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RESUMO: No presente trabalho da-se a conhecer um estudo exploratorio, realizado
junto de pais e maes cujo bebé se encontrava internado numa Unidade de Neonatologia
de um hospital publico portugués. Com este pretendeu-se identificar as principais
necessidades e preocupacOes experienciadas por um grupo de 20 pais e maéaes
relativamente a aspetos da atual condig&o clinica e futuro do seu filho. As vivéncias dos
pais foram exploradas atraves de entrevistas semiestruturadas, durante o periodo de
internamento. Os resultados revelam que entre as preocupacdes mais frequentes no
discurso dos pais entrevistados surgem as que dizem respeito ao estado de salde do
bebé; ao seu futuro, em termos desenvolvimentais; e, a sua capacidade de assumir (ou
ndo) autonomamente o cuidado do bebé aquando da alta. Quanto as suas necessidades,
as mais prementes prendem-se com a informacéo (regular e clara) quanto a evolugédo do
quadro clinico do bebé e seus tratamentos; a necessidade de assegurar a proximidade do
filho durante o internamento, e momentos de interacdo de qualidade com o0 mesmo; bem
como, de estabilizacdo do seu quadro clinico de modo a poderem regressar a casa.
Saliente-se, em termos de pratica clinica, a pertinéncia de estudos centrados na
exploracdo - o mais precocemente possivel - das necessidades e preocupacdes destes
pais, com vista a intervencdo junto dos mesmos, ainda durante o internamento. Por
intermédio desta pretende-se prevenir potenciais perturbacdes nos processos de
vinculacdo pais-bebé e no percurso desenvolvimental deste Gltimo.
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NEEDS AND CONCERNS OF PARENTS OF BABIES ADMITTED IN A
NEONATOLOGY UNIT

SUMMARY: This paper presents an exploratory study involving parents who had a
baby hospitalized in a Neonatology Unit of a Portuguese public hospital. Its aim was to
identify the main needs and concerns experienced by a group of 20 parents regarding
aspects concerning their child’s current condition and future. The parents’ experiences
were explored by means of a semi-structured interview during the hospital stay. Results
reveal that the parents’ most common concerns regard their baby’s health condition;
their future development; and their ability to take autonomous care of their baby after
leaving the hospital. In terms of their needs, the most pressing ones regard information
(regular and clear) about the evolution of their baby’s clinical status and treatments; the
need to be close to their child during hospitalization, and to have quality
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moments/interactions with it; as well as the need for the stabilization of the baby’s
clinical condition so they can go back home. In terms of clinical practice, the authors
emphasize the relevance of studies focused on the early exploration of these parents’
needs and concerns, in order to intervene as soon as possible, still during their stay at
the Neonatology Unit. By means of this intervention it is possible to prevent potential
disturbances in the parent-infant’s attachment process and on the baby’s developmental
path.

Keywords: Neonatology, Parents, Needs, Concerns, Early Intervention
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O inicio de vida de um bebé num ambiente tdo artificial e estranho quanto uma Unidade de
Neonatologia (UN), bem com a situacdo de vulnerabilidade que justificou o seu internamento sdo
vividos de forma intensa pelos pais, sendo este um periodo descrito na literatura como
extremamente dificil e doloroso, marcado por sentimentos de perda, medo, raiva, culpa e
impoténcia (Barry & Singer, 2001; Feliciano, 2002; Ferreira, Pinto, Parreira, Goncalves & Coelho,
2005; Hall, 2005; Parker, 2011). Em condi¢des normais, pais e bebé estariam em contato
imediatamente ap0s o parto, tendo a oportunidade de se conhecerem mutuamente, dando
continuidade ao processo de vinculagdo em curso. Nas situacdes em que o bebé é internado numa
UN este processo é interrompido (Feliciano, 2002; Ferreira et al., 2005), fazendo emergir, em
alternativa, sentimentos de tensdo entre o desejo de contacto e aproximacao do bebé e a dificuldade
em olhar para aquele ser com uma aparéncia tdo estranha e vulneravel, rodeado de aparelhos e
instrumentos ameacadores (Abdeyazdan, Shahkolahi & Hajiheidari, 2014; Barros, 2001);
dificuldades em descodificar muitos dos comportamentos e sinais vitais do bebé (Bigelow,
Littlejohn, Bergman & McDonald, 2010); perda do papel parental esperado e desejado; ou, medo
intenso da possibilidade do bebé ndo sobreviver (Diaz, 2014; Rocha, Candeias, Ramos, Maia,
Guimardes & Viana, 2011).

