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RESUMO

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa que investiga a

vivéncia dos pais durante a hospitalizacdo de seus filhos recém-nascidos
(RNs). Realiza-se a coleta das informacdes através da observacgao
participativa e entrevista ndo-estruturada. O estudo desenvolve-se em uma
Unidade de Internacdo Neonatal (UIN) de um Hospital Escola de Porto Alegre
e tem como sujeitos da pesquisa dois casais, dois pais e onze maes de RNs
internados nesta UIN. O processo de analise de contetdo origina trés temas:
"Percebendo a hospitalizacéo do filho como algo dificil de ser vivenciado";
"Vivenciando a necessidade de receber apoio” e "Vivenciando a doenca no
espaco hospitalar". Do olhar atento do pesquisador sobre as relacdes
familiares desvela-se a vivéncia dos pais, ampliando o conhecimento de suas
reacoes, percepcdes, sentimentos e preocupacdes. A importancia do trabalho
reside em articular os elementos presentes na vivéncia dos pais, possibilitando
o continuar do cuidado de enfermagem na valorizacdo da familia atraveés,

principalmente, do ouvir e apoiar.



1 DESCOBRINDO O CAMINHO PARA O TEMA

Pesquisas recentes procuram explicar as implicacfes da
formacéo de uma base segura no desenvolvimento emocional das mées e de
seus bebés. A preocupacao com a influéncia das emocdes da gestante sobre o
feto remonta a Antiguidade. Segundo Verny (1993), textos antigos fazem
aluséo a essas influéncias pré-natais, em tratados, desde a Biblia a

Hipocrates.

Ao me graduar em Enfermagem, iniciei a pratica profissional em
neonatologia. No inicio estava interessada em estudar novas tecnologias
direcionadas para a assisténcia ao recém-nascido (RN) de alto risco, pois
ainda ndo compreendia a rede de relacdes interpessoais da qual eu fazia parte
e qual a relagéo de meus atos com as familias dos recém-nascidos (RNs), na

luta pela sobrevivéncia daqueles seres tdo pequeninos.

Por trabalhar em uma Unidade de Internacdo Neonatal (UIN) que
desde sua implantacdo permitia a permanéncia dos pais 24 horas por dia e

sua participacdo em alguns cuidados com seus filhos, assumi naturalmente a
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filosofia preconizada no servico de assistir o recém-nascido como um individuo
Unico que precisava ser atendido nas suas necessidades bio-psicossociais,

entre as quais se incluia a assisténcia aos seus pais.

Héa dez anos tornei-me mée e, na ocasiado, fui presenteada com

dois livros que significaram muito nesta nova experiéncia: "O desenvolvimento

do apego”, de Brazelton (1988) e "O surpreendente recém-nascido”, de Klaus

e Klaus (1989). Enquanto lia os livros, fui vivenciando a experiéncia de ser
mé&e. Compreendi que, apesar de trabalhar com recém-nascidos, desconhecia
o significado de ser mae. Quando voltei da licenca maternidade passei a
enxergar de modo diferente o local onde, ha anos, trabalhava. Agora,
enxergava com olhos de mae, e podia imaginar o que aquelas méaes de recém

nascidos doentes sentiam, o quéo doloroso era se afastarem de seus filhos e

irem para casa, algumas vezes sem saber se 0s encontrariam vivos |14, no dia

seguinte.

O fato de ter me sensibilizado com a separacao entre a mae e

seu recém-nascido levou-me, cada vez mais, a estudar o assunto. Queria

ajuda-los, atenuar-lhes o sofrimento. Observei-os, acompanhei-os e passei a
entendé-los. Sabia que a forma ideal de assisti-los tinha que ser humanizada

e, para isto, a empatia era fundamental.

Além de ser enfermeira assistencial passei a ser professora no
Curso de Graduacao em Enfermagem. Na docéncia tive a oportunidade de
desenvolver, junto aos alunos, além do referencial te6rico, uma atividade

curricular de observacéo da interacdo mae-bebé em alojamento conjunto,
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visando prepara-las para uma assisténcia direcionada ao desenvolvimento do

apego.

Nesta atividade docente, pude enriquecer minha experiéncia e,
cada vez mais, estar ciente do importante papel de facilitador do enfermeiro,
no desenvolvimento do apego. Porém, algumas questdes ainda me
inquietavam: como é ser mae/pai de um bebé doente ou prematuro? Como
ocorre o cuidado materno (maternagem) nestes casos? Quais as acoes
realizadas pela equipe de saude que contribuem para facilitar o
desenvolvimento do apego entre os pais e seus filhos? Estas inquietacdes que
trouxeram-me ao presente estudo, com o qual quero aprender com 0s pais:

como é ser mée e pai de um bebé que precisa ficar internado em UIN.



2 O IMPACTO DO NASCIMENTO DO BEBE NA FAMILIA

Ha 30 anos, iniciam as pesquisas sobre 0s la¢cos que unem pais e
filhos, quando as equipes de tratamento intensivo neonatal, apos esforcos
para salvar prematuros, observam que, alguns deles, retomam aos setores de
emergéncia, em consequéncia dos maus-tratos oriundos do pai ou da mae,
embora os bebés tenham ido para casa integros e progredindo (Klaus e

Kennell,1990).

Estudiosos do assunto tém demonstrado fatores que favorecem a
formacao do apego pais-bebé. Segundo Bowlby (1989, p. 38)"0
comportamento de apego € qualquer forma de comportamento que resulta em
uma pessoa alcancar e manter proximidade com algum outro individuo
claramente identificado, considerado mais apto para lidar com o mundo”.

Obtém-se sentimentos de seguranca quando se sabe que uma figura de apego

esta disponivel.

Na primeira infancia, atitudes de apego entre mae e filho séo

mais Obvias, porém podem ser observadas durante todo o ciclo da vida, com
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maior énfase nas emergéncias. Considera-se ponto pacifico que, dentro dos
primeiros doze meses, a maioria dos bebés desenvolvem "um forte vinculo
com a figura materna". Contudo, ndo existe consenso em relacéo a rapidez
com que esse vinculo se estabelece e por quais processos é mantido, que

funcdo desempenha e por quanto tempo persiste (Bowlby, 1990, p. 192).

Quando o bebé nasce, "muitos pais acham tentador crer que

ligar-se a ele é algo instintivo e que todo o mundo esta pronto para assumir o
papel de pai ou mae" (Brazelton, 1988, p. 11). O vinculo é um processo
continuo, instintivo, mas néo € instantaneo e automatico. Portanto, aprender a
ser pai e mae para a maioria das pessoas é um processo complexo, um
aprendizado que envolve saber lidar com a coélera, a frustracéo, o desejo de
fugir do papel e até mesmo de abandonar a crianca. Quando os pais aprendem
a conviver com estes sentimentos e a olhar além deles, encontram nos
sorrisos e nos estagios do desenvolvimento do bebé a compensacao que Ihes
dara o equilibrio (Brazelton, 1988, p. 14). Segundo este autor, a permanéncia

do amor para com o filho "é um processo de aprendizagem - de aprender a

conhecer a si mesmo, bem como o bebé".

Brazelton e Cramer (1992, p. 3) dizem que para os pais, trés

bebés se retnem no momento do nascimento, sdo eles: a crianga imaginaria
de seus sonhos e fantasias, o feto invisivel e real que se faz evidente durante

a gestacdo, os quais se fundem "com o recém-nascido de fato, que pode ser

visto, ouvido e, por fim, pego nos bragos".
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O nascimento de um bebé representa para os pais um novo
desafio. O periodo de gestacéo, além de suas caracteristicas fisiologicas,
inclui um complexo processo psicologico na familia. Os pais e irméaos deste
novo membro familiar passam por periodos de reelaboracédo de sentimentos e
papéis que visam adaptacfes ao crescimento da familia, do ponto de vista
fisico e emocional. Estudos realizados por Klaus e Kennell (1990, p. 138)
parecem elucidar este ponto de vista, ao abordar o processo que ocorre em
ambos 0s pais quanto a "tarefa a executar durante o periodo pds-parto”.
Segundo estes autores, "a mée deve olhar e receber seu neonato vivo e real e,

em seguida, reconciliar a fantasia entre o filho que ela imaginava com o que

ela, de fato, deu a luz".

Quando ha irméos a espera deste bebé, deve-se dar-lhe atencao
especial. Trause e Irvin (1993, p. 129), referindo-se aos estudos de Legg et a”,
afirmam que, "para algumas criancgas, a experiéncia de ter e de se tornar um
irmao tende a estar entre as mais estressantes do inicio da infancia." E "para
muitas criangas, o novo bebé parece substituir o antigo”. Em alguns casos, o
nascimento do irméo ou irméa pode desencadear reacdes de "hostilidade e
agressao para com o bebé e a mae, regressdo em algumas areas do
funcionamento, e esforgcos aumentados para chamar a atencéo” (Trause e

Irvin, 1993, p. 130).

. LEGG, c.; SHERICK, I.; e WADLAND, W. Reaction of preschool children to the birth of a
sibling. Child Psychiatry Hum. Dev. 5: 3-39, 1974.



Algumas vezes, em meio a este processo de mudancas no

contexto familiar, inesperadamente estas pessoas tém que enfrentar o
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nascimento de um bebé doente, prematuro ou malformado. Entdo, o que dizer

do estado emocional destes pais que séo recebidos numa UIN? Quais as

prioridades no atendimento desta familia? De que maneira os profissionais de

saude devem agir no cuidado a estes seres tao fragilizados? E qual o preparo

gue as enfermeiras tém para enfrentar esta crise, da qual também participam

como atores e responsaveis por seu desfecho? Responder a estas questdes,

no momento, é dificil.

2.1 O bebé que precisa de hospitalizagao

Atualmente, na maioria dos Centros de Tratamento Intensivo

Neonatal, adota-se a rotina que permite visitas dos pais e, muitas vezes, sua
permanéncia junto aos filhos durante 24 horas. De acordo com a estrutura de

cada servi¢o, acentuam-se 0s esfor¢cos para apoiar os pais dos bebés

internados, a fim de amenizar- Ihes o sofrimento neste periodo de separacao.

A separacdo do bebé de seus pais, na maioria das vezes, ocorre
de forma brusca e inesperada, pegando os pais desprevenidos, estando eles
na expectativa do nascimento de um filho sadio. "Os nove meses de gravidez
dao aos futuros pais a oportunidade de realizar uma preparacao psicoldgica, e

ndo apenas corporal’ (Brazelton e Cramer,1992, p. 21). Durante este periodo;
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0s pais desenvolvem expectativas e fazem planos para a vinda do bebé. Isto
faz parte de um processo de amadurecimento para sentirem-se prontos para
receber o filho e iniciar o aprendizado através da vivéncia da maternidade e da
paternidade. Entretanto, situacdes peculiares, entre as quais as do bebé
prematuro, do bebé malformado, do bebé gravemente enfermo e do bebé que

morre, provocam reflexdes sobre o cotidiano do enfermeiro.

Segundo Klaus e Kennell (1990), o fato de ter filhos prematuros é
uma situacao intensamente estressante para os pais, mesmo quando lhes é

permitida a aproximacdo com o filho.

Cadden (1980, p. 307), ao citar estudos realizados pelo Or.
Gerald Caplan, diz que o nascimento de um bebé prematuro provoca crise na
familia e "ninguém esta preparado para receber esse bebé." Na mesma obra, o
autor diz que os proprios médicos e enfermeiras, temendo que o bebé ndo
sobreviva, se referem a ele em tom reservado, gerando uma sensacéao de

perigo e suspense que pode durar muitos dias.

Para Brazelton (1988, p. 80), "O luto depois de um nascimento

prematuro é inevitavel. Os pais hdo somente tém esta reagdo pela perda do

bebé perfeito que esperavam, mas também lamentam os defeitos no bebé que

produziram, culpando-se a si mesmos, consciente ou inconscientemente."”

Cramer (1993, p. 200), em seus estudos, conclui que:

"O nascimento de um bebé prematuro € um severo golpe a auto-
estima das maes, as suas capacidades de maternagem e ao seu
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papel feminino. E concebido como uma perda de uma parte do
corpo, uma afronta a sua integridade corporal e um sinal de
inferioridade interior. O nascimento prematuro reforca um
sentimento de irrealidade em relacdo a crianca, que é percebida
como estranha e, portanto, mais facilmente rejeitada”.

Este mesmo autor afirma que "a resposta materna precisa ser
estimulada pela intima interacdo neonatal, entre mae e crianca, desde o
inicio".

Quando os pais tém um filho portador de algum tipo de
malformacéo, esta ocorréncia torna-se um grande desafio para o qual
precisam de apoio e algum tempo para se apegarem ao novo bebé. Irvin,
Kennell e Klaus (1993, p. 245) referem que "um recém-nascido assolado por
uma malformacgéo é um golpe esmagador para os pais e para todos aqueles
gue participam do evento”. Ter um filho malformado é um acontecimento que,
muitas vezes, ndo é trabalhado junto aos pais durante a gestagao, pois apesar

do advento da ultra-sonografia e da medicina fetal, em nosso meio poucos séo

os privilegiados com este conhecimento cientifico.

Klaus e Kennell (1990, p. 146), quando abordam o assunto,
referem ser incompleto o conhecimento quanto a maneira que 0s pais
desenvolvem a afeicdo ao bebé malformado. Para os autores, as reagcfes dos
pais destas criancas parecem seguir uma evolucao previsivel, iniciando com
"um choque, descrenca e crise emocional" Apds, iniciam um periodo de

adaptacao gradual, acompanhada de aumento da capacidade de cuidar do

bebé.
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Em hospitais que tratam de criangas com anomalias congénitas
encontra-se, com freqiéncia, elevado indice de bebés internados. Cuidar
deste paciente € especialmente doloroso para os membros da equipe devido
aos sentimentos gerados a partir do estado de saude do bebé.
Consequentemente, € dificil o convivio com os pais, pois falar sobre o bebé
também néo é facil para os profissionais. Talvez isto se deva ao fato de a
nossa sociedade cultuar muito o belo. Entretanto, Irvin, Kennell e Klaus (1993)
encontram, em registros da histéria da humanidade, diferentes maneiras com
gue os povos tratam bebés malformados, indo desde o exterminio até a

adoracdo como divindade.

Na prética diaria de enfermagem, diante de situacdes de
formacao de vinculo entre pais e bebés malformados, procura-se adotar uma
forma tranquila no trato destes bebés e suas familias, tentando compreender
seu sofrimento, oferecendo-lhes apoio e, principalmente, escutando o que eles
tém a nos dizer. E no trabalho realizado com os pais que se almeja que eles
alcancem uma base solida de amor para com seus filhos. Pois, conforme

BeUelheim*, citado por Irvin, Kennell e Klaus (1993, p. 246),

"As criangas podem aprender a viver com uma deficiéncia, mas

nao podem viver bem sem a convicg¢ao de que seus pais as

consideram extremamente dignas de amor... Se 0s pais,
conhecendo o seu defeito (das criancas), os amam agora, as

criancas podem crer que outros poderdo ama-las no futuro. Com

. BETTELHEIM, N. How do you help a child who has a physical handicap? Ladies Home J., 89:
34-35, 1972.
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esta conviccdo, e/a pode viver bem, hoje, e ter fé nos anos
vindouros. "

Outro desafio importante para quem assiste bebés doentes e
seus pais € o fato de experienciar situac6es de luto frente a perda de um bebé.
A reacdo dos pais a perda de um bebé, durante o periodo neonatal, parece ser
diferente da perda de outro parente. Conforme estudos de Furmann', citados
por Klaus e Kennell (1993), o processo de luto engloba dois mecanismos
opostos: o distanciamento - cada lembranca que une a familia a pessoa, deve
ser revivida e perdida, envolvendo, nesse processo, culpa, raiva, dor e tristeza;
0 outro mecanismo € o de identificacédo através do qual o ente falecido ou
partes dele sdo assimiladas pelo "se/f' e preservadas como parte do "se/f',
amenizando, deste modo, a dor da perda. Exemplificando-se, no caso do
falecimento de um cdnjuge, o outro passa a realizar os "hobbies" do falecido de

maneira a identificar-se com ele, tornando a dor do distanciamento equilibrada

e toleravel.

Furmann', em Klaus e Kennell (1993, p. 278), diz que "Para 0s
pais sobreviventes, a morte de um recém-nascido é especial, de diversas
maneiras." Segundo o autor, "ndo houve tempo para a construcéo de vinculos
fortes e recordacdes de uma convivéncia mutua”, podendo ocorrer de o recém
nascido "permanecer como parte do self dos pais e a morte ser encarada como

se fosse a amputacdo de um membro."

. FURMANN, E. P. The death of a newbom: care of the parents. Birth Fam. J. 5: 214-218,
1978.
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A dor, nestes casos, € inconsolavel, contagiando todos os
envolvidos no cuidado com o bebé. A perda é dificil de suportar e irreversivel,
fazendo com que os enfermeiros que trabalham em neonatologia, reflitam
sobre a forma de atuar para fornecer uma assisténcia voltada para o0 momento
vivenciado por estas familias. Acredita-se que mantendo-se atentos a algumas
acOes importantes ao assistir esta familia consegue-se encontrar solucées

para cuidar em neonatologia.

