nasceu normal na mesma, simplesmente antes do tempo e precisou de cuidados...,
mas é muifo diferente ver a nossa fitha a ir para o quarto ou a sair numa incubadora cheia de
fios!” (E10P5), e muita ansiedade, especialmente enquanto ndo veem o(s) filhos(s) “era muita
ansiedade... por mais que as pessoas dissessem que estava tudo bem..., eu ainda nao tinha
visto os meus filhos! Ndo sabia como é que eles estavam, ainda ndo os tinha visto, néo tinha

visto a cara deles sequer!” (E1M1).

As maes, em particular, experienciam, ao darem a luz, uma sensacdo estranha de vazio,

sentindo-se abandonadas:

“O que foi estanho... foi... que figuei sozinha! De um momento para o outro... tinha vinte
e tal pessoas no quarto e depois... fiqguei mesmo, mesmo sozinha! O meu marido foi
chamado a neo, depois de eles estarem estaveis para os Ir ver e aquela gente toda que
estava la foi-se embora... e eu fiquei ali sozinha... sem filhos, sem marido..., sem aquela
gente foda!” (ESM4).

Quando nao ha uma causa associada a prematuridade, o sentimento de culpa parece estar

presente, como um enigma que permanece para o resto da vida:

“Tem também o sentimento de culpa, aquele sentimento de culpa..., a gente fica
sempre com essa questao para toda a vida “o que é que correu mal para ela ter nascido
antes do tempo?” Isso vai ficar comigo para toda a vida, no meu caso, porque néo tenho
uma causa..., vou viver sempre com esse dilema... porque eu queria que ela tivesse
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ficado ca dentro! Vou viver sempre com esse dilema, ‘“porque é que ela nasceu?”
(E4AM2).
0 susto e o choque sao sentidos pelo confronto com a pequenez do bebé que acabou de nascer,
“Ver uma coisa tdo pequenina @ minha frente... que... nunca tinha visto..., foi um choque..., foi
um choque para mim ver a minha frente duas coisinhas tao pequeninas! £ com os problemas
que estavam...” (EBM3), ou pela imprevisibilidade do parto ter ocorrido tdo prematuramente, “fo/
um susto enorme... fol um susto enorme! [...] 0 nascimento deles foi um susto..., terem nascido

2 meses antes... foi uma brutalidade!” (E6P3).

A incapacidade fisica para visitarem o(s) filho(s), logo ap6s o nascimento, gera sentimentos de

impoténcia que marca muito as maes:

“Essa parte custou muifo..., 0 eu querer ir ver... e as pessoas dizerem que era melhor
eu nao Ir, porque eu ndao me conseguia levantar, porque ia piorar, porque tinha os
pontos, porque tinha que tirar o cateter..., e pronto... ai foi dificil gerir, porque eu
queria... e... ndo podia! Porque de facto, eu forcas para ir sozinha nao tinha e se as
pessoas ndo me tiravam as coisas..., custaram... as primefras horas, custaram muito.
Alids acho que so dormi essa noite porque estava com medicacdo e portanto dormi

mesmo!” (E1IM1).

Sdo também destacados, pelos Pais, outros sentimentos negativos experienciados no

nascimento, como tristeza, medo, panico e stress:
“Vira logo que nasceu..., vi-a logo. Via e foquei-lhe na maozinha e so me apetecia

chorar!” (E3P2).

“Agora 700gr..., hem sabia que podia sobreviver..., no dia em que soube..., Sei /a...,
fiquei com medo. O sentimento mars forte foi o medo...” (E3P2).

“..mas nao imagina o meu panico..., eu ali no melo do meu pénico... a tentar sorti..,
nernvoso por estar a acontecer aquilo téo de repente.” (E6P3).

“Claro que isso também é um motivo de stress, porque quanto mais uma pessoa lg,
mais preocupada uma pessoa fica, eeee... imagina todas as possibilidades e todos os

cenarios!” (EIM1).

Durante a amamentacao, maes experienciam sentimentos de desespero, de frustracao e de

stress quando nao tém experiéncias bem sucedidas e sentem pressao para continuar a extracao

do leite:
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“E depois ia outra vez ver o Luis, e a enfermeira mandava-me outra vez tirar! Imagine eu
a secar o lefte... e... as enfermeiras a mandarem-me tirar o leite! Foi assim uma coisa
terrivel... eu estava-me a passar..., passei-me mesmo! E foi assim..., estava-me a
passar... e... desatei a chorar, claro..., estava mesmo desesperada... porque uma dizia
uma coisa... outra dizia outra! Sentia muita presséo.” (ESM3).

“eu fazia de tudo, eu tomei “promil”..., cheguei a fazer “ocitocina”, eu colocava
fotografias da miuda a minha beira...(risos)..., bebia agua..., mas nédo resultou” (E9M5).

“Depois fiz uma paralisia facial... fol do stress... foi com o stress da amamentacado!”
(E5M3).
Durante o internamento do(s) filho(s), os sentimentos e emocdes experienciados pelos
progenitores revelam confianca nos profissionais de saude que dele(s) cuidam, tranquilidade e

uma confianca crescente com a evolucao clinica favoravel:

“Sempre que eu sentia que as coisas estavam mais complicadas, que nao havia mefos
para todos, entdo ficavamos... e com todo o prazer. Quando néo era preciso... vinha
para casa [...] sentia-me segura, sentia-me confiante... e isso era maravithoso!” (ESM4).

“Eu posso dizer que vinha para casa..., tranquila..., eu sabia que por mals que digam
que ela sente e que precisa da mae e que precisa do pal..., eu naquele momento achava
que ela precisava dos enfermeiros!” (E11M6).

“Durante o internamento fui sentindo confianca [...]. A medida que o tempo ia passando
sentia confianca e sabia que ela ia salr de 18 bem! Apesar de fter visto /& muitos
exemplos de coisas que correram mal, ou que tiveram complicacoes.” (E3P2).
Apesar das dificuldades e contratempos com que se deparam ao longo deste periodo, os Pais
tentam manter a esperanca de acabar por vencer esta luta que travam: “A Ana nunca correu
mal..., ndo teve grandes complicacoes! Tive sempre aquela esperanca... “ndo, nos vamos estar
aqui mais tempo, mas vai correr tudo bem!” (E3P2); “S0 lhe dizia “anda luta”, cada vez que eu

ouvia aquela maquina a apitar... eu “luta, luta, luta... sempre, sempre, sempre!” (E11M6).

Sentem alivio, assim que conseguem ver o(s) filho(s), “£ pronto depois de me tirarem o soro, /4
me deixaram Ir. E... e, alids até tirei fofografias ao lado da incubadora, ndo chorei.., tenho
fotografias em que estou-me a rir completamente, ao lado da incubadora..., ndo, nao, ndo posso
dizer que no momento... nao, néo..., senti-me aliviada!” (E11M6), e uma felicidade intensa e de

dificil descricdo, quando lhe(s) comecam a tocar e a prestar cuidados:
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“A enfermeira disse... "Agora vai tratar deles!”. Foi uma alegria grande, poder tocar-lhe,
mexer-lhe..., dar o leitinho na seringa..., mudar a fraldinha..., fazia-me bem..., sentia-me
bem..., sentia-me ser mais mae! Tocar-lhe... darthe banho...., é uma coisa
maravithosa..., é um sentimento que nao consigo explicar..., SO0 quem é mae pode sentir
estes sentimentos..., é uma sensacdo maravithosa... é inexplicavel... (choro/pausa)”
(EBM3).

A felicidade marca também presenca quando testemunham uma evolucao clinica positiva no(s)

filho(s). Pequenas conquistas sdo motivo de regozijo e celebracao:

“..era uma festa sempre que tinha aumentado ao leite, e sempre que fazia um cocd, ou
sempre que se pesava a fralda com xixi. Ainda hoje penso “ao que é que a gente
chega... estar a pesar a fralda... ou festejar porque a crianca fez cocd! E pronto passar
de 1 mililitro, porque acho que ela comecou com 1 mililitro e depois foi evoluindo... e
pronfo, isso para nos era uma alegria... o aumento do peso e o aumento dos mililitros do
leite...” (E10P5).
A ambivaléncia de sentimentos nao é sé experienciada no momento do nascimento do(s) filho(s),
mas também numa fase inicial do(s) seu(s) internamento(s), sentindo-se os progenitores felizes
mas simultaneamente assustados e preocupados com a sua fragilidade e pequenez, “mas eles
eram muito pequenitos... e... eram pequenos... € aquelas primeiras horas sao cruciais, mas
pronto é esse misto de felicidade e preocupacdo.” (E2P1), e com 0s riscos que possam correr,

“Figuei feliz... feliz por voltar a ser minha, voltar a tocar nela..., mas fiquei assustadissima por

ela ficar exposta!” (EAM2).

Esta fragilidade e pequenez percebida no(s) filho(s) € motivo para os Pais se sentirem inseguros,
mas a sua inseguranca provém, igualmente, de ndo conhecerem a (a)normalidade das situacoes
clinicas: “..porqgue vi trés coisas tao pequeninas, tdo frageis... que por mais que me dissessem
que estava tudo bem eu achava que ndo estaval/!” (EIM1); “Diziam que era normal mas para
nos... ficamos sempre com aquele recefo..., normal... normal... mas o do lado nao esta a fazer e

a nossa esta sempre a fazer!” (E3P2).

E de destacar o susto e choque experienciados pelo aparato fisico que reveste, quer os proprios
filhos, quer os filhos dos outros, na unidade de neonatologia, testemunhado por pais e maes:
“Confesso que os “pipipis” das madquinas no inicio me assustou, e confesso que So ouvia Isso,
mesmo fora do quarfo da neonatologia... ouvia!” (E10P5); “O choque e o stress que eu senti
quando entrel na neonatologia, nao foi so por ver os meus filhos, fof por ver todos aqueles bebés

e as maquinas!” (E1M1). Os alarmes do equipamento clinico sdo evocados como causadores de
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muito stress parental, especialmente porque “cada vez que as maquinas apitam... parece que o

nosso coracao salta, porque... parece que alguma coisa de mal esta a acontecer!” (EIM1).

No momento em que o internamento do recém-nascido acontece ou quando a parturiente tem
alta obstétrica, mas o(s) filho(s) se mantenham internados, é descrita uma sensacdo de

estranheza:

“Ao entrar na unidade... foi estranho... figuel assim um bocado... porque no momento
em que ela nasce, uma pessoa vé-a ali um minuto ou dois... e prontos... depois ela vai!”
(E3P2).

“A coisa mais estranha no processo, de todas..., foi a primeira noite em casa! A minha
alta, com os meninos internados foi muito estranha. A ultima vez que tinha dormido
naquela cama tinha um barrigdo, quando vou dormir a primeira vez a casa tinha 2
bercos vazios e ja nao estava gravida’ (ESM4).
Além disso, na mae, o regresso a casa sem que possa levar o(s) filho(s) consigo provoca-lhe um
sentimento de vazio, como se de uma perda se tratasse: “guando retomei a minha vida ao vir
para casa era muito complicado..., era... aguela sensacéo... quando estava la sabia que a tinha

muito pertinho, que a podia ver..., mas quando fui para casa... ir no carro sem a minha bebe...,

ela ndo estd aqui na cadeira..., ela néo esta na minha barriga..., foi um vazio enorme!” (E4AM2).

Durante o internamento do(s) filho(s), os Pais vivem momentos de grande angustia e ansiedade,
especialmente quando nao compreendem o que se passa a sua volta ou quando nao estéo junto

dele(s):

“Isso foi mais complicado... 0 ndo virem logo ter connosco..., 0 eu ndo perceber logo
muito bem o que é que se estava a passar [..] quando finalmente vieram ter
connosco..., percebi que o Vasco estava muito melhor que o Rui..., um estava melhor
que o outro. A foi o momento em que senti alguma ansiedade. ” (ESM4).

‘ansioso sempre... de manha, para ver como é que estava a menina, como € que ela
tinha passado a noite, ou como é que tinha sido...” (E10P5).

0 medo é um sentimento que esta presente em todo o periodo de internamento hospitalar do(s)

filho(s), associado ao seu bem-estar e a sua fragilidade:

“Com o passar do tempo, ou alids com o passar das horas, ainda mais medo se sente.”
(E11MS6).
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“Tinha medo que éles tivessem uma falha grave... e que ndo conseguissem... € ja na
parte final..., pronfo..., é assim [...] mas o que eu senti foi isso, foi..., tinha sempre o
receio de que alguma coisa fosse correr mal..., esse foi o meu grande problema durante
o internamento.” (E6P3).

O regresso a casa ao fim de cada dia passado na neonatologia e o0 regresso a esta unidade de

cuidados na manha seguinte nunca chegam a ser tranquilos; pelo contrario, sao vividos com

muito medo,

“sempre de coracdo nas maos..., sempre de telemovel na mao... para que Sse
acontecesse alguma coisa... 0S enfermeiros ligassem para casa! Esta a ver... é terrivel
mesmo, deitar-se numa almofada com o telemovel debaixo da almofada... a espera de
uma chamada (siléncio). ” (E5SM3).