A perturbacdo emocional presente nestes pais esta relacionada com as suas crengas sobre a
situacdo que estdo a enfrentar; sobre o que é um bebé de risco; os perigos que o ameacam; e/ou
sobre as suas préprias competéncias para enfrentar uma situacdo tdo nova e angustiante (Barros,
2001; Lindberg & Ohrling, 2008; Ferreira et al., 2005). No caso das mées, acresce 0 cansago e a dor
decorrentes de um parto por vezes traumatico, e algumas dificuldades em descansar e se alimentar
(Barros, 2001; Diaz, 2014). No caso dos pais, alguns autores referem os sentimentos de estranheza e
vulnerabilidade num ambiente predominantemente feminino, em que o pai recebe pouca atengéo,
ndo compreende bem o seu papel, ou ndo encontra a privacidade necessaria para expressar as suas
emocdes (Abdeyazdan et al., 2014; Barros, 2001; Lindberg, Axelsson & Ohrling, 2007).

Assim, em lugar dos habituais sentimentos de satisfacdo, ternura, curiosidade e orgulho
associados ao nascimento de um filho, os pais tém de lidar com emocdes confusas e/ou
contraditérias (Barry & Singer, 2001; Feliciano, 2002) e adaptar-se ao seu novo papel num contexto
estranho e intrusivo (Miles & Holditch-Davis, 1997). O stresse e sofrimento emocional vivenciados
dao, comummente, origem a depressdo, ansiedade, ou, mesmo, stresse pos-traumatico (Abdeyazdan
et al., 2014; Gronita, 2007; Valente & Seabra-Santos, 2011).

Varios autores alertam para o facto da interrupg¢ao “imposta” pelo internamento numa UN e as
dificuldades emocionais experienciadas poderem inibir o estabelecimento de ligacGes afetivas entre
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0s pais e 0 recém-nascido, com significativas repercussées no desenvolvimento e bem-estar do
bebé, na autoconfianca dos pais e na sua capacidade para assumirem o papel parental. Pode
igualmente constituir um risco para a dindmica familiar (Abdeyazdan et al., 2014; Brum &
Shermann, 2004; Howland, 2007; Valente & Seabra-Santos, 2011).

Face este cenario, e conhecido que é o papel das primeiras experiéncias de interacdo pais-bebé
no desenvolvimento fisico, cognitivo e emocional deste ultimo, bem como o papel central dos pais
na vida destes bebés, importa, pois, neste contexto especifico, identificar as necessidades e
preocupacGes mais prementes destes pais e intervir o mais precocemente possivel (ainda no
internamento). Apesar de alguns investimentos feitos na sua identificacdo, a literatura existente €
ainda parca, parecendo deixar a descoberto alguns contornos mais especificos da fenomenologia
associada a experiéncia de ter um filho internado numa UN. Em seguida sintetizam-se algumas das
principais evidéncias na area.

Necessidades e preocupacdes de pais com bebé internado numa UN

A revisdo da literatura na area revela a existéncia de varios estudos onde as necessidades destes
pais tém vindo a ser identificadas (Lindberg, 2009; Soares, Santos & Gasparino, 2010). Este cenério
é distinto quanto ao estudo das suas preocupacdes, as quais surgem pontualmente exploradas e sem
representar o foco especifico dos estudos que as mencionam entre os seus resultados (Lundqvist,
Hellstrom & Hallstrom, 2007; Viana, Guimarées, Maia, Ramos & Mendes, 2005).

Entre as necessidades dos pais, as evidéncias relevam entre as mais prementes, a obtencédo de
informac&o quanto ao estado clinico do bebé (Barros, 2001; Gronita, 2007; Ribeiro & Sarmento,
2005; Viana et al., 2005); de sentir que este é devidamente acompanhado por profissionais
especializados, que cuidam do bebé de forma competente, atenta e sensivel (Lindberg, 2009; Soares
et al., 2010). Outros estudos aludem a necessidade de permanecerem proximos do bebé - fisica e
emocionalmente (Barros, 2001) - e de serem apoiados na transicdo para o papel parental (Lindberg,
2009). Soares e colaboradores (2010) e Lindberg (2009) referem também a necessidade de atencéo,
incentivo e respeito por parte da equipa da UN.

Quanto a questdes do foro comunicacional, a literatura refere a necessidade premente de serem
escutados e que lhes respondam as suas dividas e perguntas (Soares et al., 2010), bem como de
informacdes claras e objetivas. No ambito desta relagdo com a equipa de cuidados, os pais podem,
ainda, sentir necessidade de conversar com um profissional de saude sobre os seus medos (e.g. que
o filho morra; possibilidade de apresentar algum tipo de incapacidade no futuro) e/ou sobre 0s seus
sentimentos de culpa em relagéo aos acontecimentos (Viana et al., 2005). Em termos instrumentais,
evidéncias recolhidas no contexto portugués apontam para a presenca da necessidade de terem
acesso a um assistente social que lhes fornecga informacgdes sobre 0s apoios sociais a que tém direito
(Soares et al, 2010; Viana et al., 2005).