Ao compartilhar a vivéncia junto a pais de bebés gravemente
enfermos observa-se que é freqliente ocorrer a doencga logo apés o
nascimento, o que impossibilita que a mae o pegue no colo e 0 amamente,
pois ele necessita de aparelhos especiais para sua sobrevivéncia e esta
isolado em uma incubadora. Este distanciamento imposto ao bebé e aos seus
pais é justificavel, mas foge a natureza da espécie humana. Ao refletir sobre o
assunto, encontra-se solucées pouco convencionais, porém humanas, no
atendimento a esta triade. S&o pequenos atos realizados com seguranga, em
momentos adequados, entre eles o de colocar no colo materno ou paterno o
bebé gravemente acometido de uma enfermidade. E, guardadas as
circunstancias nas quais o bebé se encontra, pode-se propiciar a maternagem
e reforcar junto ao pai e a mae o exercicio daquilo que de direito e de fato lhes

pertence, a paternidade e a maternidade. Pois, por mais fugaz que possa ser,

as vezes, a vida de um recém-nascido € Unica e insubstituivel.

o dia-a-dia de quem lida com estes pequeninos seres € rico em

vivéncias e aprendizado, pois 0 ser humano € surpreendente em seu modo de
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ser, e ha necessidade do conhecimento e da compreensao muatua para se
desenvolver uma assisténcia humanitaria na época atual, dominada pela

tecnologia.

Sabe-se que 0 ambiente de uma Unidade de Tratamento
Intensivo Neonatal (UTIN) € pouco ou nada atrativo para os pais, conforme
bem descrito por Brazelton (1988) quando relata a sensacdo de um pai ao
entrar pela primeira vez numa UTIN: a entrada numa floresta de equipamentos,
onde se encontram corpinhos mindsculos e quase indistinguiveis como
humanos, provocando-lhe a sensac¢éo de desmaio. Esta situacao por si s6
dificulta bastante a aproximacéo dos pais com os filhos, cabendo aos

profissionais que estéo junto aos bebés propiciar a aproximagao de pais e

filhos.

Pesquisas em enfermagem realizadas com pais de bebés
hospitalizados, no periodo neonatal, demonstram maior preocupacao dos
profissionais que cuidam desta familia. Segundo Gomes (1996, p. 52), o
convivio dos pais com o filho na UTI revelou-se "um processo doloroso e
conflituoso". Eles se véem responsaveis pela protecdo da crianga, porém
despreparados para enfrentar ou lidar com este "modo de ser pai ou méae", por

acreditar ser sua culpa a antecipacéo do parto e o problema de saude do

bebé.

Os servicos de perinatologia, conforme Fagundes, Baruffi e Geib
(1990), sao cenarios na formacao dos lacos familiares, sendo que os

profissionais atuam como mediadores no processo de apego dos pais com
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seus recém-nascidos - RNs. Entretanto, as préaticas hospitalares podem nao
ser adequadas para favorecer o curso da vida familiar. Deste modo, "uma mae,
um pai e um bebé enfrentam a sos o desafio da fixagdo dos lacos familiares"

(Fagundes, Baruffi e Geib, 1990, p. 23).

Bezerra e Fraga (1996), com o intuito de compreender a vivéncia
da mé&e que acompanha um filho hospitalizado, afirmam que a hospitalizacéo
do filho precipita mudancgas circunstanciais no relacionamento dos membros
da familia, pois a sua saude mental est afetada, "sendo necessario que a
equipe de' saude desenvolva um trabalho de promocéo a saude de forma

ampla para toda a familia" (Bezerra, Fraga, 1996, p. 617).

Na literatura estrangeira ha consideracdes importantes relativas
ao tema. Para Prudhoe e Peters (1995, p. 140), "evidéncias sugerem que o
estresse tenha efeitos prejudiciais em muitos aspectos da vida familiar,
incluindo a satisfacao pela vida, atitudes e interagcdes com a crianga". Os
autores referem que os pais citam como fonte de apoio freqtiente o apoio
emocional ou ajuda fisica recebida de familiares e amigos. Cabe ressaltar que,
em seus achados, os avés aparecem como figuras bastante atuantes no
processo familiar gerado pela hospitalizacdo do neto, pois embora nao
enfrentem o estresse direto da paternidade de um bebé nestas condicdes,
"eles enfrentam o estresse da apreenséao e preocupag¢des por duas geracoes,
pelo bebé recém-nascido e por seus proprios filhos, os pais" (Prudhoe e

Peters, 1995, p. 146).
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Em depoimentos dos pais de RNs em UTI Neonatal, Hegedus,
Madden e Neuberg (1997) constatam que para estes pais as necessidades e
os sentimentos do filho estdo em primeiro lugar. Eles observam e sao

sensiveis a fragilidade da vida de seu bebé, respeitando os esfor¢os para

manter-lhe a vida.

Em relacédo ao apoio social aos pais de bebés prematuros,
conforme Prudhoe e Peters (1995), a maioria das pessoas em crise procura
ajuda naqueles que lhes séo conhecidos e preocupam-se com eles. Portanto,
o fornecimento de apoio realizado pelos profissionais aos familiares destes
RNs objetiva "auxiliar os pais em mobilizar redes de apoio informais mais do

gue os grupos de apoio formais tradicionais" (Prudhoe e Peters, 1995, p. 146)

O nascimento de uma crianga prematura precipita uma crise para
os pais, forcando-os a redefinir e a adaptar seus papéis parentais (Haut,

Peddicord e O'Brien (1994).

Miles, Carlson e Funk (1996) constatam que as maes de
prematuros percebem aumento nas preocupacdes e apoio de seus maridos e

de outros membros da familia apds o nascimento dos filhos.

Quando as consequéncias vao além da internacédo neonatal e
ocorre 0 0bito do RN, a maioria dos pais ndo possui consciéncia das proprias
necessidades e quais as opc¢des disponiveis no momento da perda. Ao
retornarem para suas casas lamentam os momentos perdidos durante a

internacao de estarem com seus bebés. Portanto, "evitar que 0s pais vejam,



25

segurem e toquem seu bebé& morto ou morrendo € negar-lhes a oportunidade

de apegar-se e deixa-l o ir" (Primeau e Lamb, 1995, p. 206).

o papel do enfermeiro neonatal, de acordo com Miles, Carlson e
Funk (1996, p. 51) "é o de auxiliar as familias, identificando intervencdes de
apoio especificas que sejam dirigidas a reduzir o estresse parental, facilitando

sua adaptacdo e melhorando o seu relacionamento com a crianca doente".

Portanto, o impacto da hospitalizagdo do bebé precisa ser
trabalhado, pois as dificuldades dele decorrentes, relativas a aproximacao e

apego dos pais com os seus bebés, sédo fatos comprovados.

A experiéncia de ter um filho recém-nascido hospitalizado &
bastante dolorosa para o bebé e seus pais. Além disso, ha, por parte dos
profissionais que atuam em neonatologia, a preocupacao em assistir as
familias de maneira humanizada. Assim, o presente estudo visa saber como o0s
pais vivenciam a hospitalizacdo de seu filho e como a equipe de saude pode
facilitar a aproximagéo deles com seus filhos e auxilia-los a superar este
periodo de crise, crendo que um trabalho realizado na realidade hospitalar em

gue se atua dara subsidios para assisti-los melhor.

Os estudos realizados por enfermeiros nesta area incidem
predominantemente na relacdo dos pais com seus bebés prematuros, que sao,

sem duavida, a maioria da populagéo na UIN.

No principio quando iniciei meus estudos de atualizacdo neste

tema segui a mesma tendéncia dos outros autores, voltando-me para os pais
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de RNs prematuros. Porém, desde o inicio deparei-me com dificuldades na
pratica de enfermagem neonatal. Primeiramente planejei junto com duas
colegas, a criacdo de um grupo para pais de bebés prematuros. Este
entretanto, ndo chegou a ser realizado, pois na pratica nao houve maneira de
separar os pais de acordo com a prematuridade dos filhos e o grupo foi aberto

a todos os pais dos bebés hospitalizados.

Conclui através desta iniciativa e das acfes assistenciais

realizadas no dia-a-dia que gostaria de realizar a pesquisa com todos os pais

de RNs internados, respeitando @ diversidade da prematuridade,
malformacdes e estado de saude dos bebés, assistindo-os como um todo
considerando o que estes pais vivenciam em comum: a hospitalizacao de seus

filhos no periodo neonatal.



3 A QUESTAO DE ESTUDO E OS OBJETIVOS

A partir das consideracdes anteriores, e entendendo-se que a
oportunidade de trabalhar a questéo central da pesquisa esta no convivio com
0s pais, questiona-se: Como 0s pais e as maes de recém-nascido

vivenciam a hospitalizacdo de seus filhos na UIN?

Apresentada a questdo central da pesquisa, desdobram-se os
objetivos, elaborados a partir da interacao da pesquisadora com as

circunstancias em que se vé envolvida na sua pratica profissional com pais e

maes de recém-nascidos.

- Conhecer as reacdes, percepcodes e sentimentos dos pais/méaes

ao saberem que seu bebé necessita ser internado na Unidade

de Internagdo Neonatal (UIN).

- Conhecer as preocupacdes dos pais/mées de recém-nascidos

internados na Unidade Neonatal.



Conhecer as formas de atuagéo da equipe de saude na

percepcao dos pais/méaes.

28



4 O METODO DE PESQUISA

4.1 Tipo de estudo

o estudo realizado é do tipo exploratério descritivo. Exploratorio

porque "permite ao investigador aumentar sua experiéncia em torno de

determinado problema" (Trivirios, 1987, p. 109), e descritivo por pretender

descrever "com exatidao" os fatos e fendbmenos de determinada realidade
(Trivirios, 1987, p. 110). Optei por uma abordagem qualitativa que, segundo
Polit e Hungler (1995, p. 269-270), "baseia-se na premissa de que 0s
conhecimentos sobre os individuos s6 sao possiveis com a descrigdo da

experiéncia humana, tal como ela € vivida e tal como ela é definida por seus

préprios atores".

Os sujeitos da pesquisa séo pais de recém-nascidos internados

na UIN logo apds o nascimento, sem receber alta hospitalar com a méae.
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Originalmente, no projeto de pesquisa, a metodologia para a
coleta de informagBes baseia-se no grupo de pais que se reline semanalmente
na UIN, sob a coordenacgédo de uma enfermeira da unidade, juntamente com a
participacdo de uma nutricionista consultora de aleitamento materno e uma
estagiaria de psicologia. A época, a pretenséo é de coletar as informacdes
através das falas dos pais participantes dos grupos. Realizo, entdo, um projeto
piloto e constato que este grupo atua mais em carater informativo do que como
fonte de apoio emocional para os pais. Nesse periodo, em cada encontro do
grupo se relinem novos pais que participam pela primeira vez do grupo,
portanto pessoas diferentes, em busca de esclarecimentos individuais, sem se
conhecerem, dificultando-lhes a interacdo e o expressar de sentimentos
referentes a internacao de seus filhos. Em cada encontro séo trabalhados os
topicos: - a hospitalizacdo de bebés em Unidade de Terapia Intensiva; pais e
bebés gravemente enfermos; a participacéo dos pais nos cuidados com os
bebés durante a hospitalizagédo; sentimentos e percepc¢des dos pais frente a
hospitalizagéo de seus filhos; amamentacao, respondendo a duvidas,
fornecendo esclarecimentos e orientagdes; cuidados no domicilio com bebés

prematuros.
Assim, optei pela coleta de informagdes atraves de:

-entrevista, na forma de entrevista ndo-estruturada (Anexo A). A

"entrevista de pesquisa" assim denominada por Kahn e Cannell* citados por

* KAHN, R. L. & CANNELL, C. F. The dynamics of interviewwing: theory, technique and cases.
N. York.: Dryden Press, 1951.
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Minayo (1992, p. 107-108) € uma "conversa a dois, feita por iniciativa do
entrevistador, destinada a fornecer informagdes pertinentes para um objeto de
pesquisa, e entrada (pelo entrevistador) em temas igualmente pertinentes com

vistas a este objetivo".

A selecdo dos sujeitos é feita de maneira intencional, os pais
foram convidados a participar da pesquisa durante a hospitalizacéo de seus
filhos. Foi minha a responsabilidade pela abordagem dos pais, realizando as
entrevistas, procedendo a gravacéo das falas dos sujeitos e atuando como

observadora participante.

Os dados quanto ao motivo da hospitalizacdo dos bebés, a
gravidade do quadro de saude, e o seu tempo de permanéncia sao informados

no Quadro 1 (p. 35).

- observacao participativa, com registros das conversas
ocorridas em campo que segundo Polit e Hungler (1995, p.178-179), "podem
incluir um diario, embora tendam a ser mais abrangentes, analiticas e
interpretativas do que uma simples enumeracéo de ocorréncias". Utilizando
este método, o observador além de realizar o registro das informagdes faz a

sintese das informacdes, compreendendo-as.

Os pais dos recém-nascidos selecionados para o estudo sé&o
informados dos objetivos e procedimentos do estudo, com a garantia do
anonimato e da possibilidade de desisténcia em qualquer momento do seu

desenvolvimento. Apés, assinam o Termo de Consentimento Pés-Informado
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(Anexo B). O estudo inicia apds autoriza¢do da Comisséo Etica e de Pesquisa
da instituicdo envolvida. O material gravado das entrevistas, apés transcrito, €

destruido.

Os resultados da pesquisa, apds aprovacao académica serdo
divulgados aos profissionais da Unidade de Internagdo Neonatal, local da
coleta das informac¢des. Minha intencdo € a de que estes resultados possam

servir de subsidios para discusséo e préatica da assisténcia a familia dos bebés

internados na referida unidade.

A andlise das informacdes, com base em Minayo apud Gomes
(1997, p. 69), possui trés finalidades: "estabelecer uma compreenséo dos
dados cOletados, confirmar ou ndo os pressupostos da pesquisa e/ou
responder a questdo formulada, e ampliar o conhecimento sobre o assunto
pesquisado”. Embora haja uma fase distinta denominada analise, durante a

fase de coleta de informacdes a analise ja podera estar ocorrendo

concomitantemente.

Utilizei a analise de contetdo, na forma de andlise temética. "Ela
comporta um feixe de relagdes e pode ser graficamente representada atraves
de uma palavra, uma frase, um resumo” (Minayo, 1992, p. 208). A analise
tematica busca descobrir os nucleos de sentido presentes ou freqientes numa
comunicacéo, os quais revelam significado em relagdo ao objeto analitico

visado (Minayo, 1992).
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A coleta de informacdes ocorre no periodo de setembro de 1999
a novembro de 1999. Os sujeitos entrevistados s&o quinze: dois casais
(considera-se o casal um sujeito, pois o filho € comum aos dois), dois pais e
onze maes. O numero de maes é maior, pois sdo elas que permanecem mais
tempo junto aos filhos no hospital. Além disso, a visita dos pais é mais rapida e
menos frequente, pois a maioria trabalha enquanto a méae fica junto ao bebé.
Todos os entrevistados vivem com seus companheiros. Os bebés sao
predominantemente RNs procedentes do HCPA (doze casos) e trés bebés
procedentes do interior do estado (Sapiranga, Camaqua e Alvorada), vindos
para o HCPA, logo ap0ds o parto, em estado grave. Quanto ao tipo de parto,
seis sao de parto vaginal e nove de cesariana. A idade gestacional, com base
na classificacdo recomendada pela OMS (Segre e Armellini, 1983), é de que
pré-termo € o recém-nascido com menos de 37 semanas de idade gestacional;
de termo, o nascido com 37 semanas completas até 41 semanas e 6 dias,
sendo participantes os pais de nove RNs pré-termo e de seis de parto a termo.
As causas da hospitalizagdo foram além do baixo peso ao nascer, no caso dos
prematuros: genitalia ambigua, doenca de membrana hialina, sepse, asfixia
neonatal, meningomielocele e hidrocefalia, Sindrome de Down, ictericia
enterocolite necrosante, hipoglicemia, PIG (pequeno para idade gestacional),
PCR ao nascer (parada cardio-respiratéria) e crises convulsivas. Em relagédo
ao sexo, dez bebés séo do sexo feminino e cinco, do sexo masculino. Os dias

de internacdo do bebé&, no momento da entrevista, variam entre dois a 38 dias.
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Os pais séo convidados a participar da pesquisa, considerando
se o fato de terem seus bebés hospitalizados a partir do nascimento. Os bebés
permanecem hospitalizados na UIN até a alta hospitalar, com excecao de dois,
sendo que um foi a 6bito e o outro permaneceu internado em estado

vegetativo, dependente de ventilacdo mecanica (Quadro 1, p. 35).



Quadro 1

Distribuigdo das informagdes relacionadas aos sujeitos do estudo

Entrevista

Procedéncia

Idade
Gestacional

Parto

Dias vida/
internacdo

Diagnéstico

Sexo RN

Peso nasc.

