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INTRODUGAO:

De acordo com a Organizagao Mundial da Saude, a prematuridade € a principal causa de morte
em criangas menores de 5 anos no mundo, sendo considerado um problema de saude publica. Por
ano, 8 a 10 milhées de recém-nascidos (RN) necessitam de cuidados especializados ou intensivos em
Unidades Neonatais (UN) para que possam sobreviver.! Sendo ambientes em que sio ofertados
cuidados de natureza complexa e podem ocorrer diversas intervengdes, manipulagbes excessivas e
outros fatores estressantes para o RN.?

A hospitalizacdo é uma experiéncia dificil ndo s6é para o RN, mas também para seus pais, por
serem separados fisicamente, com impactos psicolégicos e emocionais,® o que acarreta em
implicagbes no papel parental e na qualidade de vida materna e familiar.*>®’ Nesse sentido, a equipe
de saude tem papel fundamental, como provedor do cuidado, assisténcia, gestdo e acolhimento nas
UN,? para enfrentamento e adaptagdo a esta nova realidade vivenciada.®’

Conforme a filosofia do Cuidado Centrado ao Paciente e Familia (CCPF), o cuidado deve ser
oferecido com beneficios mutuos entre paciente, familia e profissional de saude.® Para isso, se faz
necessario entender a necessidade de apoio e demanda destes, bem como buscar estratégias e
ferramentas adequadas, identificando lacunas nas informagées transmitidas.®’” Este estudo tem como
objetivo compreender as experiéncias dos cuidadores durante a hospitalizagdo do filho em UN e

identificar as necessidades de informagdes para o cuidado do RN.

METODOLOGIA:

Desenho, periodo, local de estudo e aspectos éticos

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério, de abordagem qualitativa °, por meio de grupo
focal (GF)'" realizado nas UN, incluindo Unidade de Terapia Intensiva, Unidade de Cuidado
Intermediario Neonatal Convencional e Unidade de Cuidado Intermediario Neonatal Canguru, de um

hospital Amigo da Crianga no interior do Estado de Sao Paulo, e que atende, usuarios do Sistema
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Unico de Saude. A coleta de dados ocorreu entre os meses de outubro e dezembro de 2023.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituigdo de ensino superior, sob
parecer n° 6.251.818/2023. Os participantes foram identificados com nomes de flores.

Amostra, critérios de inclusdo e exclusao e coleta de dados

Foram realizados dois grupos focais com sete maes e dois pais, gravados em audios, com
duragcao média de 85 minutos cada, em uma sala privativa na UN. Os participantes do estudo foram
maes, pais ou cuidadores de RN ou lactentes hospitalizados em alguma das UN do referido hospital, e
que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: ter 18 anos ou mais e cujos RN/lactentes
estivessem hospitalizados nas UN por, no minimo, uma semana. Foram excluidos os cuidadores cujos
bebés estivessem em situacdo de reinternacdo; cuidadores com diagnosticos de disturbios
psiquiatricos registrados em prontuario e/ou com dificuldades para compreensdo da proposta do
estudo, segundo avaliagdo do entrevistador no momento da abordagem inicial. A amostra foi
intencional e por conveniéncia.

Utilizou-se como instrumento para a coleta de dados um roteiro semiestruturado para conduzir
os GF." As perguntas norteadoras foram: Como é para vocé ter um filho internado na unidade
neonatal? Como vocé tem se sentido durante a internacédo de seu filho? O que os profissionais de
saude podem fazer para auxiliar vocé a vivenciar esse periodo de hospitalizacao de seu filho de modo
mais tranquilo? Perguntas secundarias foram realizadas, conforme a necessidade de guiar o processo
de coleta de dados.