Refira-se, ainda, o trabalho de Kristjansdottir (1995), que aponta para a variacdo no tipo de
necessidades vividas por estes pais em fungdo do tempo de internamento do bebé. Apontando nesse
mesmo sentido, Viana e colaboradores (2005) verificaram que nos casos em que 0 tempo de
internamento do bebé é mais prolongado, as necessidades dos pais passam por obter mais
informacdo junto da equipa de saude, quanto ao plano de tratamento do seu bebé e procedimentos a
implementar.

Quanto as preocupacOes destes pais, a literatura € bem mais parca, aparecendo evidéncias quanto
as mesmas mas de forma “isolada”. Por exemplo, o estudo de Lundqvist e colaboradores (2007)
salienta a preocupagdo do pai ndo apenas com o bem-estar do bebé, mas também com o da
corﬂpanheira, sentindo que para esta a situacdo é mais dificil de superar do que para si. Outros
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estudos referem a presenca frequente de inquietacdes relativamente ao desenvolvimento do filho a
longo prazo, as quais se associam a necessidade de obter informacdo relacionada com o
desenvolvimento e educagdo infantis (McCluskey-Fawcett, O’Brien, Robinson & Asay, 1992;
Viana et al., 2005).

Relativamente a intervencéo, os cuidados centrados na familia - fundamentados nos principios de
respeito, partilha de informacdo, colaboracdo, construcdo de uma relacdo de confianga entre
profissionais de salde e pais - sdo os mais frequentemente assumidos como as melhores praticas
(Gronita, 2007; Ribeiro & Sarmento, 2005; Wigert, Hellstrom & Berg, 2008). Sugere-se, no seio
das mesmas, que 0s pais sejam convidados a participar ativamente nos cuidados do filho, tomando
parte do planeamento, implementacdo e avaliacdo desses cuidados (Tamez & Silva, 2002). Esta
participacao - desde a admissdo até a alta hospitalar - é tida como crucial para que a familia se sinta
parte integrante do tratamento e recuperacao do bebé durante o internamento e capaz de cuidar dele
apos a alta hospitalar (Tamez & Silva, 2002). Pais que tém a oportunidade de interagir e de cuidar
dos bebés na UN estdo melhor equipados para cuidar do(s) seu(s) filho(s) aquando do regresso a
casa (McCluskey-Fawcett et al., 1992; Merritt, Pillers & Prows, 2003).

Na intervencéo junto dos pais, as questdes da informacédo sdo recorrentemente apontadas como
nucleares. Assume-se que, ao estarem informados sobre o que esta a ocorrer ao bebé e sobre o plano
de tratamento, estardo mais capazes de tomar decisGes de modo mais ponderado. Reduz, também,
0s niveis de stresse experienciados uma vez que promove o seu sentido de controlo (Gronita, 2007;
Howland, 2007; Ribeiro & Sarmento, 2005; Viana et al., 2005).

Alguns autores apontam, também, a criacdo de encontros de partilha de experiéncias entre pais,
0S quais poderdo representar momentos privilegiados de expressdao (e normalizacdo) dos seus
medos, culpas, frustracdes e expetativas em relacdo ao ser pai/mae de um bebé prematuro ou
doente. Adicionalmente, além de promoverem o sentimento de que ndo sdo os Unicos a passar por
esta experiéncia; as informacdes partilhadas quanto a aspetos médicos ou sobre desenvolvimento
infantil, formas de educar e cuidar do bebé poderédo ser particularmente relevantes, nomeadamente
em termos emocionais (Feliciano, 2002; Gronita, 2007; Tamez & Silva, 2002).

Partindo da revisdo da literatura, e considerando a eficacia das intervencdes junto de pais com
um bebé internado numa UN como largamente dependente da sua sensibilidade as vivéncias
especificas em momentos criticos deste processo, a primeira autora, no ambito do seu mestrado,
desenvolveu um estudo voltado ao conhecimento mais aprofundado das preocupacbes e
necessidades destes pais em trés etapas do processo de internamento: (i) 0 momento em que
receberam a noticia que o bebé iria ser internado na UN; (ii) durante o internamento; e (iii) aquando
da (antecipacao) da alta. Em seguida apresentam-se os contornos metodoldgicos deste estudo.