“Mas quando chegava a manha..., eu lembro-me que eu sentia tanto medo... tanto
medo de chegar Ia... e se aconteceu alguma coisa!” (E1M1).
Os Pais acabam por sentir impoténcia, pela incapacidade de prestar cuidados ao(s) filho(s),
“Saber que ndo Ilhe posso tocar..., que ndo lhe posso fazer nada!” (E3P2), ou por ndo

conseguirem apoiar outros Pais em processos dificeis e dolorosos que atravessam,

“Eu vim cd para fora... eu ndao consegui aproximar-me dos Pais do outro menino..., eu
nao consegui..., € era um momento de aflicio deles..., mas era como se fosse... a
minha..., isto era uma realidade, pode acontecer a minha..., comecei a viver mais as
Situacdes. Alids o meu marido ja estava a caminho do hospital, eu ligueilhe, por favor
anda depressa..., e foi ele quando chegou que se aproximou dos Pais do outro
menino..., foi ele.” (E11M6).

0 sentimento de tristeza apodera-se dos Pais quando o(s) filho(s) nao tém a evolucao clinica que

estes esperam ou quando ouvem outras criancas chorar no servico de obstetricia, sem que

tenham junto a si o(s) seu(s) filho(s).

“O pulso dela... e... e o peso..., se ela ndo aumentasse parece que ficavamos tristes!
Caramba ela ndo aumentou nada...” (E3P2).

“A mim houve uma fase que me custou muito..., que é quando estive ld com a Daniela,
aqueles dias que ela esteva Ia internada..., ouvir as criancas a chorar e ver que nao tinha
a minha no quarto! [sso a mim fazia-me ficar triste..., tanfto a mim como a Daniela!”
(E10P5).
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Por tudo o que os profissionais de saude fazem pelo(s) seu(s) filho(s) e por se sentirem bem
acolhidos e integrados na unidade de neonatologia, 0s pais e méaes sentem gratidao para com a

equipa de saude:

“Fiquei apaixonada pela neonatologia. Acho que se alguma vez... alguma coisa nao
correr bem... ndo é porque nao se quer... é porque nao se consegue! Fico grata a toda
apela equipa!” (EAM2).

“Fomos bem..., ld estd, fomos bem atendidos, que nao é bem isso, fomos bem
acolhidos e bem tratados..., nao tenho raziao de queixa. Portanto, ela hoje é o que é...
gracas aos cuidados que teve.” (E10P5).
Apos a alta clinica, os sentimentos e emocdes experienciados pelos Pais sdo algo similares
aos do internamento hospitalar. Experienciam medo no proprio dia da alta hospitalar,
descrevendo o momento como assustador, “Ah... esse dia é assustador... esse dia é
assustador!” (E8BM4), e quando ja estdo decorridas algumas semanas de permanéncia em casa

com o(s) filho(s),

“Depois em casa... também foi um medo... sempre a ver..., a primeira noite... sempre a
ver se ela estava a respirar..., Se nao estava..., era o medo de ela deixar de respirar...,
mas... fol o medo do inverno..., medo que tivesse frio..., 45 vezes até exageramos...,
tivemos a casa com muifo calor, até andavamos em calcéo..., principalmente naquele
primeiro més.... tive bastante medo que alguma coisa lhe acontecesse!” (E3P2).
Sentem medo por nao terem “aguele constante das maquinas..., das pessoas acima de tudo.”
(E1IM1), que supervisem o(s) seu(s) bebé(s), e receiam nao conseguirem responder eficazmente
a situacées menos rotineiras do cuidado infantil, “£uv acho que ndo foi 0 medo de nao sabermos

tratar deles nas rotinas normais..., era 0 medo de acontecer alguma coisa fora do normal, e nos

nao conseguirmos dar conta de alguma situacdo que nos passasse despercebida.” (E1M1).

Se durante muito tempo sonham com o dia de levarem o(s) filho(s) para casa, quando
confrontados com esse momento, ficam desorientados e demonstram ansiedade: “4 gente estd
sempre ansiosa..., quando iamos 1d de manha... vemos os outros Pais a sair com cadeirinhas...
e... “guando vamos trazer a nossa?’!”, mas no dia... uhm... a gente nem sabia o que fazer!”

(E9MD), pois “Cria aquela ansiedade de “Como é que vai ser agora? E agora?” (E7P4).

Pais e maes referem mesmo ambivaléncia de sentimentos, de alivio e de medo simultaneos,

experienciados neste momento tao esperado: “Ahahah... foi um alivio, mas ao mesmo tempo
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também foi algum medo..., algum medo que houvesse alguma complicacdo... e eu nao
soubesse agir da melhor forma..., mas acho que senti seguranca quando me disseram que ela

vinha para casa.” (E4M2).

No entanto, como durante o internamento hospitalar participaram nos cuidados ao(s) filho(s),
referem sentir confianca quando em casa, confianca essa que vai aumentando a medida que o

tempo vai passando:

“Com eles em casa... ahahah... houve..., como eu disse, foram 5 semanas, 5 semanas
em que houveram muifos dias fora da incubadora, mas mesmo na incubadora, nos ja
tratdvamos deles... a fralda, a alimentacdo, o pessoal da unidade foi-nos autonomizando,
nao é..., é muito imporiante, porque... 13 esta, transmite-nos confianca e... e da-nos
ferramentas para que em casa estejamos mais a vontade” (E7P4).

“..depois aos pouquinhos... aos pouquinhos, fui ganhando confianca... néo é!” (ESM3).

0 momento da alta clinica é também trespassado por sentimentos de felicidade, pois é quando
os Pais sentem que o(s) filho(s) sdo realmente seus e estdo livres de perigo: “Bem... senti que
eles... eram finalmente nossos nessa altura! E que eram nossos... e que estavam livres de
perigos..., eram bebés mais normais nessa altura..., eram bebés mais normaris..., é mais isso!”
(E6P3). No pos-alta, esta felicidade parental permanece ao ver o(s) filho(s) com saude e
desenvolvimento psicomotor adequado: “e as coisas foram correndo e agora passados sete
meses e melo, eles tem quase oifo meses, e tém sido saudaves... um espirrosito e quase nunca

adoeceram..., congestionados... mas nada de grave!” (E2P1).

Porque tudo correu pelo melhor e agora desfrutam do(s) filho(s), em casa, os Pais sentem
gratidao que reconhecem aos profissionais de saude: “alids acho que se as coisas correram bem
COm 0S Meninos e com outros meninos é porque a equipa é fantastica. Alids se tinhamos
aqueles sentimentos aquando da alta..., é precisamente porque configmos muito nas pessoas

que la estavam!” (E1IM1).

Um outro sentimento destacado por uma mae no pés-alta clinica do filho é o de alivio, pelo facto
de nao ter que se deslocar todos os dias ao hospital para estar com o(s) filho(s) e poder
desfrutar do aconchego do lar: “Mas chega a um ponfo que foi um alivio! Finalmente vou poder
estar um bocadinho na minha casa, no meu aconchego..., sem ter aquele sentimento de

obrigacao de ter que ir todos os dias para o hospital.” (EAM?2).
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Corroboram estes resultados o estudo de Fernandes e Silva (2015), que identifica
sentimentos/emocdes positivos e negativos vivenciados por pais e maes de RN prematuros,
entre 0s quais alegria, tranquilidade e esperanca (sentimentos/emocdes positivas) e medo,
tristeza, incerteza, dor, ansiedade, preocupacao, desespero, revolta, impoténcia e culpa

(sentimentos/emocodes negativos).

Também o estudo de Diaz et al. (2014) realca um turbilhdo de emocdes experienciadas por pais
e maes de um recém-nascido prematuro em situacao critica; emocdes que passam pelo medo
da perda, pela angustia e ansiedade durante o internamento hospitalar do bebé. Demonstram

também preocupacao com o seu bem-estar durante varios momentos do internamento.

Ansiedade, angustia e inseguranca, decorrentes do risco eminente de morte do recém-nascido
hospitalizado, foram igualmente confirmados por Santos et al. (2012), no seu estudo sobre as

vivéncias paternas neste dominio.

Nas vivéncias maternas, a separacao pos-parto desencadeada pelo internamento do filho
prematuro tem vindo a ser descrita como responsavel por desencadear sentimentos de tristeza e
de desilusdo, que interferem no vinculo e apego materno (Cruz et al., 2010), sentimentos muito

veiculados pelas maes que participaram no presente estudo.

A primeira vez que pais e maes visitam o filho prematuro no internamento hospitalar sao
invadidos por sentimentos avassaladores de tristeza, desespero, choque e alegria, ao verem o
filho rodeado de equipamentos, muito vulneravel e fragil, mas, ao mesmo tempo vivo e bem
cuidado, tal como Mittag e Wall ja tinham destacado no seu estudo de 2004. O medo ¢
especialmente sentido quando tocam o filho pela primeira vez e, a medida que os filhos vao
melhorando e tornando-se mais forte e estaveis, os Pais vdo sentindo-se mais confortaveis,

confiantes e seguros nos cuidados de salde e na equipa que 0s prestam ao seu filho.

0O nosso estudo destacou o momento da alta do recém-nascido prematuro como muito
significativo e ansiado por pais e maes, mas que gera simultaneamente preocupacdes € um
misto de sentimentos, a semelhanca dos identificados por Siqueira e Dias (2011) e Araljo e
Rodrigues (2010), nomeadamente de ansiedade, inseguranca, preocupacdo, confusao e duvidas

sobre a aptidao para cuidar diariamente do filho. Na perpetiva de Frota et al. (2013), a chegada
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do bebé ao domicilio gera uma oposicao de sentimentos, entre sentimentos positivos de

tranquilidade e alegria e sentimento de medo.

Tal como no estudo de Fontoura et al. (2011), desta categoria emergiram sentimentos de perda
do filho idealizado, de confianca na equipa de saude, de indecisdo e frustracao pelo estado
clinico do filho, de medo da perda e do desconhecido na vivéncia dos pais de um recém-nascido

prematuro em situacao critica.

Na vivéncia materna, a tristeza e decepcdo foram também identificadas a respeito da
amamentacdo, o que Siqueira e Dias (2011) justificam dever-se a impossibilidade das maes
iniciarem a amamentacao precoce do filho, logo apds o seu nascimento, e do facto de ja nao o

amamentarem aquando da alta hospitalar.

Podemos, assim, concluir que sentimentos de medo, ansiedade, mas também de alivio e
felicidade, estdo presentes desde a gravidez até depois da alta clinica do filho prematuro. Os

sentimentos sao descritos enquanto efeito das preocupacdes vivenciadas.

Na tabela 8 explanamos as preocupacdes descritas pelos Pais durante a vivéncia da
prematuridade. Sao descritas preocupacdes com o(s) proprio(s) filho(s) durante o seu
internamento hospitalar, preocupacées com os outros Pais e bebés internados em condicoes
semelhantes, preocupacdes com o futuro do(s) filho(s) apds a alta clinica e preocupacdes com o
parceiro, ao nivel da sua condicao de saude e vulnerabilidade emocional no nascimento e pos-

parto imediato.
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Tabela 7 - Preocupacdes parentais

Temas

Categorias Subtemas

Unidades de registo

Preocupacoes parentais

Separacao da diade apds nascimento (ESM3; E6P3; E9M5; E10P5;
E11M6)
Aparato fisico (E1IM1; E4AM2; EOM5; E11M6; E12P6)

Pequenez e fragilidade (EIM1; E2P1; E3P2; E4AM2; E6P3; E7P4; E10P5;
Com ofs) filho(s) E11M6)

durante o internamento
urante o ner Satde e bem-estar do(s) filho(s) (EIM1: E2P1: E3P2: EAM2: E5M3:

E10P5)
Incerteza do futuro (E1IM1; E2P1; EBM3; E9M45; E10P5; E12P6)
Envolvimento nos cuidados (E2P1)

Com os outros Pais e | Condicao de saude de outros bebés (E3P2; E6P3; E11M6)

bebés internados Situacao vivenciada por outros Pais (E1M1)

Desenvolvimento psicomotor (E1IM1; E2P1; EBM3; E9M5; E10P5)

Com o futuro do(s) Re-internamento (E2P1; E11M6)

filho(s) apos a alta -
clinica Saude e bem-estar (E1M1; E2P1; E3P2; EAM2; ESM3; E 9M5; E10P5;
E11M6; E12P6)

Condicéo de saude e vulnerabilidade emocional (E2P1; ESM3; E6P3;

Com o parceiro E7P4; E10P5; E12P6)

As preocupacoes parentais com o(s) filho(s) durante o internamento estio

relacionadas com a separacao da diade logo ap6s o nascimento:

“E a doutora disse que passada meia hora do Luis ir para dentro, ele podia ir ver o
Luis..., passou meia hora..., passou uma hora... e ele estava a ficar preocupado! Mas
ndo me queria dar a entender...(choro).” (EBM3).

“..depois eu figuel logo preocupada porque ndo tinha trazido as roupinhas para ela, mas
disseram-me para nao me preocupar porque ela nao iria precisar das roupas! Ela nao
val precisar de roupas durante uns tempos... ela vai ficar na incubadora!” (E9M5).