Analise dos dados

Os dados foram analisados com base nas seis etapas descritas para analise tematica,
propostas por Braun e Clarke (2006).? O referencial tedrico utilizado foi do Cuidado Centrado no

Paciente e na Familia (CCPF).2

RESULTADOS E DISCUSSAO:

A partir da andlise do material empirico emergiram duas categorias tematicas: “Vivenciando o
processo de hospitalizacdo do filho na Unidade Neonatal” e “A relacdo entre a familia e profissionais
de saude na Unidade Neonatal".

Vivenciando o processo de hospitalizagao do filho na Unidade Neonatal

Os cuidadores participantes do estudo relataram a experiéncia e os sentimentos vivenciados,
durante a hospitalizacdo de seus bebés nas UN, como um processo dificil, com sensacao de
impoténcia, permeado pela culpa, tristeza, preocupacao e inseguranga em relagéo a saude e ao futuro
do RN. A prematuridade e a necessidade de hospitalizacdo € um evento inesperado e estressante
para os pais, diferentemente do que planejaram durante toda a gestagdo e a expectativa de ter um
bebé saudavel indo para casa logo apos o nascimento, bem como, com a concretizagdo de seu sonho
de ser méae e pai.”

O sentimento de culpa, também identificado em um estudo com méaes de prematuros de uma

UTIN num hospital universitario em Minas Gerais, emerge quando a realidade ndo condiz com o que

XXXII Congresso de Iniciagdo Cientifica da UNICAMP — 2024 2



foi idealizado durante a gravidez e quando a frustragdo se confronta, ainda, com o que imagina ser ou
nao correto. Além disso, os pais tendem a responsabilizar a si mesmos pela prematuridade,
internacao, intercorréncias e doencas do RN, em busca de explicagdes racionais para a situagao
vivenciada.*

Como consequéncia da condicdo de fragilidade do filho e da internagdo hospitalar, os
sentimentos e emogdes sdo ambivalentes;* em que, a alegria pelo nascimento e pela melhora diaria do
filho, da lugar a apreensao, angustia e ansiedade a cada intercorréncia clinica. A vivéncia do medo da
perda, perante as condigdes clinicas instaveis e graves, faz com que a experiéncia de internagao numa
UN seja como uma montanha russa emocional, conforme relatado pelos cuidadores. E, por
tornarem-se, exclusiva e temporariamente, mae e pai de um filho doente que necessita de cuidados
hospitalares, a soliddo e desequilibrio emocional se fazem presentes.™

Apesar dos cuidadores desejarem estar com o filho e realizar os cuidados desde o nascimento,
com a separagao precoce ocorre o distanciamento e a quebra do vinculo entre os envolvidos.**1415 As
relacbes entre familia e profissionais da saude durante a internacdo nas UN foram amplamente
relatadas pelos participantes desta pesquisa. Nas falas dos cuidadores participantes é possivel
evidenciar o sentimento de que os filhos ndo sao seus e sim da equipe de enfermagem, por ndo poder
toca-los, estar presente durante os procedimentos e por nao ter autonomia para realizar os cuidados.
Para o processo de construgdo de vinculo, o toque representa a apropriagcao do filho e tem potencial
para amenizar o sentimento de impoténcia, aumentar as respostas de enfrentamento e auxiliar na
autonomia dos cuidadores.>'51®

Outra questao percebida, especificamente em relagdo aos pais, € o desejo do pai de tocar o
filho e participar do cuidado, porém, enfrenta diversas barreiras, caracterizando uma diferenga ao
cuidado materno. O limitado acesso dos cuidadores ao RN traz a reflexdo da possibilidade de a prépria
equipe estabelecer regras rigidas e equivocadas, baseadas em informagobes retrégradas, da familia
como fonte de risco de infec¢do e, com isso, acham necessario limitar o nimero de individuos que
podem tocar o RN, excluindo muitas vezes o pai dos cuidados. Ademais, esta diferenca relatada entre
pais e maes nas oportunidades de cuidado ao seu filho durante a internagdo também traz a reflexao
sobre os papéis da mulher e do homem na sociedade, considerando a questdo de género, na qual
somente a mulher deveria exercer a fungdo dos cuidados diretos ao filho. A literatura aborda que a
distingdo de género e a cultura de mae como protagonista do cuidado precisam ser desmistificadas "°e
que a inclusdo da familia como um todo, é fundamental nos cuidados do paciente.?'®