METODO
O estudo - de natureza qualitativa e exploratoria - considerou as necessidades e preocupacdes de

pais nos trés momentos previamente identificados: (i) aquando da noticia do internamento do bebé
(momento I); (ii) durante o internamento (momento I1); e (iii) na antecipacédo da alta (momento I11).
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Participantes

O estudo contou com a participagdo de 20 pais/mdes cujo(s) bebé(s) se encontrava(m)
internado(s) na UN de um hospital publico do Norte de Portugal. De entre estes, 12 sdo mées e 8
pais. Apenas numa das situagdes os dois pais foram entrevistados em simultaneo. Assumiu-se como
critério de inclusdo todos os pais/maes cujo bebé estava internado ha, pelo menos, 7 dias. Tal
critério prendeu-se essencialmente com questdes éticas, ou seja, dar tempo aos pais para que
pudessem integrar emocionalmente a experiéncia em curso.

Os pais entrevistados apresentam uma média de idades de 32 anos, oscilando entre 0s 22 e 0s 41
anos. Cerca de 1/3 tem habilitacdes ao nivel do 12.° ano e apenas 15% tem licenciatura. A sua area
profissional é muito variada (desde especialistas das atividades intelectuais e cientificas até
trabalhadores ndo qualificados), concentrando-se 45% dos casos na area da industria, construcao e
artifices. A grande maioria (80%) encontrava-se empregada e a trabalhar a tempo integral. Quanto a
situacdo familiar, 85% sdo casados; para 60% este bebé é o primeiro filho (num dos casos uma
gravidez gemelar, com ambos os bebés internados na UN), tendo outros 35% dois filhos.

Os bebés cujos pais participaram no presente estudo 80% sdo do sexo masculino, e apenas dois
nasceram de uma gravidez gemelar. Um terco destes bebés sdo de termo e 40% sé@o de Baixo Peso a
Nascenca. Quase metade (40%) tinha entre 7 a 14 dias de vida e 60% encontrava-se na incubadora.
O motivo do internamento é varidvel, predominando (53,3%) casos de prematuridade. Mais de
metade (60%) € fruto de uma gravidez de risco. Quanto a longevidade do internamento, 1/3 ja
estava sob os cuidados da UN ha 7-14 dias, tendo 13 destes bebes sido internados imediatamente
apo6s o nascimento. Apenas um havia tido alta pouco depois do nascimento, tendo regressado ao
hospital na sequéncia de complicacdes. Relativamente a duracdo prevista do internamento, 40% néo
tinha qualquer data prevista, estimando-se que, entre os restantes 60%, 13,3% permanecessem na
UN por mais 1 a 7 dias. Para os restantes 46,7% a sua estadia previa-se prolongar por mais uma
semana a um més.

A selecdo destes pais fez-se segundo o método de amostragem por conveniéncia, tomando-se
todos aqueles que, durante o periodo de recolha, e tendo o seu(s) bebé(s) internado na UN que
acolheu o estudo, se disponibilizaram para participar.

Instrumento

A recolha de dados foi feita através de entrevistas semiestruturadas com um guido de 6
perguntas: 3 centradas nas preocupacdes dos pais em cada uma das fases; outras trés explorando as
necessidades. Ainda antes de iniciar as entrevistas, procedeu-se a clarificagdo do significado dos
dois conceitos nucleares: necessidades (0 que carece aos pais; aquilo de que precisam; o que
“reclamam” para si e para o filho) e preocupagfes (sentimentos de apreensdo, desassossego,
inquietacdo ou pensamentos negativos associados ao atual estado de saude do bebé e/ou em relacédo
ao futuro). Cada entrevista teve uma duracdo aproximada de 30 minutos.

Procedimento

O estudo foi primeiramente submetido ao escrutinio da Comissdo de Etica do hospital publico
onde iria ter lugar. Uma vez autorizado, procurou-se aceder aos potenciais participantes através
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do(a) enfermeiro(a) chefe de turno ou da chefe da UN. Junto destas figuras de ligacdo foi
previamente avaliada a potencial disponibilidade (fisica e emocional) dos pais que no momento da
recolha tinham o seu bebé internado na UN.

As entrevistas foram realizadas em local indicado pela chefe de servico, assegurando as
necessarias condi¢des de privacidade e a ndo interrupcdo da entrevista. Junto de cada participante
foram previamente clarificados os objetivos do estudo e o seu carater confidencial e voluntario.
Todas as entrevistas foram gravadas, mediante consentimento informado. As entrevistas foram
individuais a excecdo de um dos casos, em que o casal foi entrevistado em simultaneo. Durante a
recolha foram respeitadas as normas hospitalares e as diretrizes dadas pela equipa de saude, no
sentido do ndo comprometimento da sua performance, bem como da seguranca, bem-estar e
dignidade de todos os participantes.

Anélise e tratamento dos dados
Apos a realizacdo das entrevistas procedeu-se a sua transcricdo, seguida de uma anédlise de
contetdo. A par de uma analise de cariz qualitativo procedeu-se a uma abordagem quantitativa dos

resultados, contabilizando-se a frequéncia de cada (sub)categoria de resposta. A sua andlise fez-se
com recurso a versao 19.0 para Windows do SPSS.