0 aparato fisico que rodeia o recém-nascido prematuro, numa unidade de neonatologia, também

¢ causador de preocupacao parental:

“Fizeram (Sipap), mas eles passaram a primeira noite ja sem oxigénio. Eu ja ndo Vvi..
acho que so vi um..., Vi a fofografia do Artur todo entubado, com um plastico em cima
dele! O pai @ noite trouxe-me uma fotografia de cada um..., um video pequenino, ée... al
preocupou-me porque eu nao sabia porque é que ele estava com aquilo em cima dele,
achei que ele estava tapado... porque tinha alguma coisa que nao se podia ver!”
(EIM1).

A pequenez e a fragilidade que sdo percecionadas no(s) filho(s) prematuro(s) geram nos pais e
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“w

maes “..um misto de preocupacdo porque eles eram muito pequenitos... e... as coisas que
podem ocorrer nas primeiras horas e nos primeiros dias, ndo é!” (E2P1), deixando os
progenitores muito apreensivos e inquietos desde o momento em que o(s) vé(em) pela primeira
vez: “quando eu os vi de perto... ai... figuei preocupada [...] ai fiquei.., porque vi trés coisas tao
pequeninas, 1ao fragers... que por mais que me dissessem que estava tudo bem eu achava que

néo estaval/!” (EIM1).

A preocupacado com a saude e bem-estar do(s) filho(s) ¢ uma constante, quer no momento do
seu nascimento, “Estava preocupada com o Luis. Tinha acontecido aquilo ao Luis, fizeram
reanimacéo..., foi duas vezes abaixo...” (EBM3), quer durante o seu internamento. Mesmo
quando clinicamente estaveis, a possibilidade de novas doencas € uma preocupacao muito

presente nos progenitores,

“...eu preocupava-me se eles tinham bolcado nio sei quantas vezes naquele dia...,
preocupava-me se eles tinham feito dessaturacoes..., essas eram as minhas
preocupacoes..., felizmente! Eram essas as minhas preocupacoes!” (E1IM1).

“..e depois o que me preocupava diariamente foi que eles ndo contraissem nenhum
virus, bactéria, sei ld que nao ficassem doentes e felizmente foi isso que aconteced...,
porque éeles aguentaram-se os 45 dias sem aparentemente contrairem nenhuma destas
situacoes! (E2P1).
Esta preocupacao persiste quando um pai, por motivos laborais, tem de regressar ao exercicio
profissional mas mantém o seu filho ainda internado, “existiv sempre uma preocupacdo, até
porque depois comecel a trabalhar e a menina ficou, é sempre uma preocupacao, ligava a
perguntar como é que estava a menina, a Daniela também mandava mensagem, mandava
fofografias!” (E10P5), impossibilitando-o de estar tanto tempo presente a acompanhar de perto o

seu internamento.

Também a incerteza quanto ao futuro do(s) seu(s) filho(s) € uma preocupacédo parental, “Nds
ficamos preocupados... 0s nosso filhos também sdo prematuros! Serd que lambém vai
acontecer isto. A gente fica preocupada logo com... com 0S nossos filhos... sera que lhe vai
acontecer... sera que vao ter problemas desses... a gente fica com mil imaginacoes!” (ESM3),
ancorada na duvida do que pode acontecer mais tarde ou até no dia seguinte, “Entretanto eu fui
Vé4a..., ndo me fez impressao..., obvio que uma pessoa fica naquela “o que é que vai sair

daqui?, qual sera o dia de amanha?”, ou, “o que é que sera daqui a um bocado?” (E10P5).
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Estas preocupacdes e incertezas sao reforcadas quando os Pais testemunham situacoes de
perda vivenciada por outros Pais de recém-nascidos em situacbes similares: “£ depois,
Infelizmente presenciamos..., foi duas ou trés criancas, que ndo sobreviveram /a..., € isso é claro
que ainda nos poe mais..., ainda mais a pensar que amanhd serd o nosso..., ou o0 que é que

estd a impedir que o nosso também nao aconteca o mesmo!” (E12P6).

Durante o internamento, um dos pais evidenciou ja preocupacao de envolvimento nos cuidados
aos filhos, com o objetivo de se preparar para cuidar deles em casa: “ev desde que eles
estiveram internados sempre tive alguma preocupacdo de me envolver, de pegar, de dar o

biberdo, dar o banhito, mudar a fralda... sempre tive a preocupacao de fazer.” (E2P1).

Para além de preocupacdes parentais com o(s) proprio(s) filho(s), sdo também experienciadas
preocupacdes com os outros Pais e bebés internados. Estas preocupacdes estdo
relacionadas com a condicdo de saude de outros bebés, quando percebem que estdao numa

situacao de maior gravidade e instabilidade do que a do seu bebé,

“Depois uma pessoa passa la maus bocados, o menino Anitdnio, aconteceu aquilo
quando ele saiu da operacao..., eu estava la e apercebi-me que ele nio vinha muito bem
da operacdo! A enfermeira que estava a tratar da nossa, estava nervosa, eu percebi que
as coisas néo estavam bem..., havia muifos médicos..., e a enfermeira deu um grito e
disse “saiam todos, saiam fodos!” (E11M6).
0 que suscita 0 questionamento acerca da desmesura do drama que fazem sobre sua propria
situacao de vida e condicdo de saude: “serd que eu estou a fazer um drama e se calhar isto é
mais ligeiro do que o que eu estou a pensar... € depols via alguns meninos ali ao lado, ja com

muitas maaquinas e a serem assistidos... e eles com menos..., eh pa... se calhar os meus estao

com menos problemas do que os outros!” (E6P3).

S&do também relatadas preocupacdes em relacado a situacao vivenciada por outros Pais, quando
sdo percebidas situacdes tdo ou mais dificeis que as suas: “Mas ndo se fica indiferente as

Situacdes de outros Pais que estao a nossa volta, nao fica!” (EIM1).

Outro motivo de preocupacédo parental ¢ com o futuro do(s) filho(s) apés a alta clinica.
Inquietam-se com a possibilidade de alteracdo no seu desenvolvimento psicomotor, pelos
antecedentes da prematuridade, “£Estamos preocupados, principalmente com o Luis, esteve

mais instavel, estamos preocupados se realmente esta a crescer, se estd a desenvolver, se estd
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a limpar. Ndo sabemos ao certo, é um ponto de interrogacdo.” (EbM3), destacando o estigma
que a prematuridade representa: “Mas acho que vai haver sempre o estigma de eles serem
prematuros, em tudo... estamos sempre a contar... que... podem vir a ter asma..., que podem

ter problemas de aprendizagem.” (EIM1).

Vivem preocupados com a necessidade de um eventual re-internamento do(s) filho(s) nas
primeiras semanas apos a alta clinica e, por isso, tentam evitar, com todas as suas forcas, que
adoeca(m) e volte(m) para o hospital, “tivermos que ser firmes, porque a responsabilidade era
nunca deixar que a minha filha fosse parar ao hospital..., tinhamos que evitar!” ( E11M6); tentar
que “nao adoecessem em casa e a gente ter que voltar para o hospital, porque a gente ter
que..., era uma preocupagao que nos estava sempre na mente... que alguma coisa néo corresse

muito bem e que eles tivessem que ser internados.” (E2P1).

Apods a alta clinica, a preocupacdo com a saude e bem-estar do(s) filho(s) é também uma
constante, “£ depois o cuidado a noite..., para ver se ela estava a respirar..., Sé nio estava a
respirar..., pronto isso preocupou-nos um bocadinho.” (E12P6); “a minha preocupacéo era. e
depois em casa como é que eu vou saber se eles estao e respirar bem? Se o coracdo deles estad
a bater?..., e se acontece alguma coisa durante a noite e... eu ndo ouco! A minha vontade era
trazer uma maquina para cada um... e té-los ligados ds maquinas!” (E1IM1), fazendo com que
hajam cuidados adicionais e preventivos, “Mesmo nds na alfura estivemos ligeiramente
constipados..., usamos sempre mascara..., todos os cuidados eram poucos..., e se um de nos
se esquecia... o outro ja estava a chamar a atencao. E ainda bem que éramos dois porque... se
um se esquecesse... o outro chamava a atencao... porque 24 sobre 24 horas aqui... néo era

facil! Isso fol o que mais me preocupou!” (E3P2).

Esta preocupacéo é de tal modo intensa que se traduz por uma hipervigilancia com o(s) filho(s),
em estado de alerta permanente: “Mas hd uma coisa, que eu néo sei se os outros Pais de bebés
que ndo sejam prematuros sentem, mas eu sinto que estou sempre alerta! Qualquer pequeno
sinal que eles demonstrem, que pode nao ser sinal absolutamente nenhum... eu acho logo que

pode ser alguma complicacdo pelo facto de terem nascido prematuros.” (E1M1).

Por outro lado, as preocupacdes com o parceiro, em especial dos Pais em relacdo as maes, sao

particularmente notorias apos a imprevisibilidade do nascimento, “nem deu tempo de pensar em
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naaa..., simplesmente na satde das duas...” (E10P5), pela condicdo de saude e vulnerabilidade

emocional que as mulheres experienciam:

“Encontrei-a no corredor a chorar, a8 salda da neo, estava a espera dela..., €la nunca
mais vinha..., fui ver... ela estava no corredor de saida, virada para a janela..., sentada
no chao e a chorar compulsivamente! Foi alguém que me disse que a tinha visto, nao
sel onde..., encaminharam-na para a urgéncia de obstetricia, que a encaminhou para a
urgéncia de psiquiatria! Pronto, mas aquilo era tudo problemas disso..., tudo ansiedade,
muita ansiedade. Ela fol-se muifo abaixo... uma a duas semanas depois deles terem
nascido.” (E6P3).

Para Santos et al. (2012) estd patente uma nova figura paterna, que se preocupa com a

manutencao da integridade e unidade familiar, tornando-se fundamental inclui-la no contexto do

cuidado intensivo neonatal.

0O foco das preocupacdes dos pais e das maes de um bebé prematuro em estado critico
modifica-se ao longo do tempo, a partir do momento que esta garantida a sobrevivéncia infantil.
Evidenciam-se preocupacées com o tratamento, com os cuidados necessarios durante o
internamento na UCIN e com a informacéao relativa ao cuidado com o bebé em casa. Frello e
Carraro (2012), no seu artigo de revisdo, descrevem fases enfrentadas pelos Pais durante a
estadia do bebé na UCIN: a) a fase aguda ou critica, com inicio no momento da admissdo do
filho e que persiste ao longo dos dias do seu internamento, com duracdo indeterminada; b) a
fase da estabilizacdo, em que os progenitores deixam de ser observadores passivos e passam a
ser ativos participantes, adaptando-se ao novo papel parental; c) e a fase da alta, que, apesar do
desejo manifesto de voltar a casa, sair de perto dos profissionais de satde e do ambiente seguro

da UCIN se constitui um desafio.

A semelhanca do nosso estudo, a investigacdo de Fontoura et al. (2011) também realcou
preocupacdes parentais em relacdo a eventuais sequelas no filho, como cegueira, surdez,
disturbios neurologicos ou mau desempenho escolar, e em relacdo a sua sobrevivéncia e
previsao de alta hospitalar. Os pais manifestam necessidade de serem esclarecidos em relacéo
ao estado clinico do bebé, nao devendo ser minimizada a possibilidade de morte ou a
oportunidade de sobrevivéncia quando um bebé é de risco. Os pais evidenciam preocupacdes
posteriores a alta clinica, mostrando-se impotentes ao verem o bebé com uso prolongado de

dispositivos necessarios a sua estabilidade clinica e mesmo com a evolucao ponderal.
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Para além de preocupacdes parentais, os participantes do nosso estudo também descrevem
dificuldades sentidas ou percebidas durante a gravidez e o internamento do(s) filho(s), assim

como com ele(s) apds a alta clinica, as quais estdo descritas na tabela 9.

Tabela 8 - Dificuldades sentidas ou percebidas

. Temas
Categorias Unidades de registo Subtemas

Na gravidez Intercorréncias de saude (E10P5; E11M6; E12P6)

Producao e extracao do leite materno ( E4AM2; ESM3; E6P3; EOMDB)
Dependéncia do equipamento (EE1M1; E3P2; E4AM2; ESM3; E6P3;
E10P5; E11M6)

Desconhecimento da funcionalidade do equipamento e das rotinas da
unidade (EIM1; E7P4; EBM4; E10P5; E11M6)

Falta de informacao clinica e apoio (E1M1; ESM3; E6P3; E7P4; EBM4)
Rotatividade da equipa de enfermagem (EIM1; E6P3)

No internamento Falta de preparacéo para o aparato da unidade (E1M1)

Aparato do(s) filho(s) (EIM1; E3P2; E11M6)

Momento de chegada e partida de junto do(s) filho(s) (E1M1; EAMZ2;
E8M4; E10P5; E11M6; E12P6)

Comportamento dos outros Pais (E11M6)

Tempo que nao passa (EIM1)

Toque e manipulacao do(s) filho(s) (EIM1; E3P2; E4AM2; E6P3; E11M6)
0 mais dificil de ultrapassar (E3P2; E4AM2; E11M6)

Dificuldades sentidas ou percebidas

Alimentacédo (E11M6)
Dependéncia do staff clinico e equipamentos (E1M1; E3P2; EAM2; ESM3;
E6P3; E7P4; E11M6; E12P6)

Com o(s) filho(s) apos
alta clinica

As dificuldades sentidas ou percebidas na gravidez sdo destacadas quando existem
intercorréncias de saude na mulher e esta previsto o parto prematuro, o que leva a necessidade
de realizacao de tratamentos para minimizar as consequéncias no bebé, deixando a progenitora
insegura: “Mas passei momentos dificeis..., fiz muitos antibidticos, fui picada muitas vezes, as
veias rebentavam..., por vezes nio aguentava as dores! Havia enfermeiras que diziam que néo
valia a pena tanfo esforco, ndo sewiria de nada, sentia pouca confianca... pouca confianca

(siléncio)” (E11M6).