Alta

Sapiranga

34s

vaginal

29d

Genitélia ambigua
cariétipo XY

masculino

1870g

SIM

HCPA

27s

cesarea

27d

PMT
DMH
Sepse

feminino

8659

SIM

Alvorada

40s

vaginal

6d

Asfixia/Coma
Sepse

masculino

3315g

Hosp.
E.Veg.

HCPA

36s 3d

cesarea

2d

Meningo-
mielocele
Hidrocefalia

feminino

2950g

SIM

MAE E PAI

HCPA

34s

cesarea

3d

PMT
Sindrome de
Down

feminino

1620g

Obito

MAE

HCPA

38s &d

cesarea

4d

Ictericia

masculino

34559

SIM

HCPA

41s 5d

vaginal

14d

Ictericia
Sepse
ECN

masculino

2740g

SIM

HCPA

36s 3d

cesarea

6d

PMT
Sepse

feminino

2770g

SIM

9 | MAE E PAI

HCPA

32s

cesarea

36d

PMT
Sindrome de
Down
Sepse

feminino

1780g

SIM

10

HCPA

36s

vaginal

12d

PMT
Hipoglicemia
Ictericia
Sepse

feminino

2525g

SIM

1 MAE

HCPA

39s 5d

vaginal

4d

Pequeno para
idade gestacional

feminino

18359

SIM

512|  PAl

Camaqua

40s 3d

cesarea

8d

PCR
Crises
convulsivas

feminino

3040g

SIM

513

HCPA

35s

cesarea

34d

PMT
ECN
Ictericia

masculino

1805¢g

SIM

14

HCPA

40s 3d

vaginal

38d

Asfixia
Ictericia
colestética

feminino

3180g

SIM

15

HCPA

34s 5d

cesarea

13d

PMT
Disfuncéo
respiratoria
Sepse
Ictericia

feminino

2260g

SIM

legenda

{CPA - Hospital de Clinicas de Porto Alegre

MT - Prematuridade

MH - Doenca de membrana hialina

ECN - Enterocolite necrosante

PCR - Parada Cardio-respirat6ria
Hosp. E. Veg. - Hospitalizado/Estado Vegetativo
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Para a coleta de informacdes deste estudo, utilizei a entrevista
semi-estruturada com os pais de RNs internados na UIN, complementada com
observacéo participante. Ao realizar a entrevista com 0s pais iniciava com a
guestdo: "Como vocé esta vivenciando a hospitalizacéo de seu filho?" As
respostas em sua maioria continham a palavra "dificil*. Na sequiéncia da
entrevista, tentava esclarecer como ocorria esta vivéncia, quais suas reacoes,
percepcdes, sentimentos e preocupacodes, visando alcancgar os objetivos da
pesquisa. Com a finalidade de estabelecer, com clareza, o uso de

determinadas expressodes, adotei o critério das definicdes, segundo Ferreira

(1986), para efetuar a andlise.

Vivéncia - O fato de ter vida, de viver, de existéncia. Experiéncia

da vida. O que se viveu.

Reacdao - Ato ou efeito de reagir. Resposta a uma agao qualquer

por meio de outra agao que tende a anular a precedente. Oposic¢ao, luta,

resisténcia.

Percepcdes - Ato, efeito ou faculdade de perceber. Perceber

Adquirir conhecimento de, por meio dos sentidos. Formar idéia de, abranger
com a inteligéncia, entender, compreender. Conhecer, distinguir, notar. Ver de

longe, divisar, enxergar. Ouvir.

Sentimento - Ato ou efeito de sentir (-se). Capacidade para
sentir, sensibilidade. Faculdade de conhecer, perceber, apreciar, percepcéao,

nocao, senso: sentimento do dever, das conveniéncias. Afeto, afeicdo, amor.



37

Entusiasmo, emocéo, alma. Pesar, tristeza, desgosto, magoa. Palpite,
pressentimento. Sentir - Perceber por meio de qualquer 6rgéo dos sentidos.

Experimentar (sensacdo fisica e moral), ser afetado por. Ser sensivel.

Preocupacao - Ato ou efeito de preocupar(-se). Idéia fixa e
antecipada que perturba o espirito a ponto de produzir sofrimento moral.
Inquietacdo proveniente dessa idéia, cuidado. Pensamento dominante que se
sobrepde a qualquer outro. Opinido antecipada, preconceito, prejuizo.
Preocupar - Prender a atencéo de, absorver. Causar preocupacao ou
inquietagdo a, tornar inquieto, apreensivo, dar cuidado a, inquietar,

impressionar. Ter preocupacao, inquietar-se, impressionar-se.

4.2 O contexto da pesquisa

O local escolhido para a realizacéao da coleta de informacdes é a
Unidade de Internacdo Neonatal (UIN) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), localizada no 11° andar, na ala norte do hospitaJ. A UIN destina-se ao
atendimento de bebés recém-nascidos (RNs). O periodo neonatal, segundo
Segre e Armellini (1985, p. 4), € "o intervalo que vai do nascimento até o
momento em que a crianca atinge a idade de 27 dias, 23 horas e 59 minutos".

Entretanto a referida unidade abrange um periodo de até 60 dias de vida dos

bebés internados.
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A UIN atende tanto bebés sadios, os quais recebem cuidados de
higiene e exame fisico ao nascer e ap0s sao encaminhados para o Alojamento
Conjunto com suas méaes, quanto bebés doentes que necessitam de cuidados

complexos e que, muitas vezes, estdo expostos a risco de vida.

A planta fisica da UIN € composta por oito salas, onde os bebés
permanecem internados de acordo com os critérios estabelecidos para as
caracteristicas apresentadas. Assim, as salas sdo denominadas de Unidade de
Terapia Intensiva (duas salas), Unidade de Cuidados Intermediarios (quatro

salas), Isolamento (uma sala) e Sala de Admissao (uma sala).

A procedéncia dos bebés varia desde o Centro Obstétrico (CO) e
da Emergéncia do HCPA, até transferéncia de outros hospitais da grande

Porto Alegre e outras cidades, principalmente do interior do Estado do Rio

Grande do Sul.

A maioria dos bebés internados na UIN é composta por RNs pré

termo. O tempo de internagédo de cada um varia de 10 a 60 dias.

A UIN é um centro de referéncia para o atendimento em
neonatologia e devido a existéncia de um Servico de Pesquisa em Genética e
Equipe especializada em Cirurgia Pediatrica, o atendimento de bebé&s com

malformacdes congénitas também é destacado.

Os RNs de alto risco tém, nesta unidade, atendimento

especializado com utilizacao de equipamento de tecnologia avancada e
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profissionais da area de saude especializados no atendimento de patologias

neonatais.

A UIN possui 53 leitos, sendo 20 de alto risco e 27 que exigem
cuidados intermediarios, além de seis leitos de admissao. O pessoal médico é
composto por cinco professores de neonatologia, doze médicos plantonistas
contratados do hospital e oito médicos residentes em pediatria. O pessoal de
enfermagem é distribuido em cinco turnos, formando cinco equipes nos turnos
manha, tarde e noite um, noite dois, e noite trés. Os turnos diurnos séo
compostos por quatro enfermeiros e vinte técnicos de enfermagem e os

noturnos por trés enfermeiros e dezessete técnicos de enfermagem.

Ha outros Servigos nesta unidade: o de psicologia, com cinco
estagiarias que acompanham os pais dos bebés; o servi¢o social,
representado por uma assistente social; nutricdo no Lactario e Banco de Leite
Humano, com uma nutricionista e pessoal de nutricdo responsavel pelo
preparo e distribuicdo das dietas. Uma equipe de duas enfermeiras e uma

nutricionista, consultoras em aleitamento materno, atuam, diariamente, na UIN.

Além destes profissionais da UIN, outros profissionais da equipe

de salude atuam junto aos bebé e seus pais: pessoal da radiologia, laboratério,

fisiatria, fonoaudiologia, higienizacéo, secretarios administrativos e os

estagiérios da Faculdade de Medicina e Escola de Enfermagem da UFRGS.



5 DESVELANDO A VIVENCIA DOS PAIS NA HOSPITALIZACAO
DO FILHO RECEM-NASCIDO

5.1 Abrindo as portas para compreender os pais

A opcao pelo tema levou-me a percorrer caminhos interiores que
produziram mudancgas no meu comportamento em relacédo as situacdes
cotidianas da enfermagem neonatal. Dia-a-dia, crescia, em mim, a
necessidade de mudar e, a medida que me aprofundava na revisdo da
literatura sobre o tema escolhido, sentia fortalecer-me, adquirindo o substrato

necessario para ir além do meu modo de ver e perceber as coisas que me

rodeavam no ambiente neonatal.

E assim surgiu a necessidade de criar um grupo de pais, cujos
encontros abriram um canal de comunicagéo entre pais e profissionais da
equipe de saude. Este grupo foi criado por mim e mais duas enfermeiras da
UIN do HCPA todas preocupadas com a vivéncia dos pais durante a

hospitalizagao do filho, composto por uma enfermeira que coordena as
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reuniées, uma nutricionista consultora em aleitamento materno, uma estagiaria

de psicologia e, mais recentemente, por uma fonoaudiéloga.

A duracgédo de cada encontro com os pais € de uma hora, e as
reuniées ocorrem uma vez por semana, numa sala de reunides da UIN. Os
assuntos abordados partem da necessidade dos pais e das questdes
educacionais de acordo com a area de atuacao dos profissionais que dele

participam.

Atualmente, apds um ano de funcionamento, o grupo tem seu
espaco conquistado, por envolver e sensibilizar os profissionais que, através
dos resultados positivos, acreditam no seu valor terapéutico quanto ao apoio

emocional e informativo, tbnica maior dos encontros.

Cabe, aqui, uma ressalva quanto aos objetivos do grupo que, a

priori, sdo de carater educacional. Observo que o encontro de pais realizado

durante o periodo de internag&o neonatal, cria momentos propicios para

esclarecimentos, aproximacao da equipe com os pais e dos pais entre si, 0 que

cria lagcos entre eles que, em alguns casos, sdo mantidos durante toda a

internacao de seus bebés e até mesmo apos a alta.

Embora os pais geralmente nédo participem de mais de um

encontro grupal, o efeito sobre eles é significante, pois lhes permite um

conhecimento maior da dindmica e funcionamento da UIN. Nesses encontros

séo divulgadas as acdes sociais existentes no hospital: o fornecimento de

refeicbes as maes, auxilio transporte, alojamento na Casa de Apoio do HCPA
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(local destinado ao alojamento das mées das criangas hospitalizadas) e o
servico social, bastando um encaminhamento via enfermeira para acessar

estes servicos.

Ao apresentar aos pais 0s profissionais participantes do grupo
enfermeira, estagiaria de psicologia, nutricionista e fonoaudidloga - geram-se
condi¢des para um acompanhamento individualizado, de acordo com a

necessidade de solucionar problemas particulares.

Percebo com o passar do tempo, que a postura dos profissionais
participantes do grupo de pais produz um eco a espalhar-se pela equipe de
enfermagem, onde detecto um envolvimento maior nas dificuldades
apresentadas pelos pais e no seu pronto atendimento, demonstrando
comprometimento e acdo. Também passo a sentir os pais cada vez mais
préximos e, aos poucos, reconheco o valor de estar presente, ouvi-los e dizer
Ihes palavras de conforto. Falando assim, parece 6bvio, mas para mim é uma
vitoria, pois embora sabedora da necessidade de aproximacgao, no inicio ha
uma barreira que me separa dos pais. Trabalho para transp6-la mas nao
encontro os meios. Hoje reconhe¢o minha mudanca, tento achar uma
explicagéo logica para isso e nada me ocorre, apenas sinto facilidade de me
aproximar e até - sem premeditar - deparo-me com situacdes nas quais sinto

me o0 agente atuante de apoio no momento de crise dos pais.

Desde sempre me parece claro que os pais de bebés enfermos
devem ser ajudados por alguém capacitado, e atenho-me, por muito tempo, a

procura deste alguém. Descubro, entdo, que esta pessoa hdao tem nome nem
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profissdo especifica e que - simplesmente - pode ser eu. Com esta
descoberta, desvendo o mistério criado por mim, ao deduzir que deve haver
alguém melhor que eu para realizar tarefa tdo complexa, sem lembrar que
todos os seres humanos possuem sentimentos semelhantes, vivem momentos
de crise e isso, além de outras circunstancias da vida, geram a identificacdo
reciproca e produzem a empatia tdo importante quando se lida com os
sentimentos dos outros, pois a empatia € a porta que se abre e permite a

passagem da acao de apoio.

Durante o periodo da coleta das informagdes tenho muita vontade
de conhecer o mundo dos pais e realmente compreendé-l os, e me aproximo
deles cada vez com mais seguranca. O que no comeco é dificuldade, torna-se
uma arte, a arte de conhecer o outro. Passo a observar os pais antes de

convida-los para participar da pesquisa, assim, na hora da entrevista, tenho a

sensacao de ja conhecé-los.

De maneira geral, todos os pais convidados a participar do
estudo aceitam fazé-lo de imediato e sem restricdes. Alguns pretendem
colaborar com a pesquisa em agradecimento ao atendimento recebido por
parte dos profissionais da UIN. Referem ter sido muito bem atendidos e
guerem que o fato seja registrado. Apenas uma mae, claramente diz que
alguns funcionarios da enfermagem tém pouco tato com os pais.

Um desentendimento entre uma mae e um funcionario de

enfermagem provoca a recusa da méae em participar da entrevista. Mostra-se

reticente em assinar o termo de consentimento pés- informado, por esse motivo
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deixo-a a vontade para participar ou ndo. Ela solicita tempo para pensar, ndo
guer se comprometer, contando sua queixa, e acredita que o atendimento de

seu filho pode ser prejudicado caso a pessoa de quem ela se queixa saiba de

sua atitude.

Apbs desabafar, diz que gostaria de participar da entrevista, mas
julgo que o momento ndo € propicio devido a ambivaléncia que ela apresenta
nesse dia. Avalio acertada a decisédo, pois, a partir deste dia, a referida mae
toma-me como sua confidente, procurando-me para esclarecé-la sobre a
evolucédo do filho e os cuidados de enfermagem. No dia da alta hospitalar do
bebé, em agradecimento aos profissionais da equipe de salde, ela presenteia
a todos com varios buqués de rosas, com cartdes individuais: dois buqués de
rosas para a enfermagem - um para os enfermeiros e outro para o0s técnicos. A
interagdo da mesma mée com o bebé, um tanto insegura no inicio, culmina,
por ocasido da alta, numa relacao fortalecida devido ao apoio recebido da

equipe da UIN.

Constato, durante a coleta das informacdes, que a pesquisa

transforma-se em pratica e o problema da pesquisa vai gerando opcdes

individualizadas para com os bebés e seus pais, que se desvelam diante de
meus olhos. O apice ocorre logo apos o término da coleta, quando constato o

fendbmeno através da minha prética na funcéo de enfermeira assistencial,

atuando junto a uma mae e seu RN hospitalizado.

No cotidiano do trabalho em UIN, deparo-me com uma cena

bastante comum: a necessidade de hospitaliza¢gdo de um RN para realizar
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fototerapia e antibioticoterapia. A mae do bebé recebe alta hospitalar e o bebé
fica internado devido ao quadro de ictericia. Com 24 horas de internacéo do
filho, a mée é informada que o bebé esta com septicemia e precisa receber
tratamento com antibiéticos por via endovenosa. Ao entrar na sala onde o
bebé esta internado, encontro sua mée sentada a beira do berco, chorando.
Imediatamente, digo as seguintes palavras: o que aconteceu? Por que tu estas
assim? E passo a escuta-la. Diz que esta desesperada porque tem medo de
perder o filho, pois, conforme a médica, o bebé estd com infec¢do no sangue e
h& possibilidade de também ter meningite. Como a primeira hip6tese
diagndstica é ictericia, com possibilidade de infec¢cao no sangue, a mae supde
gue o diagnostico de meningite seria posteriormente confirmado e que vai
perder o seu bebé. A propor¢do que converso com ela, esclareco-a sobre os
cuidados que o bebé necessita receber, porém ela ndo demonstra conformar
se com o que lhe digo. Diz ter gerado este filho com tanto carinho, desejando-o
muito e agora vai perdé-lo. Tento auxilia-la a pensar em alguma pessoa
préxima para lhe dar apoio nesta hora. Ela afirma ser uma pessoa s e que

sua mée néo esta disposta a auxilia-la, dizendo "eu conhego ela muito bem”. A

separacdo do marido ocorre durante a gestacao e por isso € muito so, ndo tem

amigos.

Solicito e a médica conversa com ela, Ihe sana as davidas,
falando-lhe sobre o favoravel progndstico do bebé. Apds, solicito, também,

consultoria a psicéloga que a atende e mantém o acompanhamento. Através
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da passagem de plantéo, outras enfermeiras se sensibilizam com a situagao

desta mae e, no transcorrer dos dias, a ouvem e a apoiam.

O bebé permanece internado durante 10 dias. No quarto dia,

domingo, a mée traz uma visita para o bebé. E a madrinha, que entra e pega o
bebé ao colo, causando muita alegria a méae. Presenciar esta cena, € muito

gratificante para mim, pois a mée, ao solicitar permissao para a madrinha
entrar, a minha colega enfermeira fala-lhe sobre a minha sugestao, para que
ela trouxesse alguém de quem gostasse para acompanhd-la. Percebo, entao,

gue esta mae nao sente-se tdo so nesse dia.