RESULTADOS
Preocupacdes dos pais

No quadro que se segue apresenta-se a distribuicdo das preocupacdes relatadas pelos pais no
momento | (confronto com as noticias).

Quadro 1.
Categorias de resposta N
A saude do bebé 15
O bem-estar do outro elemento do casal 4

Relativamente as preocupagdes dos pais no momento em que receberam a noticia de que o(s)
bebé(s) teria que ser internado na UN, estas voltaram-se, entre a maioria (n=15), para a condicao
clinica do filho: o motivo do internamento; diagndstico, gravidade do mesmo; progndstico e
eventuais riscos de sobrevivéncia. Segundo quatro pais, estes primeiros tempos foram também
marcados por preocupacGes com o outro elemento do casal, sendo que, no caso do pai, as
preocupacOes prenderam-se com o parto e com a recuperacdo da companheira, e, entre um destes
pais, com o sofrimento provocado pelo facto de estar internada numa enfermaria juntamente com
outras mées que (ao contrario da companheira) tinham o bebé consigo. Um outro pai mostrou-se
particularmente preocupado com a reagdo da companheira perante a possibilidade de esta ter alta e
0 bebé ainda ficar internado.
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No quadro seguinte apresenta-se a distribuicdo das preocupacdes relatadas pelos pais no
momento Il (internamento).

Quadro 2.
Categorias de resposta N
Os outros filhos 2
O bem-estar emocional do companheiro 1
O estado de satde do bebé nas suas auséncias 3
Ter tempo para preparar a chegada do bebé a casa 2
Pouco tempo para acompanhar o bebé na UN 1
A alimentagdo/aumento peso do bebé 3

Trés pais referiram preocupacdes ligadas ao atual peso do bebé e a necessidade premente de este
engordar: se ja tinha aprendido a mamar; se o fazia convenientemente de modo a “(...) ganhar peso
com a velocidade que seja exigida (...)”. Um igual nimero de pais aludiu a presenca constante de
preocupacOes, durante as suas auséncias na UN, relativamente ao estado de salde do bebé: se este
se manteve estavel; se houve algum episodio critico; ou, alguma evolucgéo.

Dois pais referiram a sua preocupacdo com os outros filhos, nomeadamente quanto a sua
indisponibilidade para os acompanhar na escola; de estes sentirem a auséncia dos pais e também,
num dos casos, a falta do bebé, uma vez que ja havia convivido com ele durante algum tempo em
casa.

Adicionalmente, dois pais referiram preocupagdo com a falta de tempo para organizar a casa de
modo a preparar tudo para receber o(s) bebé(s). Num destes casos, o facto de terem nascido muito
prematuramente (gémeos) impediu, inclusive, que o enxoval fosse adquirido.

Ainda reportada as preocupagdes durante o internamento, uma das maes dizia-se preocupada
com o bem-estar emocional do seu companheiro. Finalmente, para um pai, uma das preocupacdes
prendia-se com o facto de, em breve, ter de comecar a trabalhar e de ndo poder passar tanto tempo
na UN com o bebé.
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Em seguida apresenta-se a distribuicdo das preocupacdes relatadas pelos pais no momento 111
(pbs alta).

Quadro 3.

Categorias de resposta N

O futuro do bebé em termos desenvolvimentais 8

Encargos financeiros associados aos cuidados ao filho 3
.Quanto_ no futuro a pos-alta,
seis  pais evocaram

Acompanhamento do bebé quando regressar a casa 3

Risco recaida e novo internamento 5

Saber lidar com o bebé sem ajuda dos profissionais de 6

salde e das maquinas da UN

preocupacles associadas a sua competéncia para lidar com o bebé em casa, ja sem a ajuda dos
profissionais e das maquinas da UN. Alguns referiram que iriam estranhar; outros preocupavam-se
com o facto de poderem ndo conseguir identificar as necessidades vitais do bebé - por ora
asseguradas pelos profissionais e equipamentos da UN. Uma das maes referiu, inclusive, o medo de
ter em casa um bebé prematuro e ndo conseguir reagir caso algo de grave acontecesse.

Oito pais mencionaram preocupac¢des com o futuro desenvolvimento do filho, ou seja, com as
sequelas desenvolvimentais que a prematuridade ou os problemas de salde a nascenca poderdo
gerar. Preocupacdes com os resultados dos exames, designadamente que estes pudessem apontar a
necessidade de cuidados permanentes sdo delas exemplo.

Cinco pais diziam-se também preocupados com a evolucdo do bebé em casa. Por exemplo, a
possibilidade de este ndo mamar bem e ndo ganhar peso suficiente para evoluir dentro dos
parametros normais/esperados; dos riscos a que o bebé estaria exposto aquando das visitas a casa
(“Uma pessoa doente ir a minha casa, como ela ainda esta muito fragil...”) e, inclusive, a
possibilidade de uma recaida (por ndo ganhar peso, por exemplo) que implicasse novo internamento
foram referidos como uma preocupagdo particularmente premente.