No internamento, as dificuldades sentidas ou percebidas prendem-se com a producao e
extracao de leite materno exclusivamente por bomba extratora, com a dependéncia do

equipamento que monitoriza a condicdo de saude do(s) bebé(s) e com o desconhecimento da
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sua funcionalidade e das rotinas da unidade, enquanto os pais nao se ambientam aos mesmos e

compreendem os seus objetivos, como vemos nos excertos que se seguem:

“Nao consegui produzir leite..., pronto, foi complicado!” (EAM?2).

“Agora..., eu nunca me consegui abstrair até ao dltimo dia, mesmo sabendo jd o
significado, eu ndo consegui evitar de olhar para a maquina e ver quando é que aquilo
volfava para valores normais. Alids essa questdo das maquinas, é uma questdo muito
problemaética, porque [...] quando eu me vim embora a minha maior dificuldade era
“como é que eu vou viver sem as maquinas?” (E1IM1).

“Assim como a disposicdo do servico, com 0S meninos do lado dos intensivos e dos
intermédios... 0s Pais precisam perceber que o0s meninos que estdo de um lado é
porque precisam de mais cuidados e estdo mais instaveis e que os do outro lado estdo
melhores..., mas que os cuidados ndo sdao melhores ou piores, a vigilancia é que é
diferente, e os Pais precisam saber que até é bom que o filho dele néo precise de tanta
vigilancia! (ESBM4).

Os Pais sentem necessidade de serem informados sobre a situacdo clinica e os cuidados a

serem prestados ao(s) seu(s) filho(s), bem como sobre as decisdes clinicas, mas nem sempre

isso acontece, constituindo-se numa dificuldade que procuram combater, porque “Se os Pais

foram informados... aceitam melhor as coisas, tém que ver o lado positivo!” (ESM4).

“alguns médicos pareciam muito distantes, nido fodos nem sempre... mas com alguns
tinha que ser eu a ir ter com eles... e perguntar..., nem que fosse para que me
dissessem. “estd tudo bem!” Mas ndo gostava que me dissessem so “que estd tudo
bem!”. Estd tudo bem... mas o qué? Gostava que me dissessem: “estivemos a ver isto e
esla tudo bem, ou monitorizamos aquilo e esta tido bem!” Gostava que me dissessem o
que é que estavam a controlar e o que é que esta bem.” (E1IM1).
A falta de apoio é também identificada como uma dificuldade parental, que pode comprometer a
permanéncia junto do(s) filho(s) e a pratica da técnica do “canguru-care’: “..a questio da
comodidade dos Pais na unidade, o conforfo, as cadeiras... para estar com os filhos, para a
técnica do ‘“canguru”.. é essencial que o progenifor tenha conforfo, porque pode ser

contraproducente. Se estiver ali numa posicdo rigida, com os bebés ao colo... nao tira proveito

da técnica. (E7P4).

0 momento da chegada de manha a unidade de neonatologia e da partida no final do dia, tendo
de deixar o(s) filho(s), sdo particularmente dificeis de serem ultrapassados por pais e maes,

deixando-os “sempre com o coracdo nas maos!” (EANM2); “Depois havia dois momentos que
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eram muito dificeis, que eram o chegar de manha e o ir embora. Primeiro o ir embora, porque
dava sensacao de que nio deviamos ir embora, deviamos estar ali, e chegavamos a casa e ndo
queriamos estar em casa, queriamos ir para ali! Portanto era dormir num instante para chegar

de manha.” (EIM1).

Especialmente no inicio do internamento, a rotatividade da equipa de enfermagem por turnos, a
falta de preparacdo para o aparato da unidade e o aparato do(s) filho(s) monitorizados na

incubadora séo outras dificuldades experienciadas por pais e maes:

“Uma coisa que senti dificuldade no inicio foi o “rodar” os enfermeiros pelos turnos.
Tenho necessidade de conhecer as pessoas, € no inicio ndo conhecia ninguém... € o
facto de manha ser um, a tarde outro, no dia seguinte outro..., fazia+me confusdo!”
(EIMI).

“a primeira vez que entrei naquela sala..., alias eu acho que no primeiro dia... sai.. €
estive a preparar-me para voltar a ir Ia! Ndo foi uma coisa... eu queria ir, mas ao mesmo
tempo estava-me a custar voltar a entrar I dentro!” (E1IM1).

“Depois, ao entrar na unidade... uma pessoa vé-a ali com fios e tubos e... ali tdo
quietinha..., ficar ali a olhar para ela durante uma hora ou duas!” (E3P2).
O tempo parece que ndo passa quando estdo junto do(s) filho(s) no internamento, mas, ao

mesmo tempo, esta percecdo é falaciosa:

“Oue isso é das coisas mais dificels, um dia custava muito a passar, parecia uma
elernidade, a gente conta os minutos junto deles, as horas... custa muito... muito a
passar, mas depois, de repente quando se dava conta ja tinha passado um dia, uma
semana... quer dizer, a unidade de tempo maior passava muito rapido, mas o dia
custava muito a passar... custava muito, muito a passar.” (EIM1).
Os pais e as maes sentem dificuldade em tocar e manipular o(s) filho(s) por medo e
inseguranca, principalmente quando o fazem pela primeira vez; “4 parte do tocar foi muito dificil,
mesmo muito dificil. Tinha muifo medo!” (EAM2), mas é o agravamento do estado clinico do
bebé que ¢é identificado como a situacao mais dificil de ultrapassar, “Mas o que mais me afiigiu,
fol quando a minha filha fez a anemia..., que teve que levar sangue..., ai sim... ai vi a minha filha
diferente..., muito inchada..., o “pescocito”..., eu ai pensei o pior..., sim eu al pensei o piof...,

mas tentei outra vez manter a calma..., nao, ela vai aguentar..., €la vai aguentar! E assim, ela

aguentou!” (E11M6).
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Para uma mae torna-se especialmente dificil suportar o comportamento dos outros Pais em
relacdo a sua experiéncia e situacao presente, traduzido nos comentarios e olhares que trocam

entre si:

“E ver os Pais, que eu percebia... [...], e pronto, sempre que iamos comer qualquer
coisa, apercebia-me que comentavam! O que é que estariam a comentar..., olhavam
para nos com cara de..., notavamos..., sentiamos..., sentiamos como é obvio, nao é que
fizessem por mal, mas nos realmente..., sabiam que estava ali um bebezinho que
realmente..., e na altura ndo havia ali nenhum!” (E11M6).
Com o(s) filho(s) apds alta, a mesma méae destaca a alimentacdo como a maior dificuldade
sentida: “A maior dificuldade aqui em casa, foi a alimentacao, foi a alimentacdo e conseguir
controldfa.” (E11M6). Outros participantes valorizam a dependéncia do staff clinico e

equipamentos, criada durante o internamento hospitalar, como uma dificuldade a ultrapassar no

pos alta, deixando-0s muito ansiosos:

‘acima de tudo, é uma dependéncia grande que se cria na equijpa médica e de
enfermagem..., e que nos sabemos que essa parte ndo vamos conseguilr fazé-la... néo
temos ninguém em casa para substituir a equipa que havia Ia.” (EIM1).

“Mas é assim, houve muifos momentos em casa, que eu tinha medo..., nao é..., e que
sentia falta do monitor. Mas pronto, depois temos que aprender a controlar essa
ansiedade..., esses medos. Mas inicialmente, sim... tive medo e tive dificuldade em fazer
esse desmame. Acho que é uma dependéncia psicoldgica do monitor, a gente valoriza
de mais o monifor.” (EAM?2).
S&o varios os estudos que corroboram estes resultados encontrados. Diaz et al. (2014), no seu
estudo com pais e maes de bebés internados numa unidade de neonatologia, concluiu que estes
sentiam dificuldades de comunicacdo com a equipa de saude, pela pouca disponibilidade da
equipa meédica e pela falta de compreensdo da linguagem especializada que utilizavam;
dificuldades em descansarem ap6s o nascimento ou mesmo quando as maes tinham alta
hospitalar mas os filhos mantinham-se internados, pois querem estar presentes nos cuidados ao
filho; dificuldades inerentes a separacdo do bebé e a possibilidade da perda; dificuldades em se
adaptarem a uma realidade inesperada de um nascimento antecipado; dificuldades de
adaptacado ao ambiente da unidade de neonatologia, pela fragilidade e vulnerabilidade dos filhos

rodeados de monitores, e pelas normas e regras da unidade; dificuldades emocionais, pela

intensidade das emocdes experienciadas; e previsdio de dificuldades em assumir
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autonomamente os cuidados aos filhos apos a alta clinica, por medo de recaida e pela falta de

ajuda dos profissionais de saude e dos monitores utilizados durante o internamento hospitalar.

Os mesmos autores encontraram, ainda, dificuldades parentais de natureza financeira, pelas
despesas inerentes a hospitalizacao; dificuldades na gestdo da vida pessoal, decorrentes do
nascimento ter ocorrido antes do tempo; dificuldades em gerir a vida familiar, relacionadas com
as tarefas domésticas, tempo para dedicarem a restante familia ou outros filhos; e dificuldades
logisticas decorrentes das deslocacdes e da baixa médica da mae, que os nossos participantes
nao testemunharam nas suas entrevistas, mas que acreditamos ndo serem diferentes desta

vivéncia descrita.

Canéas-Lopera e Rodrigues-Holguin (2014) identificaram a organizacdo que o pai tem de levar a
cabo frente a responsabilidade laboral e econdémica como uma dificuldade que merece ser
destacada. Apesar de usufruir da licenca de parentalidade, esta é de duracédo limitada e o pai
tem que assegurar disponibilidade de tempo para estar junto do seu filho e, simultaneamente,
manter o sustento econdmico da familia. O regresso ao trabalho ¢ inevitavel, o que tem uma
relacao direta com o tempo que passa junto do filho, impossibilitando os pais de permanecerem

o tempo que gostariam com os filhos internados, o que esta investigacao corrobora.

Fernandes e Silva (2015) referem a instabilidade na evolucdo clinica do prematuro como
acontecimento marcante para pais e maes. Ao observarem as alteracdes hemodinamicas com

agravamento do estado clinico dos filhos percebem a sua vulnerabilidade.

Na chegada com o bebé prematuro a casa, o estudo de Frota et al. (2013) evidenciou também
dificuldades. Estas estdo relacionadas com a rutura com o internamento hospitalar e a total
responsabilidade da mae enquanto cuidadora. A mudanca para o contexto domiciliar implica

adaptacao da mae e do bebé ao novo ambiente.