Observo, também, que o trabalho em equipe tranquilizou a mae, a
qual percebe ter 0 apoio dos profissionais de saude, auxiliando-a a trabalhar
seus conflitos e a aceitar a hospitalizacdo, o que resulta em boa interacdo com

o filho e lhe desperta confianca na equipe.

Apos o registro das considerac¢des acima, volto-me para 0s
resultados obtidos através da andlise das informacdes. Para tanto reporto-me
aos objetivos da pesquisa que me auxiliam na delimitacdo, organizacéo e
discussao do material a ser examinado. Na primeira fase de analise, emergem
51 unidades de registro que, apés duas sucessivas reorganizacées com
agregacao, originam trés grandes temas emergentes do contetddo ou unidades

de contexto que sao:

- Percebendo a hospitalizacéao do filho como algo dificil de

ser vivenciado;



- Vivenciando a necessidade de receber apoio;

- Vivenciando a doenga no espaco hospitalar.

47
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5.2 Percebendo a hospitalizacdo do filho como algo dificil de ser

vivenciado

Este tema sobressaiu, em relacédo aos outros, devido a frequéncia
registrada na fala dos pais, que percebem como algo dificil vivenciar a
hospitalizacédo de seus filhos. Todos tém uma histoéria para contar sobre o
planejamento ou ndo de ter um filho, continuando num crescente de aceitacao
e expectativa que culmina com a imediata hospitalizacdo do bebé logo ap6s o

nascimento, a qual, para a maioria, € um imprevisto.

O nascimento de um bebé com problemas neonatais é
considerado a maior crise para os pais, sendo a hospitalizacdo um periodo
muito estressante (Miles, Carlson, Funk, 1996). O nascimento de um bebé pré
termo ou criticamente doente pode ser um tempo dificil para os pais na
transi¢cao para a maternidade/paternidade. Constata-se nas falas dos pais

entrevistados a situagao:

"E bem dificil, porque eu n&o esperava, eu esperava ir para casa
com ela..." (Sujeito 14)

"Pra mim t4 sendo bastante dificil porque eu ndo gostaria que ela
ficasse aqui..." (Sujeito 11)

E sempre dificil para os pais a separagéo do filho, diz Brazelton
(1988, p. 69), ao referir-se aos partos menos ideais que as pessoas

experimentam. Questiona o desenvolvimento do apego, por exemplo em
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situacdes nas quais as maes sofram fortes anestesias ou tém parto prematuro.
Para o autor, isto pode ocorrer de maneira menos calma, porém ndo existem
razdes para que o resultado nao seja gratificante, e afirma: "o esforco para a
superacao das dificuldades pode ser uma forte for¢a para o apego." Parece
haver uma for¢ca que move estes pais que, embora necessitem de cuidados
consigo mesmos, superam dificuldades para permanecer com o filho no

hospital.

Se eu pudesse ficar aqui até ficava... assim que cair 0s pontos eu
vou ficar no hospital, vou ficar de madrugada com ela... eu ndo
consigo ficar longe dela.” (Sujeito 11).

A permanéncia da mée junto ao filho ocorre com freqtiéncia maior
do que em relacao ao pai. Os motivos alegados referem-se a necessidade de
sustento da casa, sendo o pai o provedor e também ao cuidado com 0s outros
filhos que, por combinacéo do casal, passa a ser exercido pelo pai para que a
mae possa ficar no hospital. A permanéncia da méae no hospital a faz vivenciar
outras situacdes de vida, além da sua. Por exemplo, a doenca de bebés de
outras familias, ali internados, e o sofrimento dos seus pais. Fazem

comparacoes em relacdo ao que o outro esta passando:

"E uma barra pra minha que ndo tem metade dos problemas que
as outras tém...”1(Sujeito 10)

"A gente vé muita coisa ali dentro, de outras criancas, mesmo que
tu ndo queira te envolver. Na outra sala que ela (sua filha) estava
internada tinha uma guriazinha com hidrocefalia do lado e na
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frente aquela que t4 toda inchadinha. O negdcio € que tu ndo pode
ficar pensando, mas tu olha pro lado tem um nenezinho com um
problema dez vezes pior que o que a minha tem... »(Sujeito
10)

Em cada momento da entrevista com o0s pais, tento penetrar em
seus mundos para melhor compreendé-los. Assim, entendo-os e me envolvo
com seus momentos de vida. Percebo, entdo, na 6tica dos pais, como um
ambiente que me é familiar pode ser tdo ameacador aos pais e seus familiares.
o fato de haver bebés e outras familias sofrendo ao lado dos seus filhos
provoca-lhes compaixao e, também, as vezes, consolo, pois o parametro de
comparacao passa a ser o da doenca e nao mais o da saude, com o qual eles

estavam acostumados antes da doenca do filho.

Encontro na afirmacéo de Ribeiro (1999, p. 172) o significado do
assistir os pais que tém seu filho hospitalizado, quando a autora diz ser
preciso compreender a familia que vivencia o processo de ter um filho com
risco de vida "como um grupo que constréi e reconstréi sua historia, e possui
simbologia que pode ser diferente a da equipe de saude". Esta € uma questao
gue sempre me intriga, e, ao realizar a presente pesquisa, torna-se evidente,
no meu entendimento, que existem varios modos de ver e sentir as coisas que
acontecem num ambiente hospitalar. Os profissionais da saude precisam
colocar-se no lugar daguele que assistem, - do bebé e de sua familia - para
gue possa haver um verdadeiro processo de comunicacdo sem o qual passa

se a falar uma linguagem estranha, criando dificuldades de trabalhar para o

beneficio comum.
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5.2.1 O pré-natal e o preparo para hospitalizacado do bebé

O pré-natal, quando realizado, faz com que muitas alteracfes
sejam preveniveis ou detectadas precocemente, propiciando a intervencéo e o
acompanhamento profissional. As situacdes que podem ocasionar trabalho de
parto prematuro, infec¢cdes e malformacdes congénitas séo tratadas,
monitoradas e informadas aos pais do futuro bebé. Porém, ao néo realizar o
pré-natal ou na impossibilidade de deteccao e prevencéo de doencas, algumas

situacOes imprevisiveis podem ocorrer, acarretando danos a gestante e ao seu

feto.

A consciéncia de que tais situagdes possam incidir no curso
normal da gestacao esta presente, na maioria das vezes, nos pais. Porém, o

contato com a realidade e, o desconhecido os faz sentirem-se despreparados.

"Foi uma gravidez de risco porque eu tive descolamento de
placenta e qualquer falta de cuidado eu podia perder ela. Entao foi
bem cuidado entre os familiares, meus filhos, meu marido, tudo

pra... gravidez ser perfeita.” (Sujeito 15)

“Ela quis vir com 8 meses, me deu hemorragia... Eu estava
fazendo o pré-natal direitinho, todo o tempo o médico tava me
explicando que eu podia ganhar ela antes do tempo ou ganhar de
cesarea, inclusive eu tinha um medo horrivel da tal cesarea, nunca

tinha feito.” (Sujeito 15)

Constata-se a gravidez de risco em cinco sujeitos que, embora

sabida pelos pais como risco de vida para o bebé, nao referem o fato como
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algo que lhes pudesse servir de indicio do que teriam que experienciar na
internacdo de seu filho na UIN. Os pais sdo informados e até mesmo
esclarecidos, do ponto de vista médico da situagcédo, mas constato que ndo é
suficiente reconhecer o risco, pois a distancia entre o reconhecer a

possibilidade e a vivéncia do fato real est4 além da imaginacéao.

"Eu tinha certeza que ela ia nascer antes do tempo. Eu n&o consigo
ir até o fim da gravidez, tanto que a outra é de sete meses. E eu ja
estava desde os cinco segurando ela, mas eu sei que nao é facil. E
facil pra quem ta fora, mas para quem ta aqui dentro...ll(Sujeito 10)

Ter a consciéncia dos limites do proprio corpo é conhecer-se pelo
menos parcialmente, e pode soar como algo conhecido o risco de trabalho de
parto prematuro e ser até mesmo esperado. Mas esta mesma mée, ao deparar
se com o qual se dizia preparada, também passa por uma experiéncia de
sensivel fragilidade. Cada experiéncia € unica, embora as mées possam ter

algum vislumbre do que esta por acontecer.

Conversando com pais constato que, em algumas situacoes,
guando a gestacéo encaminha-se para um desfecho precoce, até 0 momento
prévio ao nascimento do bebé, julgam-se confiantes. O nascimento de um filho
prematuro parece fazé-las perder os  alicerces que 0S sustentam
desencadeando a inseguranca. Ao embrenhar-se em um mundo desconhecido

constatam nao estar preparados como sentiam-se anteriormente.
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No caso de gravidez com diagnoéstico de malformacéao fetal, o
apoio que recebem durante o periodo pré-natal € de grande importancia para
gue os pais, principalmente a mée, obtenham tranquilidade e aceitacao do filho
com problema e possam, no curso da gestacao, produzir metas e objetivos
para o cuidado do bebé com anomalia congénita, além de ter um tempo para

formar as raizes que irdo dar suporte ao apego ao bebé.

"Eu ndo sei se € porque eu ja tava preparada, eu sei que é
necessaria a hospitalizacdo. Desde o quinto més eu soube do
problema (meningomielocele e hidrocefalia), isso me ajudou porque
se eu nao tivesse feito a eco, eu nado ia saber e ela ndo poderia ter
nascido de parto normal. Eu tive bastante tempo pra ver outras
criangas com o mesmo problema antes dela nascer. "(Sujeito 4)

5.2.2 A inesperada hospitalizacdo do filho

Os relatos dos pais e méaes evidenciam que a hospitalizacéo do
filho é algo inesperado. Os pais mostram-se surpresos com a necessidade de
hospitalizagéo de seus filhos, pois, até entdo, desconhecem a possibilidade de
terem filhos doentes. Acreditam que levariam o bebé para casa na ocasiao da
alta da mae. Corroborando este fato, Lamy, Gomes e Carvalho (1997, p.294)
encontram evidéncias de que "no senso comum, 0 recém-nascido é visto como

alguém saudavel, ndo sujeito a doencas".

As complicagfes obstétricas no momento do parto também sédo

fatores deflagradores do risco, como o caso de um dos sujeitos.
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"Na hora que ele nasceu, eles disseram que era prematuro, que
ndo tinha peso e que ele ia ficar na incubadora. Dai nasceu e eu vi,
ele estava roxo, com trés voltas do corddo do umbigo enrolado no
pescoco. Nasceu morto pelo que o pediatra falou, eles que
reanimaram ele." (Sujeito 1)

O primeiro contato com a real e inesperada situacdo do
nascimento do filho, e o risco de vida, fazem com que 0s pais usem suas

forcas num sé impeto para refazer planos e rearranjar suas vidas familiares e

seu intimo.

Por outro lado, o contato com o bebé doente é um desafio que
também pode iniciar de uma forma branda, tomando proporc¢des mais sérias

com o advento das complicacdes.

"Primeiro ele ficou baixado porque estava com amareldo. No dia
gue eu tive alta vim buscéa-lo para ir para casa e o médico disse
qgue ele tinha infecgcdozinha no estdmago. Isso para mim foi um
choque! N&o sei como é que surgiu isso se no pré-natal foi tudo
bem, a minha gestagdo foi normal, de repente acontece isso e a
gente fica sem ter o que fazer... "(Sujeito 7)

A crencga de que o pré-natal é infalivel e o sucesso da
maternidade é garantida parece existir. E como se o pré-natal imunizasse a

mae e 0 bebé contra riscos e desfechos pouco favoraveis.

"E uma agonia muito grande! Porque a gente se prepara 9 meses,
depois da um imprevisto, € uma coisa totalmente inesperada. A
minha esposa teve um acompanhamento medico desde o inicio da
gravidez. Na ecografia do final da gestacdo mostrou que tinha
pouca agua e o coracgao tava batendo fraquinho, a Dra.
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interrompeu naquele dia e ainda conseguiu salvar o bebé, pois ela
nasceu com uma parada cardiaca." (Sujeito 12)

O desencadear de um trabalho de parto prematuro ocorre em
alguns casos de forma inesperada, gerando, num s¢ instante, o cessar de uma

gravidez e a vinda de um RN pré-termo, pegando os pais despreparados.

"Foi uma grande surpresa (choro), foi de uma hora para outra. Eu
comecei a me sentir ruim e fui ao médico e ele disse que eu estava
com ameaga de aborto e me mandou para o hospital.” (Sujeito 13)

5.2.3 Reagdes a hospitalizagéo do filho: dor, choro, raiva, aceitacéo e

alteragdes organicas

O choro é o lamento da perda do filho sadio. Os pais lastimam
por sentirem-se machucados e a dor se manifesta no pranto. Esta reacéo esta

presente nos relatos sobre 0 momento da separacgao e hospitalizacao do filho.

"No dia da minha alta eu fui chorando daqui até la em casa,
chorando muito, mas também em compensacao, no outro dia de
manha estava aqui cedinho, mas é triste..."(Sujeito 8)

Durante a entrevista, presencio o choro que parece cortar a

garganta, de trés maes e um pai, manifesto de forma impulsiva, como se
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estivesse contido e, a cada segundo, a cada respirar, devido a forte pressao,

se exterioriza num momento de descuido, ao falar da sua vivéncia.

"Eu choro de mont&do. Antes quando eu ia embora ia chorando.
Agora ja saio rindo e conversando." (Sujeito 10)

"No comeco foi dificil, eu s6 queria estar chorando, nem me
alimentar eu me alimentava direito, me trancava no quarto so,
olhava para a minha cama s6 enxergava ela ali..." (Sujeito 15)

Um pai diz ter sentido um choque. O inesperado chega e o
atinge, mas em sua fala percebo que a reagao de choque tem como fruto, uma

forca que o faz lutar, tornando-se forte.

"A primeira vista € um choque que a gente leva, porque ndo esta
acostumado. Nao é aquilo que a gente esperava, ndo é aquilo que
a gente queria e a0 mesmo tempo, como € que eu vou te dizer, é
uma for¢ca a mais que a gente encontra, a gente busca a forca em

algum lugar, em Deus." (Sujeito 5 - PAI)

A aceitacdo € uma das formas de reagir presentes nos
depoimentos dos pais. A aceitacdo existe em todos 0s casos, porém em
diferentes momentos. Cabe ressaltar que este. processo independe do
diagnadstico que gera a hospitalizagdo, mas vincula-se aos individuos e a sua

maneira de ver e sentir 0os acontecimentos.

"Demorou um tempo para que eu aceitasse, a gente ndo aceita
assim de cara uma doenca, principalmente do filho da gente, quer
gue nasca perfeito, que saia livre e bom. "(Sujeito 7)
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"Eu ja preparei todo mundo, a minha familia e a dele (marido).
Todo mundo sabe, eu disse o0 pior sobre a doenca
(meningomielocele e hidrocefalia diagnosticadas na gestacéo).
Esta todo mundo rezando, todo mundo aceitando o0 que
acontecer... "(Sujeito 4)

Para Ziegel e Cranley (1985, p. 450), "a conscientizacéo de que
sua crianga nao € perfeita causa pesar em qualquer pai“. O tempo para a
adaptacao pode ser maior quando as malformacdes exigem dependéncia dos
pais por um longo periodo. As autoras afirmam que o contato precoce com o
bebé portador de anomalia congénita € importante, porque 0s pais se sentem
melhor quando véem o filho. Estudos (Ziegel e Cranley, 1985; Irvin, Kennell e
Klaus, 1993) revelam que os pais, ao verem seus bebés pela primeira vez,
relatam que as malformacdes parecem menos alarmantes do que as

imaginadas.

Ao entrevistar um pai de um filho com asfixia neonatal e coma,
obtenho um desabafo emocionante, retrato das fases por ele vividas. Em um
periodo de tempo de 6 dias, vivencia a tristeza, a raiva e a aceitagao, e

entende, através de uma elaboracgéo interna, o que mais importa naquele

momento: ter seu filho vivo.

"No comeco, nos dois primeiros dias dava uma sensacao de perda
muito grande, uma tristeza, eu chorava sem parar, eu fiquei na
porta da UTI do Hospital de Alvorada assim. Em seguida depois
aparece aquela sensacéo de raiva, de impoténcia... Tu quer achar
um culpado... eu tive vontade de pegar e matar o coitado do
meédico. Hoje eu estou mais conformado, eu sé quero que meu filho
saia, ndo interessa como..." (Sujeito 3)
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A doenca de um filho RN vem acompanhada por uma crise
familiar. Segundo Ziegel e Cranley (1985, p. 449), a raiva e a piedade sao
fases da crise que o individuo experimenta. No periodo inicial, existe uma
desorganizacao na qual os padrdes habituais de comportamento sao

inadequados. Para as autoras, "a pessoa progride e regride, passando por

diversas fases, durante um mesmo dia".

Ao exprimirem suas reacoes, a utilizacdo de metafora esta
presente, e a fala de uma mée revela um sentimento profundo e intenso de

rompimento da integridade fisica pessoal.