Adicionalmente, trés pais referiram preocupacgdes com questdes praticas dos primeiros tempos
no pos-alta, entre elas as vacinas, a articulacdo entre hospital e o pediatra que iria passar a
acompanhar o bebé, ou, algum acompanhamento especializado que precisasse nos primeiros
tempos.

Preocupacdes financeiras foram também antecipadas por trés pais. Estas decorriam da
eventualidade do bebé vir a ter necessidades de cuidados acrescidos (e.g. fisioterapia ou qualquer
outro tipo de assisténcia especializada) num futuro proximo (ou ao longo do seu curso de vida) e de
estes ndo estarem financeiramente preparados para fazer face as despesas. O facto de apenas um dos
elementos do casal trabalhar, mais ainda no caso de gémeos, foi apontada como uma preocupacao
adicional para um destes pais.
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Necessidades dos pais

Nos quadros seguintes d&-se a conhecer a frequéncia com que as diferentes necessidades -
reportadas aos momentos I, Il e 11l - emergiram no seu discurso.

Em seguida apresenta-se a distribuicdo das necessidades relatadas pelos pais no momento |
(momento da noticia do internamento):

Quadro 4.
Categorias de resposta N
Informacdo sobre o que justificou o internamento 7
Informac&o sobre estado salide companheira 1
Informacéo prévia sobre o que ia acontecer apos o 1
nascimento bebés de risco

Sete pais reportaram a necessidade de informacdes sobre o motivo que justificou o internamento
do seu filho na UN: diagndstico; gravidade do problema; se o bebé iria “ficar bem”; ou, a
morosidade do processo de recuperagéo.

Para um pai, as necessidades de informacdo no momento | prenderam-se também com o estado
de satde da companheira, logo ap6s o parto e, antes ainda, informacao antecipada sobre o potencial
internamento na UN, caso os seus filhos (gravidez gemelar de risco) nascessem prematuramente.
Segundo o seu testemunho, esta informacédo teria sido importante para que se fosse preparando
emocionalmente: “(...) eles estdo mesmo de tal modo vulneraveis que as coisas sdo sérias, muito
sérias e se calhar haveria a necessidade era de ter essa abertura antes (...) saber, talvez mais a
nivel emocional, saber que iria ter dois filhos, neste caso, e que teria que os deixar no hospital
durante algum tempo (...)".
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No quadro seguinte apresenta-se a distribuicdo das necessidades relatadas pelos pais no
momento Il (durante o internamento).

Quadro 5.

Categorias de resposta N
Informacdo sobre evolucéo estado saude bebé 6
Ter 0 bebé junto de si 3

Quanto Momentos de contacto/de qualidade com o bebé 4 as
Descansar/dormir 5
Mais tempo para acompanhar o bebé na UN 1
Alguém para dar apoio nas lides da casa 1
Apoio financeiro 3
Condic0es para passar a noite na UN 4
Um espaco para poder descansar ao longo do dia 3
Acompanhamento psicoldgico 4
Adequacdo das rotinas e horarios casa-hospital 1
Estabilizacdo satde do bebé para regressar a casa 5

necessidades de informacdo reportadas no curso do internamento, estas foram evocadas por seis
pais, que destacaram a quantidade, clareza e regularidade da mesma, bem como a sua transmissao
pelo médico de referéncia para acompanhamento do filho. Quanto a informacdo de que sentem
maior necessidade no momento |1, destacaram a relativa & evolucéo do estado de satde do bebé (se
esta a evoluir bem; dentro do esperado/da normalidade), ou, aos tratamentos a serem aplicados (“O
[nome do bebé] vai fazer isto e isto (...)”). Numa outra categoria, trés pais (dois dos quais homens)
mencionaram a necessidade de, durante o internamento, ter o bebé junto de si, de estar com ele
(mesmo sem fazer nada/sem ter contacto fisico) e, inclusivamente, de o levar para casa. Para outros
quatro pais/mées, esta necessidade traduziu-se na possibilidade de ter momentos de contacto; de
qualidade com o seu filho [nem que seja] “(...) segurar a mdozinha do bebé”. Uma mée manifestou
0 desejo de amamentar o seu bebé, de sentir o seu filho e de criar oportunidades para que mae-bebé
pudessem continuar a construir a sua relacdo de vinculagdo. O testemunho seguinte traduz as suas
tentativas nesse sentido: “(...) Eu todos os dias durmo com uma fralda e trago-lhe a fralda para
depois o cobrir e ele sentir o cheiro, mas, ndo € igual (...)".