Expostas as expectativas, as preocupacoes, as dificuldade e os sentimentos inerentes a vivéncia
parental, iremos explanar um conjunto de estratégias utilizadas pelos Pais para se adaptarem ao
nascimento prematuro e as circunstancias adversas durante o internamento do(s) filho(s), e se
preparem para a alta clinica e o regresso a casa. A tabela 10 descreve as estratégias de coping

adotadas, adaptativas e ndo adaptativas.
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Tabela 9 - Estratégias de coping adotadas

Categorias

Temas
Unidades de registo

Subtemas

Estratégias de coping adotadas

Estratégias de coping
adaptativas

Aceitacao da gravidez gemelar (E1M1; E8M4)

Apoio do parceiro e familia alargada (E2P1; E4AM2; E5M3; E6P3; E12P6)
Apoio dos profissionais de saude (E2P1; E3P2; E6P3; E7P4; E8M4;
E9M5; E11M6)

Apoio de outros Pais (E1IM1; EBM4; E12P6)

Comparacao com a situacao de outros bebés (E1M1; E3P2; EAM2; E7P4;
E8M4; E9M5; E10P5; E12P6)

Confronto com o nascimento prematuro (E2P1; EAM2; EBM4; ESM5;
E10P5 E11M6; E12P6)

Confronto com a separacao do(s) filho(s) (E4M2; E11M6)

Confronto com o internamento (E1IM1; E2P1; E4AM2; E7P4; EQMD;
E10P5)

Confronto com a alta clinica (E1IM1; E2P1; E3P2; E4AM2; E6P3;
E7P4;E8M4; EOM5; E10P5; E11M6)

Crencas, fé e espiritualidade (E4M2; E5SM3; E3P3; E10P5; E11M6;
E12P6)

Procura de informacao clinica (E12P6)

Racionalizacao da situacdo (EIM1; E4AM2; E7P4; E8M4;E10P5; E11M6)
Relativizacao da situacdo (E1IM1; E4AM2; E6P3; E7P4; EBM4; EQMD5;
E12P6)

Estratégias de coping
nao adaptativas

Comparacao com o irmao gémeo (situacdes diferentes) (E5M3)
Ocultacao da gravidez (E1M1)

As estratégias de coping adaptativas, quando se trata de uma gravidez gemelar, passam,

primeiramente, pela aceitacdo da mesma, que pode demorar algumas semanas ou meses a

acontecer: “Foi a partir dos trés meses que comegamos a levar as coisas mais a Serio porque...

eheheh... era diferente, estavam a evoluir bem e tudo indicava que ndo tinham problemas...

portanto... provavelmente jam conseguir avancar..., e pronto... al Sim... comecamos a pensar

nas coisas de outra forma!” (E1IM1). Aceite a gravidez, uma estratégia que muito contribui para

0s progenitores viverem de forma saudavel a experiéncia da prematuridade € o apoio que

recebem do parceiro e familia alargada:

“Acho que foi muito importante o apoio que demos um ao outro, acho que foi..., que é
importante um casal nesta fase estar junfo e unido, porque uma pessoa sozinha...,
imagino uma mulher sozinha... é... é... complicadissimo, porque o pessoal vai abaixo, vai

mesmo abaixo!” (E6P3).
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“A minha mae foi a pessoa com quem contactei todos os dias, fol a pessoa que mals

forca me deu..., sem duvida! A minha mae, falo com ela fodos os dias... ainda hoje

falo!” (EAM2).
Também o apoio dos profissionais de saude é importante para os Pais, transmitindo-lhes
confianca e seguranca, “os médicos e enfermeiros estao /4 para ajudar... e as coisas resolverm-
se! Eu quando entrei 1a... ndo sabia nada de nada..., temos que confiar no que estao a fazer...,
se eles estdo a fazer, de certeza, que estido a fazer bem e é assim que tem que ser feito. Ha
que confiar!” (E3P2), mesmo depois da alta clinica e a distancia de um simples contacto
telefonico: “Depois o facto de disponibilizarem o vosso numero de telefone, para qualquer duvida
a gente podia ligar... e usel-o duas ou trés vezes..., mas so o facto da médica que ficou connosco
a acompanhar-nos ser cem por cento disponivel, atender-nos o telefone a todas as hora e mais

algumas, deu-nos muita seguranca... muita seguranca.” (ESM4).

Os outros Pais sao considerados, igualmente, como fonte de apoio relevante, uma mais-valia,
principalmente porque partilham uma vivéncia semelhante e os familiarizam com as rotinas e

procedimentos da unidade de cuidados:

“Por sorte... havia I uma mae que estava ha 4 meses, e acabamos por conversar muito
as duas, demos muito apoio uma a outra, a gente ja piscava o olho uma a outra na hora
de ir tirar o leite..., iamos juntas. Ela acabou por me apoiar muito a mim..., embora logo
nos primeiros dias, ela me disse “Tu e o Fabio portam-se muifo bem!” (ESBM4).

“eles foram uma mais valia para nos, porque nos ndo conheciamos a unidade e eles
foram uma mais valia para nos! Nos caimos ali de para-quedas e eles foram o0s
primeiros a vir ter connosco e disseram-nos “olhem, vocés nao se preocupem com 0S
apitos..., nos ja passamos por isto..., nos ja nem othamos para o monitor!” (E12P6).
Além disso, a comparacao com situacdes de outros bebés ainda internados, ou a simples leitura
de testemunhos de Pais que por la também passaram, € outra estratégia de coping adaptativa

que permite aos progenitores estarem mais confiantes no futuro e evolucao clinica favoravel

do(s) seu(s) filho(s):

“E depois eu ia vendo o que acontecia com as outra maes..., mais até com a Vénia, a
mae da Joana, a Joana nasceu trés dias antes da Maria, a Joana estava sempre um
passinho a frente do que a Maria..., se a Joana fazia qualquer coisa, a Maria fazia logo a
Ssegulr, passados trés, quatro dias..., pronto, eu pensava..., esta tudo bem!” (E9M5).

“até o placar de entrada, aquelas fotografias que a gente os Vé pequeninos e depois ja
crescidos... [sso parece que ndo, mas ajuda imenso, é um reforco positivo. Quantas
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vezes a gente nao passava a porta... e até ja tinha lido quatro vezes, mas ia ler a quinta,
e pronto, comparar as fotografias ajuda imenso... ajuda imenso (siféncio).” (ESM4).
De acordo com Goncalves (2004) o confronto é uma estratégia de coping adaptativa, que
permite enfrentar no presente e no futuro, os diversos circunstancialismos dos acontecimentos
da vida. Testemunhos sobre o confronto com o nascimento prematuro mostram a abnegacao

materna do seu sofrimento e das suas prioridades:

“Se calhar eu até posso ter sofrido..., mas naquele momento esqueci-me de mim
completamente..., SO queria... fazer tudo direitinho se ela nascer [...]. Na altura também
me disseram que foi um dos fatores que ajudou, que se ela nascesse de parto normal...,
que... era muito importante..., que ia estimular a parte respiratoria dela... e tal. So
pensei.., no melo de tanto azar... so pensei “deixa ver se isto corre dentro do normal”
(E4M2).
A mesma mae tenta enfrentar o nascimento precoce de forma positiva, nao transparecendo a
tristeza que sente junto do(s) seu(s) filho(s): “do ver que ela estava viva..., que estava a
aguentar..., 1sso... claro que me deu forca... e... e lembro-me de ter dito ao pai “a gente tem que
continuar a falar para o bebé”... eu ndo posso vir para aqui chorar... nao posso transmitir
tristeza a bebé. Podia chorar “baba e ranho” pelo caminho todo, mas junto a ela... nao, acho
que foi o unico dia em que chorel.” (EAM2). O testemunho de um pai mostra enfrentar o
acontecimento com muita naturalidade, convencendo-se que encara bem as adversidades da

vida: “Eu também ndo sou uma pessoa que tenha dificuldade em mexer... em tocar... e ndo é

qualquer coisa que me causa dificuldade logo a primeira.” (E2P1).

A consciéncia da necessidade de ir para casa, descansar e gerir o tempo de permanéncia junto
do(s) filho(s), parece-nos traduzir uma estratégia de confronto com a separacao do(s) filho(s) e
com o internamento, que deixa os Pais vacilantes, mas a qual se adaptam para o bem-estar de

todos:

“Vinha para casa..., posso dizer que vinha para casa lriste, porque é assim, queria /a
estar..., tinha a consciéncia que podia I estar, mas também tinha a consciéncia que
precisava de estar na minha casa e descansar de tudo, de tudo o que... e assim o meu
ponto de vista era que ela precisava de mim, mas naquela fase precisava mais dos
enfermeiros..., sempre foi 0 meu ponto de vista... ela precisa de mim, mas precisa dos
enfermeiros e eu nao estou bem, enquanto eu nao estiver bem eu ndo vou para la!”
(E11M6).
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“mas por outro lado a gente tem a consciéncia... pelo menos eu fiquei com a
conscliéncia de que é ali.., de facto pareceu-me aquilo tao bem equipado, tdo bem
organizado... tdo... sei la... ali ndo faltaria nada, e mesmo... médicos e enfermeiros....
cada um em cada coisa, pareceu-me que... que era ali que eles tinham que estar devido
a esta situacdo.” (E2P1).
Confrontados com a alta clinica e com o objetivo de proteger o(s) filho(s) prematuro(s) no seu
ambiente familiar, os progenitores optam por manter rotinas, o que acaba por facilitar a sua

adaptacao e a do(s) bebé(s):

“Nds mantivermos as rotinas, como eles eram pequeninos ainda, tinham de comer de 3
em 3 horas, nés mantivemos as rotinas igualzinho..., faziamos tudo para conseguir
dormir umas horas. Primeiro dormia um, depois dormia o outro, mas mantivernos as
rotinas todas, e acho que esse foi 0 segredo... manter as rotinas! O periodo da refeicdo e
do sono foram mantidos, por isso, foi um processo que correu bem!” (E7P4).
Outros optam por limitar o numero de visita, “Evitdrmos ao maximo que viessem aqui pessoas...,
simplesmente vieram aqui os avos e uma ta..., de resto ndo veio cd mais ninguém! Néo
quisemos mesmo..., ela so tinha 2 Kg, estava bem..., mas ndo quisemos facilitar..., as pessoas

compreenderam!” (E3P2), colocando a protecdo do(s) bebé(s) em primeiro lugar.

Muitos Pais voltam-se para a religido para lidar com o stress imposto pela situacao critica da
prematuridade. As crencas, a fé e a espiritualidade, enquanto estratégias de coping adaptativas,
estdo presentes aquando do nascimento do(s) filho(s) prematuro(s), “Pronfo, o dia em que éela
nasceu... foi vivido com medo..., com muita fé... e a rezar cada minuto.” (E4AM2), durante o
internamento hospitalar, “Agradeco naturalmente muito a Deus, porque nds apegamo-nos muito
a Ele..., foi ele naturalmente... que nos deu uma forca tremenda..., nos estavamos ali a passar
muito do nosso amor a bebeé..., e naturalmente com uma bebé daquela idade..., naturalmente
que Ele também fez alguma coisinha pela vida dela.” (E12P6), e mesmo quando ja estdo
decorridos meses de experiéncia parental, no momento em que sao entrevistados nesta
investigacao: “Gracas a Deus, até hoje, ndo passou de um “pingo no nariz”..., ndo temos tido

problemas..., ainda bem!” (E10P5).

Para um pai, procurar informacéao clinica acerca do estado de saude do seu filho é a estratégia
de coping adotada, que lhe permite compreender e lidar melhor com a situacao presente: “Fo/
quando eu... ndo, vamos chamar a enfermeira e vamos pedir uma segunda opinido! Pedimos

uma segunada opinidao ao médico que te internou..., e que por acaso éele estavala.” (E12P6).
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Com o avancar do tempo, os Pais tendem a posicionar-se de forma mais reflexiva e menos
emocional, racionalizando a situacdo pela qual estdo a passar. Vivem dia a dia, sem pensarem

no dia de amanha:

“E depois também comecei a pensar de uma forma logica e..., a pensar conforme eles
lam crescendo... e se iam aproximando do final do tempo de gestacéo..., que... é muito
normal, acho eu, que um bebé que nasce no fim do tempo..., € normal que tenha as
mesmas reacoes... que eles, se estivessem ligados a uma maquina..., a maquina
também apitava..., e pronto... pronto foi a isso que eu me tentei apegar um bocadinho.”
(EIM1).

“Nos fomos aceitando as coisas, nunca pensamos muito nelas..., acho que isso também
ajudou. NGs racionalizamos, ndao pensamos em como vai ser amanha!” (E7P4).
0 ultimo subtema identificado como estratégia de coping adaptativa é a relativizacdo da situacao
que, de certa forma, acompanha o processo de racionalizacdo descrito anteriormente. Os Pais
aprendem a nao dar importancia a determinadas situacoes, a serem otimistas, a nao estarem

tdo preocupados com o futuro do(s) filho(s) e a atribuirem um outro valor a vida:

“Eu achava que na generalidade... tinhamos exemplos de situacoes bem piores a nossa
volta, e [sso ajudavamo-nos a relativizar a nossa propria Situacao e a sermos mals
otimistas, a passar cada dia que passa...” (E1M1).

“Hoje, algumas pessoas me perguntam. “olhe, ela vai ficar com sequelas?”. Nao sei se
vai.. se ndo vai.. nem quero saber.., passa-me completamente ao lado. E uma
pergunta que as pessoas fazem inocentemente, nao é..., normalmente nio estao dentro
da area... e é muito normal... estes bebés depois terem sequelas da prematuridade...,
mas nem sequer estou preocupada com isso!” (E4AM?2).