"Eu senti assim, um tipo de um... como se tivesse um coracao
partido no meio, como se tivesse pegado e tirado a metade,
entendeu?” (Sujeito 6)

Cramer (1993, p. 201), ao entrevistar maes de RNs prematuros,
encontra descrigcdo semelhante feita por uma das entrevistadas ao ter seu
bebé afastado de si ao nascer, como se lhe tivessem tirado um pedaco de
suas entranhas. Segundo o autor, "para a mée, o bebé ainda é uma parte de

si, ndo um objeto real independente”, a separacéo forcada entre a mée e filho

intensifica este sentimento.

A mesma mae continua seu relato concluindo que ao ter seu filho
afastado de si ocorre o desencadeamento de uma reacdo organica, com

alteracao da pressao arterial.
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"Me deram um pré-aviso: amanha tu vai ter alta, mas o bebé néo.
Entdo de noite a presséo subiu, notei que o meu metabolismo tinha
subido do proprio choque." (Sujeito 6)

Ziegel e Cranley (1985, p. 449) referem que o choque e a
descrenca de que algo possa ter acontecido fazem surgir sintomas fisicos,
entre 0s quais "sensacao de intensa constricdo na garganta e no peito,

suspiros e bocejos causados por falta de ar”

"Sobre ela td na UTI, o coragéo da gente doi..." (Sujeito 5).

A dor no peito expressa a extrema tristeza e sofrimento, algo que
machuca profundamente e é carregado de emocéao. Devido a esta dor
constante, maes e pais esquecem de si mesmos e tém dificuldade de se

alimentar, dormir, enfim, esquecem-se de suas proprias necessidades.

"Eu ficava com um desespero, com vontade de chorar, com um
estado de nervos, ndo queria comer..." (Sujeito 7)

5.2.4 A hospitalizagdo percebida como necesséria para a cura do filho

Embora a hospitalizacdo de um filho, no periodo neonatal, possa
ser um acontecimento imprevisivel para o qual os pais sentem-se

despreparados, ela é vista, pela totalidade dos sujeitos, como necessaria para

a cura do filho.
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"Eu sei que € necessario, prefiro que ela esteja aqui que esta
sendo bem tratada do que se fosse para casa e depois tivesse que
voltar. "(Sujeito 4)

"Aqui tem tudo, tem atendimento, tudo de bom que ela precisa.
Que a gente vai fazer com ela, doentinha em casa? (Sujeito 9)

Apesar da dificil superacdo deste momento de crise, a
hospitalizacéo € vista com indiscutivel valor. Em pesquisa realizada por
Gomes (1992), os pais revelam pensar que a UTI Neonatal, € um local que
Ihes proporciona seguranga e confianca, devido aos equipamentos, ao pessoal

especializado e por ser um espac¢o onde a vida é preservada.

5.2.5 A hospitalizagao do filho percebida como uma experiéncia de vida

Por tratar-se de um momento de crise, o periodo da
hospitalizagdo faz com que varios aspectos na vida pessoal dos pais sejam
revistos com maior ou menor velocidade. Nos depoimentos dos pais encontro

reflexdes ao momento de vida por que passam.

"A gente comeca enxergar essa situacdo como uma experiéncia

na vida da gente e que vai trazer um sentimento mais profundo.
Esse momento que a gente ta4 vivendo com a nossa filha, nessa
situacdo que ela estad (prematura, em estado grave na UTIN), eu
posso dizer assim: é uma coisa bastante importante na minha vida
como pai". (Sujeito 5)

"Eu estou rezando para ele sair logo, com certeza, mas para mim
esta trazendo uma grande experiéncia. Nao sei como te dizer, um
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dia conforme for talvez eu possa dizer para alguém que eu
conheca olha é isso ou aquilo o que eu passei... "(Sujeito 7)

Mais uma vez cabe a ressalva de que cada individuo € um e sua
resposta as vicissitudes da vida decorre do modo de cada um senti-las. O
modo de ver a vida e tentar tirar dela um aprendizado faz com que, em plena

batalha pela vida do filho, alguns pais percebam a experiéncia como algo

importante.

5.2.6 Vivenciando a necessidade de ficar junto ao filho

A separacdao prolongada dos pais e filho ao nascer se faz
necessaria nos casos em gue o bebé sofre de alguma enfermidade e ou por
motivo da prematuridade. Klaus e Kennell (1993) enfatizam a importancia do

bercario estar aberto a visitacdo dos pais 24 horas por dia, pois 0s
regulamentos inflexiveis que isolam os pais de seus filhos aumentam a

ansiedade em relagéo as condi¢des do RN.

Os pais desejam ficar junto ao filho, necessitam exercer a tao

esperada paternidade.

"Eu tenho que me dedicar para ela assim como méae, médicos tem
um monte na volta." (Sujeito 4)
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A importancia do papel materno como atributo da mée, aparece
com clareza nas palavras desta mée. Segundo Cardoso et al. (1995, p. 631),
"o cuidado materno implica, inicialmente que, a mée esteja identificada com o
filho e, se isso ndo ocorrer, ela ndo percebera as necessidades do mesmo".
Esse processo leva as maes a lutar pelo bem-estar do filho e, nesta batalha,

as armas utilizadas sdo geradas pelo envolvimento com seus pequeninos

bebés.

Os pais, ao permanecerem junto ao filho no hospital, revelam
sentimentos. de competéncia e realizagdo por estarem ajudando de maneira
construtiva na recuperacao do filho (Bezerra e Fraga, 1996). Por sua vez,
Castro Neto (1995, p. 837) diz que a ligacao afetiva entre mae e filho é tdo
importante para a sobrevivéncia do bebé quanto o alimento. "As maes que

mantém uma ligagéo afetiva com seus bebés estdo criando seres humanos

mentalmente sadios e felizes."

Ter um filho com condi¢des evolutivas ndo-convencionais,
dependente de hospitalizacéo, faz com que um periodo dinamico tipo o
puerpério, em que as mudancas fisioldégicas marcantes ocorrem no corpo da
mulher, passe a ser um periodo conturbado, pois as adapta¢des sofridas pela
mae sao fonte de atengao e cuidado e ela necessita de apoio para enfrentar o

desafio da separacéo do filho.

"Esse ponto da separacdo da mae € muito ruim nesse periodo de
puerpério... Fiquei com o rostinho dele memorizado, pensava em
alguma coisa e vinha o rosto do nené..." (Sujeito 6)
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"Teria que ter uma outra maneira de acompanhar a mae.
Antigamente as mdaes ficavam com as criangas, a mde néo saia
sem a crianca. Agora com a superlotacdo mudou muito” (Sujeito 6)

De acordo com Zavaschi, Oliveira e Silveira (1985), a separagao
causada pela doenca do filho, somada ao puerpério, gera uma situacéo de
estresse, cujas reacOes estdo condicionadas a fatores prévios da

personalidade, gerando ansiedade e grande depresséo.

As maes e seus RNs precisam receber cuidado. E necessario
proporcionar a livre expressao de seus sentimentos para que se possa
entendé-las. Conforme Fagundes, Baruffi e Geib (1990), humanizar uma
unidade hospitalar ndo significa, apenas, torna-la mais hospitaleira e
acolhedora, visto que este € o cenario onde as vidas comegam seu curso.
Portanto, a Maternidade deve ser um ambiente que propicie a familia

condi¢cBes para aflorar seus sentimentos de adequacao ao novo bebé.

5.2.7 A preocupacdo com os outros filhos em casa

Os pais com frequiéncia, relatam suas preocupa¢des com 0s
irmaos do neonato. No convivio diario com pais de RNs internados, percebo
gue esta preocupacao, presente em suas vidas, se revela quando solicitam o

cartdo especial para a visita dos irmaos, e também quando mencionam suas
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preocupacdes durante as discussdes em grupo. Na atual pesquisa, relatam-se

fatos sobre o envolvimento familiar que vivem os pais fora do hospital.

"Eu n&o sei como vai ser agora quando eu tiver alta, porque eu vou
ficar muito dividida, eu tenho um filho em casa e vou ter outro aqui,
nao sei o que vou fazer..." (Sujeito 4)

Pesquisa recente realizada por Morsch, Carvalho e Lopes (1997)
demonstra que os demais filhos precisam conhecer o momento vivido pelos
pais, sendo importante que as preocupacoes, tristezas e alegrias decorrentes
do estado de saude do bebé sejam compartilhadas com eles, facilitando a

relacdo entre os irméaos e as interagdes familiares.

"Néo sei se é pelo tratamento que a gente fez com ele, desde o
inicio da gravidez j& fui conversando e preparando... ele é
pequeninho, mas é bem esperto, eu acho que ele vai me ajudar a
cuidar dela em casa". (Sujeito 4)

O bom senso é necessario para que haja atenuacdo do desgaste

promovido pela situacao de estresse. Segundo Klaus e Klaus (1989, p. 118),

"Quando o irmao mais velho fica mais envolvido com o recém-nascido durante

a permanéncia no hospital, a volta para casa €, freqientemente, menos

carregada de ansiedades".

"Eu tenho uma filha de 6 anos. Conciliar os horarios é dificil,
porque eu tenho que esperar ela vir do colégio, dar almocgo e sair
correndo. Ela cobra que a gente ndo estd em casa. Nao adianta
esconder dela, eu expliquei tudo direitinho, agora ela vem, visita e
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olha, estd mais sossegada. Eu ndo posso ficar me atacando, estou
deixando ela mais a vontade." (Sujeito 10)

Durante a hospitalizacdo do RN, as mées cumprem uma dupla
jornada, pois além de manter a rotina da casa e o cuidado com os outros filhos
passam longos periodos no hospital junto ao bebé doente. Quando o filho que
esta em casa visita seu irméo no hospital passa a entender o que acontece
com os pais e irmao torna-se participante ativo deste processo baseado em

fatos reais e n&o imaginarios.

No entanto parece haver resisténcia por parte dos profissionais
gue trabalham em Unidades de Internacdo Neonatais relativa a visita de outros
irmaos aos RNs. Segundo Brazelton (1988, p. 103), os irmaos séo excluidos
porque "carregam germes" e isso é verdade, pois as crian¢cas possuem germes
patogénicos aos quais os adultos ja sdo imunes. Contudo, isso pode ser
contornado se os pais forem orientados a manterem afastadas do hospital as
criangas gripadas ou com doenca infecciosa infantil. Morsch, Carvalho e Lopes
(1997) referem que esta preocupacao nao se confirma na observacao da
relagcéo entre infegcdes e visitas. Trause e Irvin (1993) dizem que, quando o RN
estd numa UTI, a visita ajuda os irmaos a compreender onde o bebé esta e a

participar da experiéncia familiar.

Creio que este assunto deve ser levado em consideracao e
critérios devam ser construidos pelas Instituicdes no intuito de favorecer a
aproximacéao dos irméos atraves da visita. As vantagens para a familia séo

evidentes, conforme estudos realizados pelos autores especializados.
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5.2.8 Vivenciando a expectativa de alta hospitalar e o seu significado

O momento da alta € um momento especial para os pais que
vivenciam a dura jornada de ter o filho internado no hospital. Em suas falas,
percebo que a alta passa a ser um sonho, o dia tdo esperado em que tudo vai
mudar e o pesadelo terminar. Os pais passam dias cinzentos de dor e
expectativa quanto ao estado de saude de seus filhos, porém suas fisionomias
se transformam ao receber a noticia de que se aproxima a alta do bebé. A
alegria estampa-lhes as faces e se tornam mais ageis, correm de um lado para
0 outro como se providenciassem os ultimos preparativos para levar o bebé
para casa. Através das observacdes e entrevistas constato que a alta possui

um grande significado para os pais, pois liberta-os da angustia da separacao

causada pela doenca.

A espera pela alta é longa, parece nao ter fim. Em alguns casos o

processo de cura do RN &€ lento e inspira maiores investigagoes.

"Agora esta sendo dificil esperar os exames dos hormonios dele,
nao estdo dando certo. Ele tem os horménios a mais do que 0s
médicos esperavam, mesmo depois dos remédios ndo melhorou.
Vao ter que repetir os exames de novo. », (RN com genitélia
ambigua) (Sujeito 1).

"Os médicos ndo tém certeza de nada, tém que esperar 0S
exames. Nado da nem para registrar ele... . (RN com genitalia
ambigua)(Sujeito 1)
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A deciséo estd sempre fora do alcance dos pais, eles ndo podem
fazer nada que acelere o diagnostico e defina o progndstico do bebé. Ao
mesmo tempo para eles nem os médicos possuem as respostas, pois
dependem de exames complicados e critérios dificeis para o entendimento de

um leigo.

"Ela estd melhorzinha, ela nasceu de 8 meses, tinha perdido 200g.,
jA esta com 2.460, entdo eu acho que é so liberar o antibiético,
porque o resto ela esta boa. Mama nas tetas, come e dorme. A
doutora falou que ndo pode dizer se vai dar alta, porque néao fez o
exame ainda, se dependesse sO da vontade dela dava para ela ir,
mas tem que esperar o resultado. "(Sujeito 10)

"Todo mundo |4 em casa esta esperando nervoso, eu acho que até
sdbado no maximo a gente vai embora, gracas a Deus!" (Sujeito 7)

Mas esta etapa nao é desperdicada. Aproveita-se o periodo da
hospitalizacdo para, gradualmente, dar as orientacdes de alta, tendo como
objetivo o cuidado que necessita ser prestado ao RN no domicilio. Ziegel e
Cranley (1985) recomendam que se faca um preparo para a alta hospitalar,
visando ensinar aos pais os cuidados com o RN, antecipar as mudancas
dentro da casa e os habitos de vida durante os primeiros trés meses, e

fornecer informacao sobre os recursos que a comunidade dispde para assisti-

los.



69

5.3. Vivenciando a necessidade de receber apoio

Os seres humanos vivem em grupos sociais, possuem interesses
comuns, competem entre si, compartilham problemas, buscam solucdes e
necessitam uns dos outros. O antropélogo Helman (1994, p. 22) diz que "o ser
humano é um animal social, organizado em grupos que se regulam e se
perpetuam”. Vive-se em sociedade, possui-se culturas diversas e forma-se
varias faces de uma mesma humanidade. E, neste sentido, a familia é o grupo
social primario em todas as sociedades humanas (Helman, 1994). Os membros
de uma mesma familia sdo, geralmente, as pessoas mais proximas de um

individuo e, em periodo de crise, sé@o eles a quem se solicita ajuda.

Percebo, durante o periodo das entrevistas e observacdes dos
sujeitos do estudo, que ha animo diferenciado nas palavras de quem se
considera mais ou menos apoiado. Constato sentimentos semelhantes, porém
a forma de expressa-l os é carregada de uma dor diferente: os pais que se
dizem menos apoiados carregam uma tristeza nos olhos quase sem
esperanca,; ja, os pais que tém maior entrosamento entre si e se sentem mais
fortes, demonstram uma postura mais positiva frente a vida e as adversidades.
Constato, também, que o apoio nem sempre pode ser dado através da

presenca fisica dos familiares, muitas vezes por motivos particulares.

Os membros da equipe de saude tém através de suas atitudes,

multiplas maneiras de auxiliar os pais para solucionar seus problemas. As
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enfermeiras americanas Logsdon e Davis (1998), classificam o apoio social em
4 categorias: apoio material (alimentos, alojamento, dinheiro), apoio emocional
(incentivo, afeicéo, elevar o amor proprio), apoio informativo (fornecer
informacgdes que as pessoas precisam saber, resolver problemas, dar

conselho) e apoio de comparacao (receber incentivo de alguém na mesma ou

similar situacao).

Os pais de bebés hospitalizados investigados relatam necessitar
das varias formas de apoio citadas. A enfermeira possui preparo para
reconhecer e planejar o cuidado no que tange a necessidade de apoio aos
pais, e de acordo com Logsdon e Davis (1998), as necessidades de apoio
devem ser focadas no cuidado de enfermagem pré-natal, no pés-parto
imediato e no parto estendido ou cuidado neonatal . As autoras afirmam que o
papel do profissional € guiar as maes para descobrir as fontes de apoio social,
desta forma o apoio da enfermeira aumenta o senso de controle da mae sobre

a sua proépria situacao.

Na maioria das vezes, os pais de RNs hospitalizados suportam
um turbilhdo de sentimentos, tornam-se confusos, exaustos, demonstram
fraqueza e precisam receber apoio. Entretanto, por terem dificuldade em
expressar 0s seus sentimentos, silenciam e, muitas vezes, nao solicitam

auxilio aos profissionais que cuidam do seu bebé.
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5.3.1 Sentindo culpa, ansiedade, angustia, depressao e estresse

Os sentimentos que permeiam o conviver com um filho recém
nascido hospitalizado sé@o culpa, ansiedade, angustia, depressao e estresse.
Nestes momentos, 0s sentimentos oscilam desde a esperanca de pronta
resolucédo ao medo de perder o filho. A instabilidade emocional é freqliente nos
pais, pois durante a fase de incerteza quanto ao prognostico do bebé, manter

o equilibrio emocional € um arduo desafio.