Cinco pais salientaram o descansar/dormir como uma necessidade premente, em particular entre
as mées. O muito tempo passado na UN e a sua participacdo em todas as rotinas do bebé (de trés em
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trés horas), ou as preocupacdes e “tarefas” que levavam para casa ndo os permitia descansar
devidamente.

Quatro pais deram também énfase as condicBes fisicas (hotelaria) oferecidas durante o
internamento, tendo referido a necessidade de condigdes que permitissem a sua pernoita na UN.
Uma mae sugeriu a criacdo de um espago para pernoitar, em particular para “(...) as maes que
fossem de muito longe, que pudessem passar c& um dia, dois e depois se quisessem ir a casa (...)
em vez de se deslocarem todos os dias (...)”. Ainda quanto a hotelaria, trés pais aludiram a
necessidade de um espaco anexo a UN para poderem descansar e conviver ao longo do dia.

Cinco pais referiram a necessidade de, ja depois de algum tempo no hospital, recuperar a sua
vida “normal”, implicando isto a estabiliza¢do do estado de salde do bebé para poderem regressar a
casa.

Quatro pais referiram a necessidade de, durante o internamento, terem acompanhamento
psicolégico (para si e/ou para 0 companheiro/a).

Para trés pais, as necessidades de apoio financeiro durante o internamento surgiram como
prementes, em resposta aos gastos com o transporte e estacionamento, que, nalguns casos - dadas as
longas distancias percorridas e o prolongado periodo de internamento -, “pesavam” no or¢amento
familiar.

A necessidade de adequacéo das suas rotinas foi também referida por uma mée que dizia precisar
fazer alteracbes nos horarios e rotinas atuais de modo a poder conciliar os cuidados e
acompanhamento do seu bebé com as necessidades, rotinas e horarios do outro filho.

Por fim, um pai referiu ter necessidade de passar mais tempo com o bebé na UN, decorrente da
sua atividade laboral; ao passo que uma mée mencionou a necessidade de apoio nas lides da casa
dada a falta de tempo para as assumir e 0 muito cansaco sentido depois de um dia na UN.

No quadro seguinte apresenta-se a distribuicdo das necessidades relatadas pelos pais no
momento 111 (antecipando o regresso a casa).

Quadro 6.
Categorias de resposta N
Quanto Informac&o sobre como lidar com o bebé em casa 3 as
Adequacao de condicdes em casa 3
Apoio financeiro 2
Apoio do(a) companheiro(a) 1

necessidades reportadas a alta, trés pais reportaram-se a necessidade de informacdo sobre como
lidar com o bebé em casa; como reagir em determinadas situagoes.

Outros trés pais salientaram a necessidade de tempo para criar condigbes para acolher o(s)
bebé(s) em casa. Num dos casos esta necessidade decorria do facto dos bebés (gémeos) terem
nascido bastante antes do tempo, ndo tendo tido a oportunidade de preparar o seu enxoval (inclusive
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0 bergo). Refira-se que o elemento feminino deste casal salientou a necessidade de, ap0s a alta, ter
um apoio reforcado do companheiro, pelo facto de ter gémeos.

Dois pais enfatizaram o apoio financeiro necessario para assegurar, por exemplo, 0S recursos e
cuidados adicionais a prestar aos seus dois bebés (gémeos) prematuros, ou, num caso de grande
prematuridade, a assisténcia médica e terapéutica adicional, bem como os ajustamentos necessarios
a fazer em casa, para acolher o seu bebé com necessidades de cuidados especiais. Neste Gltimo
caso, as necessidades da familia prendiam-se, por um lado, pelo facto da mae, para além dos sete
meses que iria ficar em casa a acompanhar o bebé (sem receber qualquer ordenado) e de se prever
um prolongamento em funcdo do desenvolvimento/recuperacdo do bebé, foi necessario realizar
adaptacdes na casa e, para isso, contrairam um empréstimo bancario.

DISCUSSAO

As preocupacdes e necessidades enfatizadas pelos pais do presente estudo tornam bem explicito
0 quao dificil € a experiéncia de internamento de um filho numa UN, com potenciais implicagdes
para a relacdo com o bebé, a relacdo do casal e para o nucleo familiar no seu todo, a semelhanca do
que autores na area tém vindo a salientar (Abdeyazdan et al., 2014; Brum & Shermann, 2004;
Howland, 2007; Valente & Seabra-Santos, 2011). Os seus relatos sobre a experiéncia vivida nos
trés momentos explorados ddo, também, a conhecer a grande diversidade de inquietacdes e
caréncias a que é necessario dar resposta ainda durante o internamento, bem como a especificidade
das suas vivéncias, em funcdo da condicdo clinica do bebé e das caracteristicas e recursos de cada
familia, ou, entre outros, da etapa em que se encontram. Em consequéncia, particular atencdo
deverd ser dada ndo s6 ao contedo e tipo de intervencdo a implementar junto destes pais (em
funcdo das vivéncias e recursos de cada um deles), mas, também, ao momento em que sdo
implementadas.