“A partir desse momento, depois relativiza-se outras coisas na vida que ndo tém
Importéncia nenhuma, nao é..., mesmo até na educacao deles!” (ESM4).
Apesar de em menor numero e expressao, foram também identificadas estratégias de coping
nao adaptativas neste estudo, quando, apos a alta hospitalar, uma mae compara o

desenvolvimento cognitivo dos filhos gémeos que nao tiveram uma evolucao clinica semelhante:

“Nos olhamos sempre para os movimentos, para aquilo que faz em comparacdo com o
irméo... e o pediatra disse para ndao comparamos Um com 0 oulro, porque nos Somos
todos diferentes, ndo se pode comparar um com o outro! Os Pais, é assim..., toda a
gente é diferente..., ninguém é jgual a ninguém. Se o Luis faz isto, o Lucas pode ndo
fazer e se 0 Lucas faz isto, o Luis ndo é obrigado a fazer!” (ESM3).
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Também se percebe a nao adaptacao parental quando se oculta a gravidez gemelar até que

esteja garantida a sobrevivéncia dos fetos:

“nédo contamos a praticamente ninguém... porque nao queriamos estar a explicar as
pessoas que eram 3... e... que daqui a uns tempos ja nao sdo 3... e ter que estar a
explicar que fa nido sdo! Portanfo naquela primeira fase acho que conseguimos até
manter muita calma..., e... alguma privacidade para as pessoas ndo saberem o que é
que estava a acontecer.” (E1IM1).
A literatura vai de encontro aos resultados que apresentamos nesta categoria. O conforto da
familia, enquanto estratégia de apoio aos Pais durante a hospitalizacdo do(s) filho(s), é
reconhecido por Santos et al. (2013) e Fernandes e Silva (2015), de forma muito positiva. Pais e

maes consideram os profissionais de saude como familia, por todo o tempo que passam na

unidade de neonatologia e pela relacao que criam com eles em internamentos mais longos.

A respeito do apoio que recebem dos profissionais de saude, Dadalto e Rosa (2015) acrescem
que é percebido pelos pais como apoio total a mae, atencao a mae e RN, cuidado total ao

recém-nascido e dedicacdo da equipa de saude.

Para Sawyer et al. (2013), a empatia dos profissionais de salde e o carinho e o apoio emocional
que proporcionam sdo fatores determinantes na experiéncia dos pais e maes de bebés
prematuros, o que também foi testemunhado pelos nossos participantes. Muitos reconheceram
este apoio recebido e chamaram a atencao para a importancia da disponibilidade e da
informacdo sobre o estado de saude do(s) seu(s) filho(s), conclusées também presentes no

estudo de Siqueira e Dias (2011).

A estratégia de coping religiosa/espiritual adotada pelos participantes do nosso estudo é
explicada na investigacdo de Cands-Lopera e Rodrigues-Holguin (2014), que conclui que a
crenca em Deus ou num Ser superior ajuda a superar a situacdo. Como os pais consideram as
terapéuticas e os tratamentos médicos e de enfermagem limitados, véem a esperanca em Deus
imprescindivel para a recuperacdo clinica do(s) seu(s) filho(s). A espiritualidade/religiosidade
opera, assim, como fonte de consolo durante o periodo vulneravel de internamento do recém-

nascido prematuro.

A importancia do apoio de outros Pais e amigos foi também referida nos estudos de Fernandes e

Silva (2015) e Araujo e Rodrigues (2010). Estes ultimos autores concluem, a este propésito, que
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as maes cuidam umas das outras durante o internamento hospitalar dos filhos e dividem
experiéncias positivas, reforcando, reciprocamente, a esperanca a cada dia que passa e

consolidando lacos de amizade e de experiéncia para toda a vida.

Consideramos poder concluir, pelos resultados que tém vindo a ser apresentados, que os Pais
dos recém-nascidos prematuros necessitam e beneficiam do apoio dos pares, dos profissionais
de saude e da familia, bem como de manter a crenca, fé e espiritualidade de forma a minimizar
o sofrimento e ultrapassar as dificuldades e preocupacdes experienciadas neste periodo
vulneravel das suas vidas. Apresentamos, de seguida, a sexta e ultima categoria do estudo, que

descreve a experiéncia parental enquanto Pais de um recém-nascido prematuro (tabela 11).

Tabela 10 - Experiéncia parental enquanto Pais de um recém-nascido prematuro

. Temas
Categorias Unidades de registo Subtemas

Alteracdo do ritmo de vida (E1M1; EAM2; E6P3)

Reconhecimento das necessidades do(s) filho(s) (EBM4; E7P4; E11M6)
Necessidade de tocar no(s) filho(s) (E1IM1; E9M5; E11M6)

Experiéncia intensa (EIM1; E2P1; E6P3; EBM4; EOM5; E11M6)
Vinculo (E4M2; E8BM4; E11M6)

Preparacao para cuidar apés a alta (E8M4; E9M5)

No internamento

Desvalorizacdo da condicdo de prematuridade (E1IM1; E2P1; E3P2;
E4M2; E7P4; E9M5; E11M6; E12P6)

Vivéncia intensa (E4M2; E7P4; E8M4; E11M6)

Apos a alta clinica Nova perspetiva de vida (E4AM2; ESM3; E7P4; EBM4; E12P6)
Mudanca de habitos familiares (E1M1; E3P2; EAM2; E7P4; EBM4;
E10P5; E11M6)

Responsabilidade parental acrescida (E3P2; E11M6)

-nascido prematuro

Experiéncia parental enquanto Pais de
um recém

A experiéncia parental enquanto Pais de um recém-nascido prematuro aborda a sua
percecdo a respeito do internamento hospitalar do(s) filho(s) e do periodo decorrido apds a

respetiva alta clinica.

No internamento, a experiéncia parental ¢ marcada pela alteracdo do ritmo de vida,

isolamento social e as continuas deslocacdes ao servico de neonatologia, quando referem:

“Eu falo por mim..., ndo é..., ao fim de 87/ dias, todos os dias para o hospital, sao 3
meses da minha vida que eu ndo vivi, que eu nao sai.., que eu nao convivi com
ninguém..., claro que vivi para a minha fitha!” (E4AM2).
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“E foi uma fase muito dificil, porque iamos fodos os dias a neo ver 0s meninos... e era
uma fase muifo complicada... correr para Ia todos os dias..., € aquela cruz que os Pais
vivemn /4! Tém /a8 os meninos, ndo podem leva-los para casa...” (E6P3).
Mesmo que os Pais admitam que tém de ir para casa descansar, procuram permanecer mais
tempo junto ao(s) filho(s) quando sentem que ele(s) necessitam, reconhecendo as suas
necessidades ou outras prioridades de atendimento na unidade de cuidados: “Nos momentos
em que sentia que nao devia vit..., porque houve Ia noites em que havia casos mais dramaticos,

que precisavam de mais assisténcia..., mais cuidados..., ficamos até mais tarde!” (E8M4).

Apesar do ato de tocar ter sido identificado como uma dificuldade parental, como se verifica
numa categoria anteriormente apresentada, quando concretizado é descrito como uma
experiencia Unica, sentindo os Pais uma grande necessidade de tocar no(s) filho(s) sempre que
estdo presentes: “Depois de tocar a primeira vez... acho que queremos muito focar, depois
temos que segurar-nos um bocadinho... para ndo ftocar tanto quanto aquilo que nos apetece
(ris0s)..., pelo menos foi isso que senti, era chegar e abrir a incubadora e tocar,... ir embora é...
querer tocar.” (EIM1). E notdria também a necessidade de cuidar do(s) filho(s), assim que a
estabilidade clinica o permite: “porque no inicio eu estava la sentada a ver as pessoas a fazer as
colsas..., a mudar a fralda e assim..., e depois quando uma enfermeira perguntou “ja mudou?”,
e eu... “posso?”. Nao sabia que podia fazer isso, sem duvida é muito bom poder estar 1

presente... e nos primeiros dias apetecia estar la dia e noite!” (E9Mb5).

Por toda a vivéncia com o(s) seu(s) filho(s) e comparando-o(s) com os filhos dos outros, esta é

uma experiéncia descrita como intensa e uma licao de vida:

“Acho que... que o internamento foi uma licdo de vida, ndo é..., até se calhar néo tanto
pelos meus, porque como eu digo eu encarei aquilo tudo muito bem..., se calhar melhor
do que o que devia..., mas se calhar por todos os casos que eu vi muito piores do que
os meus!” (EBM4).

“Vive-se... vive-se, olhe que vive-se. A gente comeca a olhar para os lados, claro que sem
dizer nada, mas comecamos a observar... € qualquer sinal para nos é importante... ao

lado... os outros!” (E6P3).

Para as maes, o vinculo que comeca a ser estabelecido apds alguns dias de internamento e

quando a situacao clinica do(s) bebé(s) assim o permite é relatado como algo de maravilhoso e
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tnico, permitindo sentir uma reconquista do que lhes pertenceu, o(s) filho(s), e arranjar forcas

para enfrentar os desafios que ainda estao por vir:

“E mesmo a mim..., 0 eu ter conseguido enfrentar de forma tao positiva..., pelo facto de
a sentir outra vez minha, ao fim de dois ou trés dias..., acho que isso também... também
me deu muita forca. Sem duvida que o canguru na relacdo afetiva... é... mesmo muito
importante... e no crescimento deles, claro! Lembro-me que na altura em que ele disse
que eu podia tocar, eu figuei assustadissima..., vou infela-la... mesmo que lave as maos
e que desinfete! Mas depois a sensacdo foi maravithosa... é dnica! (siléncio)” (E4AM2).

Comparando com o vinculo que ¢ estabelecido com um bebé de termo, uma mae refere:

“Por muito duro que tenha sido..., alids no outro dia falava com a minha cunhada, o
meu sobrinho também vai ser agora pa..., € eu disse a minha cunhada “é claro que ter
um fitho com o tempo todo, deve ser um vinculo..., mas estando ca fora as 26
semanas..., acho que o vinculo ainda é maior!” (risos)... “ainda é maior!”, sempre se vai
ouwvindo qualquer coisa, Vé-se mexer..., vé-se uns Ssolucos... (risos). Néo sei é
diferente..., € diferente, mas foi desesperante... sim!” (E11M6).
O periodo de internamento é visto como uma experiéncia positiva que prepara as maes para o
cuidar apds a alta clinica: “4 neo é a minha escola como mae..., foram os meus filhos que me
ensinaram as coisas e foi por eles que fiz, foi com vocés que aprendl... e entdo... como o
desenvolvimento deles, na neo comecou num estadio e acabou num outro muito melhor, ndo
é... ndo me assustou tanto!” (EBM4). Esta preparacao ¢ considerada fundamental, mesmo por
quem lida diariamente com criancas: “Houve uma enfermeira que me esteve a explicar o que é
que era necessario, 0 que é que se fazia, o que é que nao se fazla... e parece que nao sabia

nada..., e eu que lido com criancas didriamente! Parece que comecamos do zero, que nao

percebemos nada daquilo. Mas correu tudo bem!” (E9MD).

Apés a alta clinica, decorridos alguns meses da experiencia parental, ha uma desvalorizacéo
da condicao de prematuridade e a vivéncia passa a assemelhar-se a de qualquer pai ou méae de

um filho de termo:

“Agora essa parte do bebé prematuro foi mais no inicio, aguela preocupacao de saude,
bem-estar, deles evoluirem, crescerem, ganharem peso, as consultas... e esta tudo
bem... essa preocupacao inicial foi-se atenuando no tempo. Hoje a preocupacdo é como
qualquer pai que tem 3 filhos, e pronto basicamente é isso... que a gente consiga
satistazer as necessidades deles!” (E2P1).
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Nao obstante, ndo deixa de ser uma vivéncia intensa, que provoca alteracées na forma de ser de
cada um enquanto pessoa, fazendo com que se sintam diferentes “uma pessoa mais fria..., de
coragem, nao é..., uma pessoa mais fria eheheh, posso dizer que sou..., nao para a minha filha,
claro..., mas passei a ser mais fria” (E11M6), e deem mais importancia ao dia a dia: “£ quando
veio para casa... eheheh... fol uma das coisas que valorizel... ela hoje esta bem... e foi valorizado
assim. Acho que foi a principal licdo que aprendi com a Ana “viver um dia de cada vez"! Fiquei

muito mais forte” (E4AM2).

A forma de se posicionarem perante a vida e os problemas também é modificada, com uma

perspetiva de vida renovada:

“A vivéncia é mesmo oultra... é mesmo outra, € impossivel nos ficarmos iguais depois de

passarmos por aquilo tudo..., pelos nosso e pelos outros! Pelos outros..., por
vocés...,[...] hoje se eu for ao hospital e esperar 2 ou 3 horas, eu consigo entender com
outra disténcia, tipo... se calhar eu estou aqui a espera, por se calhar a pediatra estd a
reanimar uma crianca..., se calhar a pediatra dos meus filhos estd a fazer alguma coisa
mais importante e eu vou ser paciente porque o meu problema a beira do dos outros
nao é nenhum!” (EAM8).

“Sim... completamente diferente, interiormente diferente. A forma como se Vé as coisas,
da-se..., nao sei se é verdade o que vou dizer, mas parece que se da mais valor a vida!
Vé-se... dd-se importancia as coisas que achavamos que eram pequeninas... antes desta
experiéncia na vida... e da-se mais valor aos Pais!” (E7P4).

Quando de trata do nascimento de um filho prematuro, os Pais sentem uma responsabilidade

parental acrescida, com cuidados redobrados:

“ uma grande responsabilidade... uma grande responsabilidade..., uma enorme
responsabilidade. Se ja numa gravidez normal ja é uma responsabilidade..., eu sentia a
maior responsabilidade do mundo..., sentia o mundo em cima de mim!” (E11M6).

“Nao é so a responsabilidade de ser pai..., mas é sentir a responsabilidade de ter algum
culdado acrescido!” (E3P2).