A culpa acompanha os pais de RNs que apresentam problemas.
Brazelton (1988, p. 38) diz que "irracionalmente, qualquer mée podera culpar
se por qualquer doencga, por prematuridade, por marcas de nascenca ou por
gualquer defeito que possa aparecer no bebé" e que, durante a gestacéo,
estas preocupacdes sdo comuns e esgotam os futuros pais. A gestante e o
marido ndo podem escapar dos temores que 0s acompanham, pois sao
universais. Entretanto, um medo supersticioso evita que mencionem a

possibilidade de terem um filho com problemas (Brazelton, 1988).

No caso de bebés prematuros, Lebovici (1987) refere que quando
0s pais sentem-se responsaveis pela prematuridade do filho, confirmam-se
seus temores fantasiosos de ndo serem capazes de ser pais, fazendo-os

vivenciar sentimentos de culpa.

Nos depoimentos, 0s pais ndo mencionam claramente o

sentimento de culpa, mas ele aparece de modo sutil, detectado atraves das
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observacgfes. Exemplo disso é uma entrevista com o pai e a mae de uma
menina prematura, com Sindrome de Down, que sofre cirurgia logo apés o
nascimento devido a atresia de duodeno (malformacao de intestino). Os pais
tém uma aparéncia triste, e estdo desanimados com a aproximacao da alta do
bebé que exigira cuidados especiais, e ambos tém um importante agravante
social: ambos estdo desempregados. Embora ndo expressem claramente seus
sentimentos de aflicdo pela condicdo econdmica, seus rostos e modo de falar
dizem muito. Durante a entrevista com o casal, o bebé permanece tranquilo no
colo da mée. O pai parece negar a doenca da filha e a mde demonstra sentir
se culpada por néo ter realizado acompanhamento pré-natal, e quando se

refere a filha, olha-a com um olhar de desapontada, como que arrependida.

"Eu ndo esperava... eu nado fiz pré-natal, estava trabalhando.
Quando comecei fazer pré-natal ja tive que vir para o hospital para
ganhar. .(Sujeito 9)

Também observo o sentimento de culpa mais presente naqueles
pais que relatam o ndo-planejamento da gestacéo e cujos bebés nascem
prematuros, principalmente em trés casos de maes que, acreditando nao poder
mais engravidar, (tém outros filhos adolescentes) e, devido a fatores
organicos, os médicos as informam ser dificil uma gravidez, mesmo assim

engravidam.

"Eu me sentia meio culpada de ele ter nascido antes, de ter nascido
meio paradinha, teve infeccéo intestinal, devido a
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medicagcdo que eu tomei, dai eu pensei: ndo é culpa minha, isso ai
€ coisa que Deus quer para a gente e tem que passar, mas a gente
sente muita angustia aqui dentro." (Sujeito 13)

Duas destas mulheres tém 38 anos e 40 anos, gestacéo de alto
risco, com pré-eclampsia e parto prematuro respectivamente. Os bebés
permanecem internados por longo periodo na UIN. Creio que este periodo de
tempo também Ihes serviu para elaborar a prematura interrupcéo da gestacao
e desenvolverem um vinculo com o bebé, pela constante presenca, cuidando
dos filhos. Apenas uma, a mée, da menina com Sindrome de Down, parece-me
apresentar dificuldades em vincular-se a filha. Contudo néo tenho certeza
disso, pois é dificil analisar o fato, considerando-se o grave problema social
gue enfrentavam, além de sentir-se s6. Sua relacdo com o pai da crianca ndo é

estavel, ndo vivem juntos.

Junto com a culpa encontro outro sentimento muito frequente nos
pais dos bebés. Em suas falas ha relatos de muita angustia e ansiedade. Nas
observacdes, constato que estes sentimentos 0os motiva a vinda diaria ao
hospital, para enfrentar a doenca do filho como prioridade em suas vidas, pois
guerem estar sempre junto dele. Embora néo seja possivel permanecer 24
horas por dia no hospital, suas mentes mantém-se sempre conectadas ao
bebé internado. Para Kaplan e Sadock (1988, p. 378), a ansiedade é uma
"experiéncia  humana, caracterizada por antecipagao temerosa de um

acontecimento futuro desagradavel". Para os pais, a todo momento pode vir
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uma noticia desagradavel em relacéo a saude do filho, o que os faz viver dias

tensos e preocupados.

"Me da muita ansiedade, ndo consigo comer direito. Toca o telefone
jA ndo sei se € daqui, se é ... da onde é..Agora estou mais
tranquila, antes ligava de manhd, vinha de tarde e ligava de noite,
agora ndo. Ja consigo ficar sem ligar de noite e sem ligar de
manha, s6 venho na hora certa." (Sujeito 10)

A ansiedade acompanha os pais desde a gestacao, refletindo-se
no medo em relacdo a seguranca e a saude do bebé, o que gera agitacao, e
faz emergir "um senso de responsabilidade e preocupacéo pelo bem-estar do
bebé ainda mais forte" (Brazelton, 1988, p. 39). Com o advento da separagéao
forcada, os pais podem sentir-se confusos e inseguros, tendo que enfrentar

situacBes mais dificeis do que aquelas para as quais se preparam durante a

gestacao.

"Fiquei muito ansiosa, porque o0 nené ia ficar... Tive dor de cabeca,
senti uma fobia... Se eu pudesse ficar mais uns dias doente para
ficar com o nenég, eu ficava..." (Sujeito 6)

"N&@o consigo dormir muito, levanto umas trés vezes durante a
noite. Me sinto bastante angustiada, com vontade de vir para ca.
As 6 horas eu ja estou de pé, venho caminhando, eu acho que

demora uma meia hora, até uma hora, as vezes para chegar aqui,
ainda doi muito os pontos." (Sujeito 11)

o desequilibrio desencadeado pelo processo de hospitalizacéao
do bebé é responsavel pelo surgimento de sentimentos de dificil manejo por

parte dos pais, pois encontram-se em um mundo que néo lhes é familiar. De
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acordo com Gomes (1992, p. 63), "na angustia percebemos um
desmoronamento da totalidade das significacdes e a impossibilidade de nos

agarrarmos a algo existente."

A resposta a separacdo do bebé néo se relaciona apenas ao
estado de saude do bebé. Constato que pais de bebés gravemente enfermos
tém, em sua maioria, reacdes semelhantes de dor e desespero, porém o
processo de adaptacdo dos pais a hospitalizacao do filho depende mais do
individuo (pai ou mae) do que da doenca do filho. Ao acompanhar a mée de
um RN, hospitalizado para realizar fototerapia com diagnostico de ictericia e,
durante a entrevista, a mae diz estar deprimida e que deve haver uma maneira

de acompanhar a mae na aceitacao da hospitalizacao de seu filho.

"Eu acho que se a made pudesse ficar com o0 nené seria uma coisa
muito positiva, para até ndo existir o problema de haver uma
depresséo apos..." (Sujeito 6)

"A gente pensa que ndo vai ocorrer, mas as depressdes vém de
qualquer motivo. Eu notei que no parto eu ndo fiquei, mas com o
nené comecou a mudar o metabolismo, querer ficar ansiosa, um
pouco assim com o apetite meio desregulado e a propria... foi

tirar a pressdo, deu nitidamente ela subiu, quer dizer eu me irritei."
(Sujeito 6)

A depressédo acompanha esta mée durante toda a hospitalizagao
do bebé. Ela confidencia seus sentimentos ao pessoal de enfermagem que
cuida do seu bebé. Embora casada, sente-se muito so, pois o pai do bebé
trabalha em outra cidade e ela esta, provisoriamente, alojada na casa do irmao

em Porto Alegre onde néo se sente bem.
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Beck (1995, p. 819) refere que a depresséo pds-parto “tem sido
descrita como um pesadelo vivo, repleto de ataques incontrolaveis de
ansiedade, culpa intensa e pensamentos obsessivos”. A depresséo pés-parto
tem sido associada a antecedentes psiquiatricos, depressao pré-natal, eventos

estressantes da vida e relacdes interpessoais frageis.

Portanto, saber reconhecer e respeitar os sentimentos dos pais
em relacdo a separacao de seus filhos € um grande comeco para quem

pretende assisti-los de modo individualizado.

Os eventos estressantes da vida sdo enfrentados diariamente por
muitas pessoas, tirando-lhes as energias. O convivio com a doenca do filho
gera muito estresse aos pais, fazendo-os padecer de cansaco e com pouco
atendimento as suas necessidades. Nos depoimentos a seguir, constata-se a

fragilidade do momento vivido.

"N&o sei se é pelo cansaco da gente, é uma coisa que estressa a
gente, cansa. Todo dia 6nibus, alimentacdo, a gente jA ndo se
alimenta direito, entdo com isso ai a gente fica fraca depois de um
parto eu acho que eu sempre fiquei fragil, e ainda passar por isso
gue eu nunca tinha passado, me deixou assim mais fragilizada
ainda. .(Sujeito 13)

"Quando eu estou em casa paro e penso, sera que ela esta
chorando? A gente fica bem nervosa mesmo, Eu ndo consigo
descansar, precisava mas eu nhao consigo parar em cima da cama,
eu preciso descansar../l.(Sujeito 8)

Para estes pais, o tempo € vivido como algo dificil de ser

suportado, infindavel, parece que o estresse nao vai passar e a paciéncia vai
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se esgotando. Algumas mées sdo encontradas dormindo sentadas, com os
filhos nos bragos. O cansaco as vence, tornando-as vulneraveis, necessitadas

de cuidado e protecéo.

5.3.2 Sentindo medo de perder o filho

Independente da razédo que desencadeia a hospitalizacéo do RN,
0s pais tém medo de perdé-lo. Nos depoimentos fica evidente que esse medo
assombra-os desde o inicio da experiéncia vivida. Para os profissionais da
UTI, pode parecer exagero quando se deparam com sofrimentos intensos por
parte de pais de RNs que "julgam” estarem bem. Entende-se o sofrimento dos
pais de bebés que estdo na UTI, porém da-se menos importancia aos que néo
correm risco de vida. Sera que, em algum momento, estes profissionais se
colocam no lugar de cada um dos pais e conseguem imaginar o que eles estao
realmente vivendo ou apenas os classificam, fantasiosamente, de pais de
bebés com bom ou com mau prognoéstico? Pude constatar, através das
entrevistas, que 0s pais nao estao atrelados a rotulos empregados pela
equipe, e seus sentimentos séo individuais. Para os pais, este € um
acontecimento Unico em suas vidas, um contexto que somente eles entendem
e, a menos que os profissionais se interessem em saber quais séo as suas
necessidades, passaréo pela equipe sem que ela lhe dé o apoio

particularizado que cada situacao inspira.
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vivéncia, diz ser uma pessoa com dificuldades para se expor, mas diz que a

entrevista a ajuda a desabafar.

A possibilidade de morte, presente nos casos de hospitalizagao
de um filho no periodo neonatal, desperta diferentes reacées nos pais. Lamy,
Gomes e Carvalho (1997, p. 294), em estudo sobre as percepcdes de pais em
relacdo a internacao de seus filhos em unidade de terapia neonatal, concluem
gue a forma como os pais vi venciam a internacao do filho "depende
diretamente de experiéncias anteriores pelas quais ja haviam passado”. Em
todos os depoimentos dos pais, no estudo do autor, o medo de morte esta

presente.

Nas falas das maes, constata-se que convivem com essa
angustia, sentindo receio e inseguranca no momento da alta, ao se darem
conta das dificuldades atravessadas, parecendo assustadas com a vitoria.

Para Gomes et al. (1997), o medo da perda acompanha toda a internagao.

Existem casos em que as chances de sobrevivéncia sao
escassas, como o caso do RN (83) que nasce com asfixia grave e evolui para
o0 estado vegetativo, sem respiracao espontanea totalmente dependente da
ventilagdo mecanica. Os pais mantém-se proximos ao filho, com muita tristeza.

E o pai expressa o convivio com o risco de perder o filho, com apenas 4 dias

de vida.

"Eu acho que se eu vier a perder ele ndo vou me conformar facil,
facil ndo, mas terei um conforto de que as pessoas tentaram de
tudo, s6 porque Deus ndo quis que ele sobrevivesse, eu estou
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Alguns fatores sdo marcantes na vivéncia dos pais, e a
manutenc¢ao da vida do bebé relaciona-se com o que eles presenciam durante
a hospitalizagdo. Uma mée diz estar muito impressionada com a morte de um

RN internado na UTI, no leito proximo ao do seu filho.

"A gente ouve cada um falar sobre os bebés, teve um bebé que
faleceu. (chorando) Ai como eu fiquei chateada...... Eles (médicos)
falaram para ela (mée do bebé que faleceu) que ndo adiantava,
podiam fazer tudo que nao ia ter retorno, eu ouvi aquilo ali e
entendi o que eles disseram e ela nem tinha entendido.
(chorando)" (Sujeito 13)

Esta mae também relata, muito abalada, o episddio de 6bito de
outro bebé Compreende-se o abalo, pois o bebé desta mae é prematuro e
passa por fases em que seu estado de saude inspira cuidados mais

complexos, sugerindo risco de vida. Portanto, é inevitavel a sua identificagéo

com as maes que perdem seus bebés.

"Depois eu soube de outro que faleceu na mesma sala no
Isolamento. Eu conversei com a mée dele, ndo sei exatamente o
problema dele, isso me deixou bastante chateada. Fiquei com
medo de perder o meu filho, a gente ndo pode comparar uma
coisa com a outra, mas estando dentro de um hospital, enquanto a
gente ndo vé ele sair, ndo fica tranquila, eu figuei com muito
medo...(chorando)"(Sujeito 13)

Durante a entrevista, constato que esta € a primeira vez que ela
toca no assunto, e ndo menciona o fato com marido e nem com a estagiaria de

psicologia que a acompanha. No final da entrevista, apds falar sobre sua



\ 79

vivéncia, diz ser uma pessoa com dificuldades para se expor, mas diz que a

entrevista a ajuda a desabafar.

A possibilidade de morte, presente nos casos de hospitalizacao
de um filho no periodo neonatal, desperta diferentes reacfes nos pais. Lamy,
Gomes e Carvalho (1997, p. 294), em estudo sobre as percepc¢des de pais em
relacdo a internacao de seus filhos em unidade de terapia neonatal, concluem
gue a forma como os pais vivenciam a internacao do filho "depende
diretamente de experiéncias anteriores pelas quais ja haviam passado”. Em
todos os depoimentos dos pais, no estudo do autor, o medo de morte esta

presente.

Nas falas das maes, constata-se que convivem com essa
angustia, sentindo receio e inseguranca no momento da alta, ao se darem
conta das dificuldades atravessadas, parecendo assustadas com a vitoria.

Para Gomes et al. (1997), o medo da perda acompanha toda a internacéao.

Existem casos em que as chances de sobrevivéncia sao
escassas, como o caso do RN (S3) que nasce com asfixia grave e evolui para
o0 estado vegetativo, sem respiracao espontanea totalmente dependente da
ventilagdo mecanica. Os pais mantém-se proximos ao filho, com muita tristeza.

E o pai expressa o convivio com o risco de perder o filho, com apenas 4 dias

de vida.

"Eu acho que se eu vier a perder ele ndo vou me conformar facil,
facil ndo, mas terei um conforto de que as pessoas tentaram de
tudo, s6 porgue Deus ndo quis que ele sobrevivesse, eu estou
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com aquela fé, e cada dia que passa eu acho que ele vai conseguir
sair daqui." (Sujeito 3)

Conviver com o potencial risco de perda é algo que exige muita
coragem, ainda mais quando este filho é muito valorizado, especialmente

guando se esgotam todas as possibilidades de se ter um bebé.

"O primeiro bebé eu perdi numa eclampsia, o segundo num aborto,
e esse eu tive uma pré-eclampsia, por isso € prematuro. Entdo
minha preocupacdo em ter esse bebé € de 100%, eu ndo posso

perder ele de maneira alguma, isso para mim é inadmissivel."
(Sujeito 2)

A instabilidade clinica do RN de alto risco, para Gomes (1996), é
um empecilho para os profissionais de saude fornecerem garantias aos pais

em relacdo ao prognostico de vida. Para os pais, isso significa confrontar-se

com a terminal idade do filho, o que Ihes causa medo e angustia.

5.3.3 Sentindo fé e esperanca

Apesar dos sentimentos negativos expressos, 0s depoimentos
dos pais sdo acompanhados de fé e esperanca. A crenga em Deus, prévia ao
acontecimento, faz parte da formacao do individuo e, nos momentos dificeis de

crise, serve de conforto. Observo a presenca da religiosidade, embora pouco
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expressa nos pais entrevistados. A fé e a esperancga séo vividas de modo

individual e silencioso, em privacidade.

"No COmMe¢o, quando eles falaram que iam levar o meu filho eu
fiquei bem assustada, depois eu comecei a rezar e me acalmei. Dai
eu fui ver ele s6 ao meio-dia, na hora que o meu marido veio. .
(Sujeito 1)

Lamy, Gomes, Carvalho (1997, p. 297) constatam que nas
familias de bebés internados em UTI neonatal,” a religiosidade se configura de

uma forma homogénea e € uma fonte de consolo". Entregar o destino" nas

maos de Deus" lhes da conforto.