A relagao da familia e profissionais de saide na Unidade Neonatal

A necessidade de maior empatia por parte da equipe durante o processo de hospitalizagao de
seus bebés também foi apontada pelos cuidadores participantes. A familia depende de profissionais
que tenham paciéncia, comunicacao efetiva e disponibilidade para ajudar e transmitir seguranca,
sendo imprescindivel uma equipe comprometida, sensivel e preparada, capaz de direcionar o cuidado
ao RN, como também aos cuidadores.>'%16.17

Também foi muito relatado as restrigdes e até mesmo a exclusido da familia na participagao dos
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cuidados aos seus bebés hospitalizados, contrariando os pressupostos do CCPF, em que a equipe
deve apoiar e encorajar a participacao da familia no cuidado e no processo de tomada de decisdo no
nivel em que ela escolher e incluir as familias como colaboradoras da instituicdo, auxiliando no
desenvolvimento de politicas, programas e na prestagdo do cuidado.® Os cuidadores participantes
relataram também sentir-se desassistidos nas duvidas, com pouca ou falta de disponibilidade dos
profissionais para oferecer informagdes sobre seus filhos, além das divergéncias de informagodes
compartilhadas por diferentes profissionais atuantes nas UN. Isto reforca os desafios da
implementacdo do CCPF, o qual tem como um dos seus pressupostos o compartiihamento de
informacdes, em que, a equipe de saude deve comunicar e compartilhar informacdes completas,
verdadeiras, imparciais e Uteis com pacientes e familiares, em tempo oportuno, para que estes possam
participar efetivamente do cuidado e das tomadas de decis&o.®

A comunicacdo efetiva entre paciente/familia e profissionais de saude, para a promocgao do
processo de tomada de decisdo e participacdo da familia nos procedimentos, € um caminho a ser
percorrido gradativamente, uma vez que a familia esta emocionalmente e psicologicamente fragilizada
para vivenciar a internacdo do RN e pode apresentar dificuldades para compreender as informacoes
oferecidas, além de ser desafiador para a equipe se aproximar dos pais nesse processo, apesar dos
ganhos, proporcionando sensacao de conforto, aceitagdo, esperanga, sensagdo de controle e uma
crescente autoconfianga e autonomia a familia.™"-1819

Dentre as necessidades de informacéao levantadas pelos cuidadores, estdo os relacionados ao
quadro clinico e diagnéstico do RN, evolugdo do padrao respiratorio, aspectos nutricionais, peso,
eliminagdo, manuseio e necessidade dos equipamentos, parametros admissiveis, banho,

amamentacao e desenvolvimento.

CONSIDERAGOES FINAIS:

Neste estudo, nove cuidadores participaram de dois grupos focais dos quais emergiram duas
categorias tematicas: “Vivenciando o processo de hospitalizacado do filho na Unidade Neonatal’ e “A
relagcdo entre a familia e profissionais de saude na Unidade Neonatal", nos quais afirmam que os
desafios durante a hospitalizacdo de seus filhos prematuros e o papel relevante exercido pelos
profissionais de saude, os quais influenciam diretamente na vivéncia e experiéncia dos cuidadores
neste contexto.

E premente entender as necessidades de maes e pais para que se sintam acolhidos, ouvidos e
instruidos, a fim de promover sua participagao ativa no cuidado de seus filhos. Com a identificagcao das
necessidades de apoio relatadas neste estudo, evidencia-se a necessidade de implementagdo de
grupos terapéuticos e de apoio aos familiares e cuidadores que vivenciam a hospitalizagdao de RN logo

apos o nascimento, direcionado para suas necessidades e empoderamento da familia nesta realidade.
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