Os Pais sentem necessidade de mudanca de habitos familiares, especialmente os de
higienizacdo das maos e dos materiais que entrem em contacto com o(s) filho(s), mantendo

rotinas aprendidas na UCIN:

“Vimos de 1 com hadbifos de higiene diferentes, tinha as minhas maos cortadas dos
produtos de /4..., aqui ndo sei quantas vezes lavava as maos... mas eu lavava as maos
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de 5 em 5 minutos, fazia qualquer coisa lavava as maos, fazia qualquer coisa lavava as
maéos..., eu e o pai! E quem vinha ca também tinha que lavar as maos!” (E1M1).

“Eh... durante os primeiros..., aquele rigor de lavar as maos..., de desinfectar tudo! Por
exemplo, estava habituado, quando nasceram outros primos e as minhas sobrinhas...,
era... nasceu, pronto vamos la vé-los e... pegamos neles e damos bejjinhos... e com a
Ana ndo!” (E3P2).
Os resultados do nosso estudo parecem indicar que o nascimento de um filho antes do tempo se
carateriza por ser uma experiéncia desgastante e desafiadora, que acarreta profundas alteracdes
na dinamica familiar. Alteracées no funcionamento familiar sdo também encontradas no estudo
de Santos et al. (2013), em que as maes consideram a experiéncia da hospitalizacdo de um
recém-nascido prematuro marcada pela intensa modificacdo da rotina da familia devido a
permanéncia constante no hospital, que perturba o equilibrio do seu funcionamento. Ramalho et

al. (2010) acrescentam que a familia que vivencia a prematuridade de um filho experiencia um

processo complexo e moroso, ao qual se associa muito sofrimento.

A experiéncia e 0s acontecimentos mais marcantes, enumerados pelos participantes do estudo
de Fernandes e Silva (2015), integram as alteracdes hemodinamicas do filho, o momento do
regresso a casa com 0 recém-nascido e a comunicacao de mas noticias, o que também foi
testemunhado pelos participantes do nosso estudo. Os mesmos autores concluem que o papel
parental esta comprometido pela hospitalizacdo do recém-nascido, uma vez que os Pais se
sentem impotentes face as necessidades que estes apresentam, no entanto, durante o
internamento, também existem momentos em que a vinculacdo é favorecida: momentos de
contacto direto, de toque, de pegar ao colo e de presenca continua junto do recém-nascido, que

corroboram os achados do nosso estudo.

Tal como Frota et al. (2013) enunciam, as maes vivenciam a alta hospitalar como uma vitéria e
recompensa pelos momentos dificeis vividos durante o internamento. O ato de cuidar do filho em
casa e té-lo por perto gera uma satisfacdo inexplicavel, mas, por outro lado, acarreta alteracdes
na dinamica familiar e preocupacdes com o futuro dos filhos, mudando, assim, o seu modo de

viver e pensar.
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Apresentados e discutidos os resultados desta investigacdo, apresentamos na figura 3 a
representacao esquematica que traduz as vivéncias dos Pais de um recém-nascido prematuro

em situacao critica.

Figura 3 - As vivéncias dos Pais de um recém-nascido prematuro em estado critico

Experiéncia parental enquanto pais de um bebé prematuro

Expectativas

Sentimentos parentais

€ Preocupacdes
emocoes

e parentais
experienciadog Dificuldades

sentidas ou

percebidas

|

Estratégias de coping adotadas

Assim, concluimos que as expectativas parentais, 0s sentimentos e as emocoes experienciados,
as dificuldades sentidas ou percebidas e as preocupacdes parentais estdo diretamente
relacionados e conduzem a uma experiéncia parental Unica e intensa, enquanto Pais de um

bebé prematuro. A vivéncia dos Pais de um recém-nascido prematuro em estado critico traduz-se
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na forma como cada pai e cada méae experienciaram cada momento, sendo o resultado das
expectativas criadas, das dificuldades e preocupacoes sentidas, dos sentimentos e emocdes

positivos e negativos e das estratégias utilizadas para ultrapassar cada momento.
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6 - CONCLUSAO

0 nascimento de um filho ¢ um momento Unico de alegria e emocao na vida de um casal, no
entanto o nascimento prematuro é uma realidade inesperada mas presente no nosso dia a dia.
Nascer antes da 32 semanas de gestacdo implica a separacdo Pais/filho(s) decorrente do
inevitavel internamento do recém-nascido, de duracdo longa, que pode estender-se a varias

Ssemanas.

Com este estudo de cariz qualitativo, exploratorio e descritivo, através de uma entrevista
semiestruturada, foi-nos possivel conhecer e descrever a experiéncia dos Pais de bebés nascidos
antes do fim da gestacao. As narrativas dos participantes permitiram-nos compreender melhor a
vivéncia dos pais e maes de um recém-nascido prematuro em estado critico e as suas
necessidades. Descritas nas seis categorias da analise de contetdo, verificamos que os pais e

maes nao estao preparados para 0 nascimento prematuro.

Para os pais e as maes é expectavel que a gravidez decorra normalmente e sem intercorréncias.
0 nascimento imprevisto do filho prematuro traz desapontamento, perda do bebé idealizado e
medo da perda, conduzindo-0os a mostrarem-se incrédulos com a realidade do nascimento, com

risco de comprometimento da afetividade entre pais/maes e filho.

Nas diferentes fases desta vivéncia parental, desde o momento do nascimento do filho
prematuro até alguns meses apdés a sua alta clinica, os Pais experienciam sentimentos
negativos, que passam pelo susto, choque, medo, angustia, panico, tristeza, culpa, impoténcia,
inseguranca e ansiedade. Vivem também sentimentos positivos, de alivio, felicidade,
tranquilidade, confianca e esperanca, balanceando-se numa ambivaléncia de sentimentos em
que o0 medo e a ansiedade se contrapdem ao alivio e a felicidade que experienciam

simultaneamente ao longo deste percurso de vida.
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Os Pais manifestam preocupacdes com o filho prematuro, pela separacdo apos o seu
nascimento, pela sua pequenez e fragilidade, pelo futuro que lhe pode estar reservado e pelo
seu bem-estar e desenvolvimento psicomotor. O aspeto fisico da unidade onde o prematuro fica
internado apd6s o0 nascimento e a necessidade aparatosa da sua monitorizacdo causa
preocupacao parental, que é acrescida pela confirmacao do sofrimento de outros Pais e da
condicao de saude de outros bebés internados. Este estudo confirmou, ainda, a preocupacao do

pai em relacao a mulher, no pds-parto.

Em relacao ao periodo de internamento hospitalar do prematuro, este estudo também identificou
algumas dificuldades parentais. A dificuldade na producdo e extracdo do leite materno, que
causa frustracdo nas lactantes, pelo conhecimento dos beneficios do leite materno. O aparato do
equipamento, a necessidade de monitorizacdo dos bebés, as rotinas da unidade de cuidados
intensivos neonatais, que, por desconhecimento, sdo percebidas como dificuldade. O primeiro
toque e a aproximacdo ao filho, também experienciados como dificeis, pelo medo sentido
associado a fragilidade percebida no filho. A dificuldade de sairem de junto do filho e de
passarem a noite em casa até que chegue o momento de estarem novamente juntos a ele,
guando o internamento é prolongado e ha necessidade de descanso dos Pais. Longe do filho a
dificuldade em gerir a preocupacdo parental ¢ muito grande. No pos alta, a auséncia da
monitorizacao clinica do bebé é muito sentida pelos Pais, pela dependéncia criada durante o

internamento.

Para superarem as preocupacdes e dificuldades, os Pais adotam estratégias de aceitacao do
nascimento prematuro, de apoio, de confronto, de crenca, fé e espiritualidade, de racionalizacao
e de relativizacao da situacdo. O apoio do parceiro e da familia, o apoio de outros Pais e o apoio
dos profissionais de saude envolvidos nos cuidados ao filho sao estratégias importantes na
aceitacdo da realidade do nascimento prematuro. Este estudo destacou a importancia dos
profissionais de saude se envolverem com estes Pais e os reconhecerem como vulnerareis, com
necessidades de seguranca, afetividade, atendimento humanizado e informacdes sobre o estado

clinico do filho.

Enquanto experiéncia parental intensa, os Pais precisam compreender e aceitar a dificil
realidade do nascimento do filho prematuro, reestruturar o seu ritmo de vida, gerir os

sentimentos e emocdes experienciados e ultrapassar desafios Unicos, por vezes confusos e de
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dificil gestdo, representando uma oportunidade de crescimento e desenvolvimento das

competéncias parentais.

Quando é prematuro o nascimento, os cuidados ao recém-nascido estdo dependentes dos
enfermeiros e as vigilancias dependentes de equipas multidisciplinares e monitorizacdes. Para
que os Pais se sintam motivados, confiantes e autébnomos a cuidar dos filhos, é necessario e
importante que os enfermeiros tomem conhecimento das novas necessidades dos Pais, num
processo de interacdo participativa e de escuta ativa, de forma a tomar decisdes acerca dos
cuidados de enfermagem que vdo ao encontro ao processo de adaptacdo a parentalidade.

Assim, um enfermeiro de uma unidade de cuidados intensivos neonatais deve:

e Explicar aos Pais os procedimentos necessarios ao cuidado de um recém-nascido
prematuro,

e Ter uma escuta ativa com os Pais dos recém-nascido prematuros,

¢ Transmitir seguranca aos Pais do recém-nascido prematuro,

¢ Facilitar a expressao de sentimentos,

¢ Promover o contacto dos Pais com o bebé.

Os enfermeiros que cuidam de maes e pais de RN internados numa unidade de cuidados
intensivos devem apoia-los para que a transicao para a parentalidade se realize de forma mais
célere. Durante os periodos de separacdo impostos pelo internamento na UCIN, sao varias as
formas de apoio, por parte dos enfermeiros, favoravelmente promotoras desta transicdo: o
incentivo ao toque, a presenca, o dar colo, a reducdo dos volumes dos alarmes, a explicacao do

equipamento envolvente e a propria disponibilidade do enfermeiro.

Este percurso de investigacao foi muito enriquecedor, tendo-se constituido numa oportunidade
de desvendar um pouco mais uma vivéncia tao dolorosa e embrenhada em varios medos, que,
com o apoio e compreensao dos enfermeiros logo ao nascimento, pode ser minimizada,
favorecendo, por outro lado, a vinculacdo e a relacdo Pais-filhos. Para além do enriguecimento
profissional e académico proporcionados, também o enriquecimento pessoal foi positivo e
gratificante, pelo facto das entrevistas serem realizadas apos a alta clinica dos recém-nascidos, o

que permitiu um relacionamento mais proximo e fortalecido com os pais e maes ja conhecidos.

Embora nao possamos generalizar os resultados desta investigacao, estamos convictos que
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podem trazer beneficios para futuros pais e maes de um bebé prematuro. Por outro lado, o
aumento do conhecimento a partir do ponto de vista das pessoas que vivenciaram a experiéncia
de ter um filho prematuro em situacao critica permite introduzir melhorias ao nivel das
intervencdes de enfermagem e das acdes que visam dar resposta as suas necessidades e

dificuldades, de modo a aumentar o bem-estar emocional destas familias.

As limitacdes deste estudo prendem-se, sobretudo, com a inexperiéncia da investigadora. O facto
de a investigadora conhecer os pais e as criancas do internamento constituiu-se uma dificuldade
na realizacdo das entrevistas, tornando dificil o distanciamento necessario para a sua realizacao.
A distancia percorrida para a realizacdo das entrevistas e a técnica de analise de contetdo,

exaustiva e demorada, também se constituiram dificuldades acrescidas.

Uma vez descritas as principais conclusdes sobre as vivéncias dos Pais de recém-nascidos
prematuros em estado critico € a importancia dos enfermeiros nesta vivéncia, propomos para
uma investigacao futura explorar: qual o papel do enfermeiro perante a extracao de leite materno
da méae do recém-nascido prematuro em estado critico? Esta sugestdo prende-se com a
importancia do leite materno na sobrevivéncia do recém-nascido prematuro em estado critico e a

frustracao da mae quando ndo o consegue extrair (dificuldade expressa neste estudo).
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Anexo |

Guido da entrevista






Guiao da Entrevista

Entrevista Data /]

Caraterizacao sociodemografica:

Inicio da entrevista ___:  Fim da entrevista:

Pai/mae: : |dade: : Atual situacao laboral
(Empregado/desempregado); Estado civil: ; Numero de
filhos: : Sexo do bebé : Tempo de gestacdo: : Gravidez de risco

(sim/nao); Tempo de internamento:

Objetivo geral: - Compreender as expectativas, sentimentos, dificuldades e preocupacdes

enfrentadas e a experiéncia vivida pelos pais e maes de um recém-nascido prematuro em estado

critico, durante o seu internamento hospitalar e apds a sua alta clinica.

Questoes orientadoras

Objetivos especificos

- Que expectativas tinha relativamente ao

nascimento do seu filho/a?

- Que sentimentos ou emocdes despertou

em si ser pai/mae de um bebé
prematuro?

- Quais as suas dificuldades e
preocupacdes sentidas durante o

internamento do seu filho prematuro?