"Eu me senti despreparada financeiramente para ter outro filho.
Custei para me adaptar com a idéia, entdo eu pensei: com jeito eu
vou chegar |4, se eu consegui criar dois porque eu ndo vou criar
mais um? Se Deus me deu uma prova tdo grande, que desde o
principio com sangramento e eu nao perdi ele, eu acho que néo vai
ser agora que eu vou querer botar ele fora, entdo eu vou em frente,
vou ter ele. 11 (Sujeito 13)

"Ainda ontem eu estava falando para o meu marido, que eu vi ele
aqui olhando para ela assim sabe, e me lembrando, isso é coisa
de Deus mesmo, € um dom de Deus nao adianta, depois de tantos
anos, ficar de novo, com gravidez de risco, sabendo todo

tempo, e nascer uma coisinha tdo perfeita, tdo bonitinha... 11
(Sujeito 15)

Em muitos casos, a esperanca € transmitida aos pais pelos
profissionais, na forma de olhar para os RNs, ha maneira de toca-las e no
empenho diario ao prestar-lhes o cuidado. A autenticidade do cuidado

realizado pelo profissional da esperanca e conforto a familia. Cuidar em
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enfermagem €, entre outros fatores identificados por Watson (1996, p. 156),

"instilar fé e esperanca”.

"A maneira como as pessoas olham para o bebé e cuidam dele,
isso faz eu ter esperanca porgque nao fica aquela coisa que esta
jogada ali, que ndo tem esperanca nenhuma mais, quer dizer que
quando tu vé um ser humano por exemplo, um profissional da area
preocupado com ele, a gente sente que ele tem uma esperanca,
dai isso passa para gente." (Sujeito 3)

Gomes (1996, p. 52) refere que "os pais manifestam esperanca e
desejo de ver o filho fora da UTI, apoiados na religido, no estar-com da equipe
de saude, familiares, amigos, esposo ou esposa. A esperanca esta associada
ao cuidado e preocupacédo com o futuro, é a expectativa de que os problemas

se resolverdo com a melhor solugéo.

"Talvez a gente esteja se iludindo, porque a senhora MesmMo esta
tratando ele, eu estou vendo com que empenho a senhora esta
tratando e medicando, tudo isso estd me fazendo ter esperanca,
acho que isso é até bom para mim." (Sujeito 3)

5.3.4 A presenca da familia e dos amigos

Quando um pai e uma méae entram numa UIN, independente do
motivo da hospitalizacdo do RN, estdo em busca de algo que Ihes pertence: o

filho, e com ele a paternidade e a maternidade. Eles buscam sua familia que,

ao se formar se separou, buscam sua identidade.
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Fragilizados pela separacao do filho, os pais necessitam de apoio
para adaptar-se a esta nova vivéncia. Na maioria dos casos, quem executa
este apoio é a familia extensiva. Quando presentes, 0s avos participam deste

momento de modo ativo, dando seguranca aos pais.

"Estou aguientando gracas a ajuda da minha mae que vem sempre
aqui e do meu irmdo que também me visita para saber

como ele (o filho) esta. A ajuda da familia nos faz agiientar, sozinha
seria uma barra, eu entraria em desespero. Se para gente ja €
dificil, para uma pessoa aqui sozinha com o filho doente entéo..."
(Sujeito 7)

A unido pode ser uma caracteristica familiar ao deparar-se com
as vicissitudes, fazendo surgir o apoio necessario para minimizar o sofrimento

dos pais.

"A gente |4 em casa é todo mundo muito unido, ja tivemos muitos
problemas com outras coisas. Um monte de problemas destroem
algumas familias, a nossa uniu. Para mim é bom porque eu tenho
apoio de todo mundo. Entdo eu posso dar forga para minha filha.
Ela € bem aceita, sem discriminacédo" (RN com meningomielocele e
hidrocefalia). (Sujeito 4)

Dependendo do tamanho da familia e do relacionamento dos

pais, muitas pessoas poderdo auxilia-los neste momento de suas vidas, o que
também influenciard no grau de atencdo que o bebé vai receber e no equilibrio

emocional dos pais.
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Prudhoe e Peters (1995) constatam, em seus estudos, que o tipo
de apoio mais freqientem ente usado pelos pais é o apoio emocional e 0

auxilio material recebido da familia e amigos.

O caso a seguir € o de um pai que acompanha seu RN ao ser
transferido de Camaqua para Porto Alegre, devido a uma inesperada parada
cardiaca ao nascer, crises convulsivas, necessidade de ventilacdo mecanica.
A mée do bebé realiza acompanhamento pré-natal, a gestacao € planejada e o
bebé desejado. No dia da entrevista, o pai fala ofegante, demonstrando muito
cansaco. A entrevista é interrompida varias vezes por chamadas telefénicas

gue o pai recebe de familiares e amigos, querendo noticias do estado de

salde da menina.

"Eu venho quase todos os dias de Camaquéa para ver minha filha.
Todos os dias tem alguém da familia aqui. No fim-de-semana eu
nao vim, figuei em casa sendo eu ndo agiento. Entdo veio 0 meu
irmao e a minha irm&, alguém sempre vem... A gente esta tendo
noticias sempre de alguém gque esta aqui dentro do hospital. »
(Sujeito 12)

O conjuge €, em muitos casos, a fonte de apoio mais presente.
Segundo um estudo realizado por Miles, Carlson e Funk (1996), com pais de
bebés hospitalizados em UTI Neonatal, o pai do bebé e a mée do bebé séo
respectivamente, as pessoas que com maior frequiéncia aparecem como

figuras de apoio um para com o outro.
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5.3.5 Os profissionais da equipe de salude

O profissional da equipe de salude envolve-se com a familia do
RN durante a hospitalizacdo. Embora sensiveis ao processo doloroso
enfrentado pelo bebé e sua familia, alguns profissionais demonstram proteger
se do sofrimento alheio com mecanismos de defesa que os mantém distantes,

num meio carregado de doenca e perda.

De maneira formal, poucos sao os profissionais que sentem-se
capacitados para atuar de modo seguro frente ao sofrimento psiquico dos pais.
o profissional psicélogo esté presente na UIN para atender todas as maes e
pais, e acompanha a maioria das méaes e alguns pais dos RNs que manifestam

interesse, proporcionando-lhes suporte emocional durante a hospitalizacéo do

filho.

"A conversa que eu tive com a psicologa me ajudou, eu consegui
me desabafar, eu contei tudo para ela..." (Sujeito 15)

Embora o servigo de psicologia seja oferecido a todas as maes,

algumas néo utilizam o apoio.

"Eu ndo sou assim de ficar contando as coisas, eu disse para a
psicologa que, as vezes, eu ndo consigo botar para fora perto de
outra pessoa. Eu prefiro ir para casa e botar para fora sozinha,
duas vezes eu cheguei em casa e chorei bastante e passou, dai eu
voltei disposta para ca." (Sujeito 13)

Esc. de Enii0.1i IH;.t; lern da urRGS
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O apoio é percebido de diversas formas sob a 6tica de quem tem
seu filho internado no hospital. A figura do médico € destacada por ser ele
responsavel pelo diagnostico e tratamento do RN e com quem 0s pais mantém

contato diario para saber informagdes sobre a evolucéo do filho.

"Fora a familia que me ajudou bastante... eu achei um pouco de

compreensdo do médico, ele ajudou bastante, conversou. "
(Sujeito 7)

As méaes parecem sentir seguranca ao esclarecer suas davidas

com o0 médico, pois 0 percebem como centralizador da assisténcia ao RN.

(8elli, 1995).

"Em relacdo aos médicos é um tratamento super-rapido, se a
gente pergunta COMO é que esta o bebé eles dizem: 'ndo esta bem,
ndo esta bem'. E tudo muito superficial, ndo sei até que ponto é
importante para os pais saberem assim o que estd acontecendo
com o bebé..." (Sujeito 2)

A pressa e a informacé&o vinda de maneira rapida e pouco clara
faz com os pais sintam-se incompreendidos. Algumas méaes intimidam-se com
o comportamento do médico e constrangem-se ao solicitar esclarecimentos,
como é o caso de uma mae adolescente, com seu filho internado na UIN
devido ao baixo peso ao nascer e necessitando aguardar o ganho de peso

adequado para receber alta.
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"Eu perguntei para o médico porque meu filho tinha que ficar
baixado e ele respondeu: 'é o peso' e foi embora, acho que ele é
muito ocupado..." (Sujeito 11)

Os pais querem ser ouvidos, conversar com alguém que tenha

paciéncia e lhes explique as duvidas. Necessitam sentir confianca em quem

cuida da vida de seu filho.

Os auxiliares e técnicos de enfermagem séo as pessoas mais
proximas dos bebés e de seus pais, permanecendo junto ao bebé, prestando
Ihe cuidado durante as 24 horas do dia. Estes profissionais desenvolvem um
contato mais préximo com os pais, sendo referenciados como mais acessiveis

para o esclarecimento de duvidas.

"As técnicas de enfermagem sdo muito boas, elas conversam com
a gente, explicam as coisa que eu ndo entendo, elas explicam
melhor, até eu sair eu ja sei tudo de tanto que pergunto...
(sorrisos)" (Sujeito 7)

A sensibilidade dos pais € bastante agucada, fazendo com que
desenvolvam critérios e julgamentos frente ao que presenciam no convivio
hospitalar. Os pais valorizam a forma maternal, além da técnica, deixando

claro que a humanizac¢éo do cuidado € fundamental.

"Tem auxiliares de enfermagem que sao carinhosos, tratam com
carinho, tentam posicionar o bebé de forma confortavel, atendem
guando ele esta chorando. Mas, tem auxiliares que ndao.
Conversam sobre a vida deles, trabalho, aquilo € mecanico sabe,
nao tem carinho e preocupacao pelo paciente. " (Sujeito 2)
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Aceitar ser substituido por outra pessoa no cuidado a seu filho ja
é algo bem dificil para os pais, principalmente quando, aos seus olhos, o

cuidado prestado deixa a desejar.

"Eu fico meio triste por ela estar aqui. As vezes eu chego e ela ndo
foi bem tratada, depende de quem esta cuidando dela. Eu ligo
sempre de noite para ver como ela esta. No domingo de noite eu
vou posar aqui com ela porque ela sempre chora as 3 horas da
madrugada.” (Sujeito 14)

Embora haja referéncias de insatisfacao relativas ao cuidado
recebido, o predominio nos depoimentos dos pais é de satisfacdo frente ao

cuidado recebido tanto por eles quanto por seus filhos.

"Eu ndo esperava este calor humano que a gente esta recebendo
aqui no Hospital e que as criancgas internadas recebem. O trabalho
das enfermeiras, elas fazem com carinho. Tanto os médicos como
as enfermeiras fazem os pais se sentirem a vontade, ndo se
sentem rejeitados, isso deixa a gente tranquilo.” (Sujeito 5)

"Eu tenho bastante confianca no pessoal daqui, ela (a filha) esta
sendo bem tratada, esta sendo olhada". (Sujeito 4)
"O que mete mais medo na gente € os enfermeiros quando eles

nao cuidam, ndo dao atencdo. Aqui eles estdo dando bastante
atencdao, ela (a filha) esta sendo bem cuidada.” (Sujeito 5)

Diversos pais tém condi¢cdes econdmicas precarias e necessitam
de auxilio financeiro para estar presentes acompanhando o bebé. Na UIN,

local da coleta das informacdes, sdo encaminhados ao servi¢co social os
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familiares de bebés com problemas sociais, A assistente social orienta-0s

como proceder para prover suas necessidades.

"A assistente social me encaminhou la onde a minha mae mora
para conseguir as passagens, sO que |4 nunca tem um responsavel
gue me dé uma carta dizendo que nao tem verba. Porque fica dificil
vir todo dia. Dinheiro eu n&o tenho, hoje mesmo n&o tenho nada
para comer porque o dinheiro que eu tinha eu paguei a passagem,
se a assistente social conseguisse o vale transporte ou o lanche
gue seja..." (Sujeito 14)

A hospitalizagéo do bebé associada as dificuldades financeiras
torna-se uma jornada dura, pois além da doenca do filho estdo presentes as
caréncias materiais que precisam de solucdo e o tempo de espera para o

atendimento nos servigos publicos.

"Eu estive na assistente social e ela me encaminhou para um
advogado porque os meus patrdes disseram que eu nao tenho
direito a licenca maternidade. Eu ndo encaminhei os papéis, nao
podia, estava doente. Até a parada do 6nibus o0 meu marido tinha
gue vir comigo, eu ndo podia caminhar para ver esse negocio de
papéis. Essa coisa € demorada, a gente vem no postinho tem que
encaminhar, tem que esperar, € muito demorado.” (Sujeito 9)

5.4 Vivenciando a doencga no espacgo hospitalar

O ambiente hospitalar € um lugar desconhecido para os pais,
significa doenca, sofrimento e perda. O nascimento de um bebé representa

alegria e vida, porém, em alguns casos, poucos minutos apos o parto o bebé
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pode necessitar de cuidados na UIN. Os pais defrontam-se com o inesperado
e passam a viver algo que lhe € imposto sem escolha, a separacéo do filho,
gue passa a ser cuidado por estranhos num local onde os pais ndo dominam a

linguagem e nem conhecem os equipamentos ligados aos seus filhos.

Os relatos dos pais mostram que as situagdes vivenciadas
diferem. A auséncia de leitos de UTI Neonatal é uma realidade enfrentada por
varios centros de referéncia para atendimento neonatal, acarretando
dificuldade no atendimento de uma parcela de gestantes que procuram

atendimento na rede publica de saude.

"Dai quando entrei no sétimo més eu fui novamente na consulta e
a médica disse que eu estava inchada e com a pressao alterada,
precisava baixar. Entdo eu fui num hospital e eles disseram que eu
tinha que baixar mas que la ndo tinha leito para nené prematuro. .
(Sujeito 13)

O desamparo € sentido pelas maes ao depararem-se com as
dificuldades advindas da falta de vagas hospitalares, fazendo com que, em
algumas ocasides, passem a perambular pela cidade de hospital em hospital,

buscando algum que as acolha e forneca o atendimento adequado ao binémio

mae-filho.

Em outras ocasifes, ocorre a transferéncia do RN por necessitar
atendimento especializado, detectado apds o nascimento, em cidade do

interior. O caso a seguir exemplifica a situacdo de uma familia na qual o bebé
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nasce prematuro, com genitalia ambigua e vem transferido de Sapiranga para

Porto Alegre.

"Aqui eu fui recebida bem, eu vim junto com ele, ai eles me
mandaram esperar. Dai examinaram ele, me explicaram tudo como
€ que era e eu estou entendendo direitinho. " (Sujeito 1)

A maneira como 0s pais sao recebidos, os faz confiarem ou néao
na equipe de profissionais que cuidara de seu filho. E de suma importancia
gue os pais sejam bem recebidos e sintam-se respeitados pelas pessoas a
qguem confiardo a vida do seu filho, pois isso os mantera seguros e proximos

da equipe e de seu bebé.

"Se eu estivesse em outro hospital nem poderia ficar junto da
minha filha. E aqui tu esta junto, esta tocando. Sabe, é diferente.
Pelo menos aqui eu perdi o medo, em outro hospital eu ndo sei
como € gue seria minha reacdo. Nao poder estar junto assim, nem
chegar perto..." (Sujeito 5)

Os equipamentos necessarios para manter os bebés sob
observacgéo - monitores cardio-respiratérios e aparelhos de ventilagdo

mecanica, entre outros - caracterizam a gravidade do estado de saude do RN.

"Tem aparelhos que a gente olha e ndo entende nada. Eu estava
reparando que o0s outros nenés estdo ligados num monte de
coisas, a minha filha ndo esta ligada em nada. Apesar de eu néo
saber se € bom ou ruim, eu acho que é bom, né. Tem coisas que
eu prefiro ndo saber, ficar perturbando o pessoal no servico deles
por uma coisa que nao vai adiantar para mim saber. Entéo eu fico
ali com ela..." (Sujeito 4)
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Esta mae permanece junto a filha, exercendo a maternidade em

meio ao ambiente estranho, evitando envolver-se com coisas que julga nao

necessitar saber.

5.4.1 Preocupacdes durante a hospitalizacéo

As preocupacdes dos pais durante a hospitalizacdo do bebé séo
diversas e geram ansiedade. Os profissionais da equipe de saude conhecem
pouco da histéria das pessoas a quem assistem. Portanto, é preciso ouvi-las,
esclarecer suas duvidas e apoia-las. E para melhor visualizar a preocupacéao
dos pais, as retino neste tdpico para discutir o assunto mais especificamente,
porém sei que as preocupacdes permeiam os relatos anteriores nos

depoimentos dos sujeitos.

"Minha Unica duvida é assim, como tem muito nené no quarto, se
de repente todos inventam de chorar na mesma hora, quem sera
gue a enfermeira vai atender primeiro? Essa € a minha duvida se
ela esta sendo bem cuidada, se estfo dando bastante atencéo. E
craro que néo se pode dar atencao para fodos...'J"(S"ujedo 1'1}

As mées permanecem durante o dia junto ao bebé e preocupam
se quando vao para casa, pois nao estardo la para atendé-lo. Algumas maes
permanecem parte da noite para cuidar do filho, e outras costumam presenciar

a troca de turno da enfermagem para saber quem cuidara do bebé e so6 entéo
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irem embora. Porém, caso ndo confiem na funcionaria daquele turno, passam

a noite no hospital.