- Quais as suas dificuldades e
preocupacdes sentidas apos a alta clinica

do seu filho prematuro?

- Qual a experiéncia de ter um filho

prematuro em situacao critica?

- Explorar as expectativas dos Pais relativamente ao

nascimento.

- Explorar sentimentos durante o internamento e

apos a alta clinica do filho prematuro.

- Explorar dificuldades e preocupacdes sentidas

durante o internamento do filho prematuro.

- Explorar dificuldades e preocupacdes sentidas

apos a alta clinica do filho prematuro.

- Descrever a experiéncia de ser pai, mae de um

recém-nascido prematuro em estado critico.







Anexo Il

Consentimento Informado






CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PARTICIPACAO EM INVESTIGACAO

Por favor, leia com atencao a seguinte informacao. Se concorda com a proposta que lhe foi feita,

queira assinar este documento, de duas paginas.

Eu, Carla Manuela da Cunha, enfermeira graduada na unidade de cuidados intensivos neonatais
do Hospital de Braga, na qualidade de aluna do Mestrado em Enfermagem da Pessoa em
Situacdo Critica, a decorrer na Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho em
parceria com a Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro, venho por este meio solicitar a sua
participacdo no estudo de investigacao nivel |, exploratério descritivo, intitulado: As vivéncias dos

Pais de um recém-nascido prematuro em Situacéao critica.

Através de uma entrevista semiestruturada com a investigadora, ser-lhe-a proporcionada a
oportunidade de falar sobre a sua experiéncia de ser pai/mae de um recém-nascido prematuro

em situacéao critica e de refletir sobre a influéncia que teve na sua vida.

Pretende-se explorar expectativas, sentimentos, dificuldades e preocupacdes enfrentadas pelos
pais e maes de um recém-nascido prematuro em estado critico, quer durante o seu

internamento hospitalar, quer no domicilio, apo6s a sua alta clinica, e descrever esta experiéncia.

A sua participacao tera como finalidade contribuir para a melhoria das praticas de enfermagem
prestadas as familias de recém-nascidos prematuros em situacao critica, clarificando a forma
como os cuidados de enfermagem devem ser organizados para darem resposta as suas

necessidades e dificuldades.

A entrevista ndo tem uma duracdo prevista, sera gravada e transcrita na integra pela
investigadora. E-lhe assegurada a possibilidade de interromper a entrevista se assim o desejar e

é livre de falar sobre o que considera mais importante para si.

Serdao garantidos o anonimato e a confidencialidade dos dados obtidos, assim como a sua
autenticidade na transcricao e analise. As informacdes recolhidas serdo usadas estritamente

para fins académicos e as gravacdes serao destruidas no final da investigacao.
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A sua participacao neste estudo é voluntaria, em qualquer momento ¢é livre para 0 abandonar e

retirar o consentimento informado, sem qualquer prejuizo.

Para obter informacdes adicionais ou esclarecer qualquer duvida que possa surgir, podera
contactar-me, Carla Manuela da Cunha, através do numero 915304932 ou do e-mail

ecarlacunha@sapo.pt.

Muito obrigada pela sua colaboracao.

Assinatura do participante: Assinatura do investigador:

Consentimento informado, esclarecido e livre para participacdo em estudos de investigacdo nos termos da norma
n.° 015/2013 da Direcao-Geral de Saude (de acordo com a declaracdo de Helsinquia e a convencao de Oviedo)
Este documento é composto de 2 paginas e feito em duplicado: uma via para o/a investigador/a, outra para a

pessoa que consente.
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Anexo I

Carta de Apoio Institucional da UM — Escola Superior de Enfermagem






UNIVERSIDADE DO MINHO
ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM
Braga, 15 de dezembro de 2014

CARTA DE APOIO INSTITUCIONAL DA UM - ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM

Prezados(as) Senhores(as),

Na qualidade de Diretora de Curso do Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situagéo Critica, venho
manifestar e atestar o apoio instititucional da Escola Superior de Enfermagem, ao projeto de Carla Manuela da
Cunha, intitulado “As vivencias dos pais de um recem nascido prematuro em situacéo critica.”, orientado pela
Professora Doutora Isabel Lage e coorientado pela Professora Doutora Cristina Martins, docentes e

investigadores desta Escola.

Coloco-me a disposicao para quaisquer esclarecimentos que forem necessérios.

Atenciosamente,

Professora Doutora Isabel Lage t\‘z—”‘- e g CQ:EP

Presidente da Escola Superior de Emgermagem da Universidade do Minho
Diretora de Curso do Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situagao Critica

Telefone: 253601300
E-mail; ilage@ese.uminho.pt






Anexo IV
Pedido de Autorizacdo a Diretora de Servico da Unidade de Cuidados Especiais do Hospital de

Braga






Exma. Sr* Diretora de Servi¢o da

Unidade de Cuidados Especiais Neonatais

Assunto: Pedido de Autorizacdo para realizacdo de trabalho de investigag&o.

Eu, Carla Manuela da Cunha, enfermeira na Unidade de Cuidados Especiais Neonatais do
Hospital de Braga, portadora do BI/CC n° 10499268, licenciada em Enfermagem, residente em
Lugar do Monte n° 103, 4820 520 Fafe, com o telemével n° 915304932 e correio eletrnico
ecarlacunha@sapo.pt, a frequentar o Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situacao Critica,
na Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho em parceria com a Universidade
de Tras-os-Montes e Alto Douro, sob a orientacdo da Professora Doutora Isabel Lage e
coorientacdo da Professora Doutora Cristina Martins, venho por este meio solicitar a vossa
Exceléncia autorizagdo para realizacéo do estudo de investigacao intitulado “As vivéncias dos

palis de um recém-nascide prematuro em situacao critica”.

Os objetivos do estudo sdo explorar expectativas, sentimentos, dificuldades e preocupacdes
enfrentadas pelos pais € maes de um recém-nascido prematuro em estado critico, quer durante
o seu internamento hospitalar, quer no domicilio, apds a sua alta clinica, e descrever esta

experiéncia.

Para o efeito, pretendo autorizacdo para consultar o processo clinico de recém-nascidos
internados na Unidade de Cuidados Especiais Neonatais, para selecionar os nascidos até as 32
semanas de gestacdo e identificar os seus pais, para posterior contacto. Solicito, ainda,
autorizacio para utilizar uma sala da referida unidade de cuidados para a realizacao de uma

entrevista semiestruturada aos pais, se manifestada vontade dos mesmos.

Sera salvaguardada a confidencialidade da identidade dos pais dos recém-nascidos que
participem no estudo, bem como os principios éticos aplicaveis, tendo por base o interesse

cientifico da investigacao em curso.

Com os melhores cumprimentos,

Braga,/éﬁ wawo de 2015
\(;{/le.' . - (/_Q
(Carla Manuela da Cunha) 9_,‘/ \%
; 7
9% QP 4
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Anexo V
Pedido de Autorizacdo a Enfermeira Chefe de Servico da Unidade de Cuidados Especiais do

Hospital de Braga






Exma. Sr® Enfermeira Chefe de Servico da
Unidade de Cuidados Especiais Neonatais

Assunto: Pedido de Autorizacdo para realizacdo de trabalho de investigacio.

Eu, Carla Manuela da Cunha, enfermeira na Unidade de Cuidados Especiais Neonatais do
Hospital de Braga, portadora do BI/CC n°® 10499268, licenciada em Enfermagem, residente em
Lugar do Monte n°® 103, 4820 520 Fafe, com o telemdvel n® 915304932 e correio eletronico
ecarlacunha@sapo.pt, a frequentar o Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situagao Critica,
na Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho em parceria com a Universidade
de Tras-os-Montes e Alto Douro, sob a orientagdo da Professora Doutora Isabel Lage e
coorientacdo da Professora Doutora Cristina Martins, venho por este meio solicitar a vossa
Exceléncia autorizacdo para realizacdo do estudo de investigacdo intitulado “As wiéncias dos

pais de um recém-nascido prematuro em sifuacao critica”.

Os objetivos do estudo séo explorar expectativas, sentimentos, dificuldades e preocupagdes
enfrentadas pelos pais e maes de um recém-nascido prematuro em estado critico, quer durante
o seu internamento hospitalar, quer no domicilio, apds a sua alta clinica, e descrever esta

experiéncia.

Para o efeito, pretendo autorizacdo para consultar o processo clinico de recém-nascidos
internados na Unidade de Cuidados Especiais Neonatais, para selecionar os nascidos até as 32
semanas de gestacdo e identificar os seus pais, para posterior contacto. Solicito, ainda,
autorizagdo para utilizar uma sala da referida unidade de cuidados para a realizagdo de uma

entrevista semiestruturada aos pais, se manifestada vontade dos mesmos.

Sera salvaguardada a confidencialidade da identidade dos pais dos recém-nascidos que
participem no estudo, bem como os principios éticos aplicaveis, tendo por base o interesse

cientifico da investigacao em curso.

Com os melhores cumprimentos,

Braga, 16 _d ;Fﬂmod 2015 onai
raga e e _ _(m\yfunw

o) Lo VEw
V%
(Carta-Manuela da Cunha)







Anexo VI

Parecer Favoravel da Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saude






al\

Universidade do Minho

SECVS

Subcomisséo de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saide

Identificacao do documento: SECVS 006/2015
Titulo do projeto: As vivéncias dos pais de um recém-nascido prematuro em situagao critica

Investipador(a) responsavel: Doutora Isabel Lage, da Escola Superior de Enfermagem, da Universidade do Minho, Doutora
Cristina Martins, da Escola Superior de Enfermagem, da Universidade do Minho, e Carla Cunha, aluna do Mestrado em
Enfermagem da Pessoa em Situagao Critica da Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho e da Escola
Superior de Enfermagem de Vila Real, da Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro

Subunidade arganica: Escola Superior de Enfermagem, Universidade do Minho

Qutras Unidades: Unidade de Cuidados Especiais Neonatais, Hospital de Braga

PARECER

A Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saude (SECVS) analisou o processo relativo ao projeto intitulado “4s
vivéncias dos pais de um recémrnascido prematuro em situagao critica”,

Os documentos apresentados revelam que o projeto obedece aos requisitos exigidos para as boas préticas na
experimentacao com humanos, em conformidade com o Guiao para submissdo de pracessos a apreciar pela Subcomissao
de Elica para as Ciéncias da Vida e da Satde.

Face ao exposto, a SECVS nada tem a opor a realizacéo do projeto.

Braga, 25 de fevereiro de 2015.

A Presidente

Fd 7
) e
{+*

Maria Cecllia de Lemos Pinto Estrela Ledo






Anexo VII

Parecer Favoravel da Comissao de Etica para a Satude do Hospital de Braga






Comissdo de Etica para a Saade
do Hospital de Braga (CESHB)

l PARECER DA COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO HOSPITAL DE BRAGA

'Nos termos do N° 6 do Altigol—eo da Lei N© 21/2014, de 16 de Abril, a CESHB emite o seguinte
parecer relativo ao estudo As vivéncias dos pais de um recém-nascido prematuro em
situagdo critica, de que é investigadora Principal Carla Manuela da Cunha, Enfermeira
Graduada da Unidade de Cuidados Especiais Neonatais do Hospital de Braga e aluna do Mestrado
em Enfermagem da Pessoa em Situagdo Critica da Escola Superior de Enfermagem da
 Universidade do Minho e da Escola Superior de Enfermagem de Vila Real da Universidade de
Trés-os-Montes e Alto Douro, orientado pela Professora Doutora Isabel Lage e coorientado pela
Professora Doutora Cristina Martins, que decorrera na Unidade de Cuidados Especiais Neonatais: f
a) O estudo pretende contribuir para a compreensdo da experiéncia dos pais de recém-nascidos
prematuros em estado critico; € um estudo qualitativo, exploratério e descritivo;

‘b) O instrumento de recolha dos dados a utilizar serd a entrevista semiestruturada, pelo que ndo
existem riscos previsiveis;

c) O protocolo € adequado e existem planos de divulgagdo do estudo;

d) A investigadora principal e os restantes membros da equipa possuem aptiddo para a
realizacdo do estudo;

e) Existem condigGes materiais e humanas necessérias a realizagdo do estudo clinico; 1
f) O estudo ndo acarretard despesa ou abuso de recursos e ndo é financiado, pelo que ndo
havera retribuicdo ou compensagéo eventuais dos investigadores nem dos participantes; 1
g) A populacdo do estudo sera constituida por pais e médes de bebés prematuros, que estiveram
internados na Unidade de Cuidados Especiais Neonatais do Hospital de Braga;

h) N&o foram referidas situagdes de conflito de interesses;

i) N&o haverd acompanhamento clinico dos participantes, nem estes sdo doentes;

j) Existe um adequado procedimento de obtengdo do consentimento informado, incluindo as
informagdes a prestar aos participantes.

Concluindo, o estudo cumpre as normas da Bioética e nada héa a opor a sua realizag8o.

= Assinado de forma digital por ANTONIO JOSE.
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Emitido na reunido plenaria da CESHB em 10 de Margo de 2015
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