Os pais consideram a alimentacéo tarefa importante no cuidado
ao bebé, pois da saude e nutricdo ao filho através da administracéo do leite
materno, cuidadosamente esgotado. O relato a seguir € de uma mée cujo bebé
precisa ganhar peso. A mde o0 amamenta e esgota o proprio leite, visando a

amamentacao exclusiva de leite materno para o filho.

"Eu queria saber o que eles fazem com esse leite que a gente tira
ali (no Banco de Leite) e que horas eles dao para as criangas?
Porque eu s6 vejo aquele ali que eles preparam, o leite que eu tiro
eu ndo sei a que horas eles déo para ela. " (Sujeito 11)

As informacdes forneci das aos pais quanto a saude do bebé
causam preocupac0des, pois eles ndo entendem o progndstico. A maneira de

perceber a realidade € individual, entender o diagndstico do filho é dificil para

eles.

“Nao sei até que ponto os pais entendem o que 0s médicos

guerem falar com a gente. Eles disseram que tinha um coéagulo,
alguma coisa assim, na cabecinha do bebé, eu néo sei quais sdo
as consequéncias, se € a nivel de cirurgia ou se ndo €. E a gente
pergunta e eles dizem que ndo sabem, que tem que esperar, que
isso sO o tempo vai dizer. Isso gera uma ansiedade muito grande,
porgue eles ndo sabem se isso vai acontecer e quando vai
acontecer." (Sujeito 2)
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Os pais ficam confusos, querem entender a doenga do bebé,
porém temem pelo pior e sofrem tanto na duvida quanto na certeza. Logsdon e
Davis (1998, p. 195) referem que "dependendo da personalidade da mée, sua
capacidade de entender a situacéo e capacidade de percepc¢do, a severidade

do progndéstico do bebé pode ou ndo corresponder a intensidade de sofrimento

da mae".

"Ontem, a médica disse que estd achando que minha filha tem uma
doenca grave e que nao vai poder tratar. Ela tem que cuidar com o
gue diz, se ela ndo tem certeza tem que dizer que ainda ndo achou
a causa e parar por ai. Porque como € que eu vou me sentir
pensando que é grave e ndo tem cura, nem consegui dormir de
noite, eu so tive pesadelo pensando na minha filha a noite toda, eu
ja nem durmo direito, agora é sO pesadelo, até vou posar com ela
aqui..." (Sujeito 14)

A paciéncia é uma virtude que os pais tentam desenvolver para

suportar a longa espera pela resposta sobre o prognéstico do filho.

"A gente ndo sabe quais sdo as seqlelas que isso vai causar. A
médica falou que na ecografia do cérebro que foi feita, a
composicdo do céreblo esfE .tudo JlerfilllJo, .nED fB.IJJ
p.rD.b.IB.1JJ.a

nenhum, porque faltou oxigénio no cérebro, s6 por eletro para se
ver se tem alguma sequiela. Eu estou torcendo para que nao tenha
nada se Deus quiser..." (Sujeito 12)

Como ndo encontram respostas para suas duvidas, alguns pais
solicitam explicacdes as enfermeiras, pois as consideram acessiveis e
capacitadas para lhes dar apoio. De acordo com Miles, Carlson e Funk (1996),

as enfermeiras precisam estar conscientes da importancia de seu apoio aos
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pais, identificando intervencgdes para reduzir o estresse e desenvolver o

vinculo pais-bebé.

"Eles ndo estdo achando o que € que ela tem, mas eu tenho
certeza que véao achar. Eles estdo fazendo um montéo de exames,
eu s6 ndo entendo muito bem porque a médica fala em metafora,
linguagem de médico, eu ndo entendo. Ontem eu conversei com a
enfermeira, uma baixinha, tu sabe quem é, eu perguntei para ela e
ela me explicou e eu entendi.” (Sujeito 14)

Os pais sentem-se sozinhos e suportam a angustia, consolando
se em poder ficar junto ao filho. Essa situacao € mais comum do que se pode
imaginar, podendo passar desapercebida aos olhos do profissional atarefado,
porém dificilmente sera ignorada por aquele que ouve os pais. A enfermeira da
UTI neonatal precisa ter consciéncia do impacto causado nos pais pela doenca
e hospitalizacdo do RN, permitindo-lhes partilhar seus sentimentos durante a

hospitalizacdo (Miles, Holdith-Davis, Shepherd, 1998).

"Apesar da minha equipe ser muito boa a gente ndo tem muitas
informacdes. As vezes tem muita coisa que eles falam e a gente
nao entende, me sinto muito angustiada, enquanto eu ndo venho
ver como ele esta eu nao fico tranquila.” (Sujeito 13)

Embora o ambiente da UIN possa ser repleto de preocupagdes

para os pais, elas extrapolam o ambiente hospitalar. Uma mae relata um fato
gue ocorre fora do mundo hospitalar, aumentando as preocupacdes da familia.

A mae diz que precisa ir embora antes do anoitecer, pois tem medo que se
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repita o fato de dias antes quando, ao sair do hospital, € seguida por um

homem dentro de um automovel.

"Parou um carro do meu lado, era um velho enchendo o saco. Me
deu uma raiva, eu estava louca de dor ainda, eu nao estava nem
caminhando bem, dai fui ligeiro para parada. Entdo eu contei para
0 meu marido e ele disse para eu ndo voltar tarde". (Sujeito 8)

5.4.2 Percepcdes quanto a hospitalizacéo do filho

Segundo Lamy, Gomes, Carvalho (1997, p. 293), a pesada rotina
de trabalho e a desgastante funcao de lidar com pacientes graves podem fazer

com que os profissionais de salude, "banalizem a dor ou se mostrem

indiferentes a ela".

Para conviver no ambiente hospitalar, os pais precisam fazer um
esforco muito grande, caso contrario ndo conseguem suportar as cenas

chocantes que presenciam. Para tanto utilizam a racionalidade, que justifica os

atos e as caracteristicas dos seres humanos.

"A primeira impressao que a gente tem € que estao judiando dos
filhos da gente. Sei que as coisas sdo necessarias, tipo assim,
coleta de sangue, mas nem sempre ele acha a veia. O sentimento
gue o profissional tem com o filhinho da gente € mais frio do que os
pais teriam com os filhos, por isso a gente tem necessidade de
ficar com o bebé, parece que ameniza a dor deles. " (Sujeito 2)
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Quando a situacéao é dificil de suportar, criam mecanismos de

defesa que lhes poupam o sofrimento desencadeado pelo contato direto com a

realidade.

"O medico disse que ela estava muito ruim, que o estado era
grave, dizia isso todo o dia. Eu falei para o meu marido que néo ia
mais falar com o médico, ele s6 vinha com ma noticia. Quando ela
comecou a melhorar eu comecei a gostar do médico, mais dai
mudou de médico e agora eles ndo sabem o que ela tem." (Sujeito
14)

Estes fatos demonstram o grau de sofrimento quase insuportavel
sentido pela mae, fazendo com que seus sentimentos sejam projetados para o
médico, evitando, assim, o confronto com a gravidade do estado de salde da
filha. Esta hipétese se confirma quando ela diz ter passado a gostar do médico

guando seu bebé melhorou.

Os pais percebem a hospitalizacéo do filho através da interacao
com os membros da equipe de saude e do cuidado prestado ao bebé.
Valorizam as atitudes de respeito e consideracao, julgando-as indispensaveis

na relacéo interpessoal.

"Para mim o hospital esta sendo bem competente, 6timo, eu nunca
vi um hospital assim, aqui desde o empregado até o meédico as
pessoas sao bem especiais.” (Sujeito 5)

"Olha o atendimento foi bom, desde que eu fiquei internada aqui
para ganhar nené eu achei 6timo, sempre fui bem tratada pelas
enfermeiras.” (Sujeito 7)
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Também valorizam a tecnologia e a dedica¢do dos médicos e

enfermeiros.

"Né&o sei se é o melhor hospital, 0 mais bem aparelhado, mas as
condic¢des sao Otimas. Eu sinto que se depender do hospital para a
nossa filhar sair tudo sera feito. Se depender dos médicos e da
dedicacdo dos enfermeiros, de toda a equipe envolvida com as
criancas, nossa filha vai sair muito bem, se Deus quiser. "(Sujeito
5)

A unido da tecnologia e do cuidado humanizado transforma um
lugar de dor e sofrimento num ambiente capaz de inspirar esperanga no futuro,

no qual o bebé e seus pais tenham uma vida digna em familia.



6 REFLETINDO O CUIDAR EM ENFERMAGEM NEONATAL

O ambiente hospitalar neonatal é assustador para os pais do RN,
gerando o medo de perder o bebé, sentimento ameacador que 0s acompanha

desde o nascimento até a alta do filho. Em decorréncia deste estado de

inseguranca e ansiedade, 0s pais vivenciam estresse continuo que os faz

descuidar-se de si mesmos.

Os pais e 0s bebés necessitam receber cuidado, cabendo aos
profissionais da equipe de salde proporcionar-lhes a livre expresséo de
sentimentos para auxilid-los a identificar suas necessidades e desenvolver
seus papeis maternos e paternos, superando a separacao gerada a partir da

hospitalizacdo do RN. Ao realizar-se este cuidado, permite-se a preservacgao e

formacao do vinculo pais-bebé.

Muitas séo as preocupacdes dos pais. Durante a hospitalizacdo a
rotina familiar muda e tende a ser adaptada. O pai, provedor da casa, tende a

permanecer trabalhando e auxiliando a mae no cuidado com os outros filhos

em casa. As maes cumprem uma dupla jornada, pois além de manter a rotina
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da casa e o cuidado com os outros filhos passam longos periodos no hospital

junto ao bebé doente.

Os outros filhos que permanecem em casa preocupam o casal,
pois este ausenta-se diariamente por muitas horas. Os pais véem a visita dos
irmaos ao RN como atitude importante para facilitar-lhes o entendimento da
situagdo vivenciada, pois torna real a existéncia do neonato e também facilita a
argumentacdo da auséncia dos pais no convivio familiar. Quando o irm&o visita
o RN passa a entender o que acontece com 0s pais e torna-se capaz de
participar do complexo processo da hospitalizacao, baseado em fatos reais e
nao imaginarios.

Atualmente, ndo parece existir em nosso meio uma rotina
hospitalar voltada para o atendimento dos irmaos dos RNs que permanecem
internados nas UINs. Creio que este aspecto assistencial precisa ser revisto,
considerando-se os beneficios acarretados pela visita e envolvimento dos
irmaos. Um caminho talvez seja a elaboracéo de critérios pelas Instituicoes
Hospitalares no intuito de favorecer a visita dos irméos ao RN, considerando

se os riscos e beneficios, além de um preparo da equipe que atua na UIN.

O apoio aos pais durante a hospitalizacdo do RN provém dos
familiares. Os avés do bebé sao freqientemente identificados pelos pais como
fontes de apoio. Portanto, cabe as enfermeiras, uma reflexdo quanto a maneira
de assistir e envolver a familia no cuidado do RN, pois os membros da familia

séo fortes aliados dos pais na superacédo da crise gerada pela doenca do

bebé.
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A maneira com que 0s pais séo recebidos os faz confiar ou ndo
na equipe de profissionais que cuida de seu filho. Portanto, os pais necessitam
ser bem recebidos pelas pessoas a quem confiardo a vida de seu filho, pois

isto os mantera seguros e préximos da equipe e, consequentemente, de seu

bebé.

A enfermeira que trabalha em neonatologia precisa estar atenta
aos sentimentos dos pais em relacao a separacao de seus bebés - fator

importante para quem pretende assisti-los de forma individualizada.

Em geral, poucos sao os profissionais que se sentem capacitados
para atuar de maneira segura diante do sofrimento psiquico dos pais. O
contato permanente com a dor e o sofrimento humano desencadeia
mecanismos de defesa em quem trabalha com o paciente com risco de vida, o
gue parece, em alguns casos, afastar os profissionais da equipe de saude dos

pais, causando-lhes a impressao de que o atendimento € mecanico.

A sensibilidade dos pais € bastante agucgada, valorizam a forma
maternal com que alguns profissionais cuidam de seus bebés, deixando claro
gue a humanizacgéo do cuidado € fundamental. Muitos sentem-se so0s e
vivenciam a hospitaliza¢éo do filho em siléncio, porém este siléncio tem um
significado, e compreendé-lo é também funcéo da enfermeira. A empatia
imbuir-se do outro; identificar-se com o outro, € a maneira mais humana e
capaz de se perceber os tantos outros que cada um de nos possui, espelhados

naquele proximo com quem se atua. E preciso introjetar esta visdo empatica,

ao atender um novo bebé, despir-se de preconceitos, egoismos e,
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principalmente da barreira de supor que ser auténtico é dificil. S6 assim poder
se-a compreender a familia e percebé-la um ente semelhante e, assim
percebendo-a, o cuidado ocorrera naturalmente. Cuidar do outro € uma arte
tdo antiga e conhecida quanto o é a propria existéncia da humanidade. Para
isto, basta abrir as portas e permitir que a empatia espelhe a grandeza do ser

agindo para o ser.



ABSTRACT

This paper investigates parents' experience during their newborns'
hospitalization. It's a qualitative study and accomplishes a collection of
information through interviews and participant observation. It takes place at
Neonatal Care Unity of a School Hospital in Porto Alegre. The research subjects
are: two couples, two fathers and eleven mothers of newborns placed in this
Unity. The analysis process generates three topics: "Perceiving baby's
hospitalization as something difficult to experience", "Living the necessity of
getting support”, and "Living disease in a hospital". From the attentive view of the
researcher about familiar relationships, unveils parents' experience
widening the knowledge of their reactions, perceptions, feelings and concerns.
The importance of this work consists in articulating the elements which are
present in parents' experiences, making possible the continuous nursing care

with family valorization, specially through listening and supporting.



RESUMEN

Se trata de un estudio con caracteristicas cualitativas que investiga
la vivencia de los padres durante la hospitalizacion de sus hijos recien nacidos
(Rns). Se recogen las informaciones a través de la observacion participativa y
entrevista no estructurada. El estudio se desarrolla en una Unidad de Internacion
Neonatal (UIN) de un Hospital Escuela de Porto Alegre
y tiene, como sujetos de la investigacién, dos matrimonios, dos padres y once
madres de RNs ingresados en esta UIN. El proceso de analisis dei contenido da
origen a tres temas: "Dandose cuenta de la dificultad en vivir con la
hospitalizacion dei hijo", "Viviendo la necesidad de recibir apoyo" y "Viviendo la

enfermedad en el espacio hospitalar”. De la mirada atenta dei investigador
sobre las relaciones familiares se desvela la vivencia de los padres, ampliando
el conocimiento de sus reacciones, percepciones, sentimientos 'y

preocupaciones. La importancia dei trabajo reside en articular las elementos
presentes en la experiencia de los padres, posibilitando seguir con los cuidados
de enfermeria en la valorizacion de la familia, a través, principalmente, dei oir y

apoyar.
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ANEXO A

PROJETO: RECEM-NASCIDOS HOSPITALIZADOS: A VIVENCIA DOS PAIS

QUESTAO INICIAL DA ENTREVISTA

Como vocé (pai/mae) esta vivenciando a hospitalizacédo de seu filho?
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ANEXO B
PROJETO: RECEM-NASCIDOS HOSPITALIZADOS: A VIVENCIA DOS
PAIS TERMO DE CONSENTIMENTO PARA REALIZACAO DA
PESQUISA
Prezado Senhor(a):

Estou realizando uma pesquisa com a finalidade de conhecer
como é vivenciada pelos pais a hospitalizagéo de seus filhos recém-nascidos na
Unidade de Internagdo Neonatal. Através deste trabalho esperamos propor um
modelo de assisténcia aos pais e recém-nascidos voltada para as necessidades
levantadas pelos participantes do estudo.

Gostariamos de convida-lo(a) a participar deste estudo.
Ressaltamos que serd assegurado, o carater confidencial das informacdes, a
possibilidade de interromper a participacdo na pesquisa a qualquer momento,
sem que haja comprometimento da assisténcia de seu filho, e que as
informacdes coletadas seréo utilizados unicamente para fins cientificos.

Sua participacao neste estudo sera em Grupos de Pais que serdo
observados e gravados em fitas cassete e entrevista individual.
Este projeto foi avaliado e aprovado pela Comisséo de Pesquisa
e Etica em saude do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Agradecemos a sua colaboragéo.
Eu .declaro

gue fui informado das justificativas e objetivos desta pesquisa de forma clara e
detalhada. Todas as duvidas foram respondidas e sei que poderei solicitar
novos esclarecimentos a qualguer momento.

A pesquisadora responsavel por este Projeto de Pesquisa é: Maria
Luzia Chollopetz da Cunha

Data: [/ /_
Assinatura do pai/méae do recém-nascido

Assinatura do Responsavel pelo Projeto
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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