Preconizando a ideia que um acompanhamento e intervencdo precoces adequados - durante o
periodo de internamento e apds a alta - podem mudar 0 rumo e contrariar as consequéncias
negativas da perturbacdo precoce, nesta fase final do trabalho, a par da discussdo dos principais
resultados emergidos no nosso estudo, apresentar-se-d0 sugestdes de intervencdo. Assim,
procuraremos fazer dialogar os resultados do presente estudo com as evidéncias compiladas por
outros investigadores (exercicio nem sempre possivel, especialmente no que toca as preocupacdes,
dada a escassez de literatura na area), sugerindo também sugestdes de intervencdo, que julgamos
mais prementes no contexto de uma UN.

Olhando os aspetos mais salientes dos testemunhos dos pais auscultados, destacamos, em
primeiro lugar as suas preocupacdes. Entre estas, a gravidade da condicdo clinica do bebé aparece
como a que maior énfase assume entre estes, aquando do confronto com a noticia de que este tera
gue ser internado. Estas aparecem também frequentemente referidas durante o internamento e na
antecipacdo da alta, muito embora com menor prevaléncia e assumindo contornos distintos. Assim,
enguanto, num primeiro momento, a maior preocupacdo associa-se a gravidade da situacdo que
justificou o internamento do filho e eventual risco de morte; no curso do internamento tais
preocupacdes surgem mais associadas a evolucdo do quadro clinico do bebé, ao ganho de peso, ou,
se durante as suas auséncias/afastamento do bebé esse quadro sofreu alteragdes (algum episodio
critico).

Em segundo lugar, e reportando-se a0 momento inicial, as preocupagdes com o bem-estar do
companheiro (principalmente em relagdo as maes) aparecem bem retratadas no discurso dos pais, a
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semelhanca do que Lundqvist e colaboradores (2007) observaram. Tais preocupacdes prendem-se
com a recuperacdo fisica da companheira, mas, também, com o impacto emocional que o confronto
com a noticia podera gerar. Esta ultima verifica-se ndo apenas entre o elemento masculino do casal
(conforme as evidéncias de Lundgvist), mas também entre as maes que, ja durante o internamento,
olhando as exigéncias colocadas pela situacdo (atuais e futuras), o seu carater cumulativo e 0s
recursos psicoldgicos de cada um para fazer face as mesmas, passam a temer pelo bem-estar
emocional do companheiro.

Durante o internamento, e paralelamente ao foco colocado na atual condigéo clinica do bebé, as
preocupacOes viram-se para o futuro. Estas decorrem das potenciais sequelas desenvolvimentais da
prematuridade/problemas de salde a nascenca, e dos cuidados especiais de que o bebé podera vir a
precisar. Entre estes pais, a semelhanca do observado por McCluskey-Fawcett e colaboradores
(1992) ou Viana e colaboradores (2005) comega, aqui a surgir a preocupacdo/necessidade em obter
informacdo relacionada com o desenvolvimento, educacdo e cuidados infantis para este tipo de
casuistica.

Reportadas ao periodo pos-alta, as preocupacfes expressas de modo mais frequente prenderam-
se, por um lado, com questdes praticas dos primeiros dias (vacinas, articulacdo hospital-novo
pediatra, acompanhamento especializado) e, por outro, com as angustias associadas ao ter que
“cortar o cordao umbilical” que os ligou durante algum tempo as maquinas e a equipa da UN
(também relatadas por Bigelow e colaboradores, 2010, e Lindberg, 2009), questionando-se sobre a
sua competéncia para assegurar autonomamente os cuidados basicos do filho, em casa, ou para dar
resposta a alguma situacdo grave que possa ocorrer. Ainda ligadas ao regresso a casa, as
preocupacles antecipadas pelos pais prendem-se, também, com a evolucgdo e estado de saude do
bebé, designadamente em termos de ganho de peso; parametros de crescimento/desenvolvimento
esperados ou eventuais contagios que impliqguem um novo internamento. A estas acrescem
preocupacOes financeiras, designadamente aquelas que decorrem de potenciais despesas adicionais
associadas a cuidados especiais que € necessario providenciar ao filho (pontualmente, num futuro
imediato, ou em permanéncia), preocupacdes essas também reportadas por Soares e colaboradores
(2010) e Viana e colaboradores (2005) nos estudos igualmente desenvolvidos em Portugal.

As preocupacdes evocadas associam-se um conjunto de necessidades expressas pelos pais nas
suas reflexfes em torno desta experiéncia. Tal como anteriormente salientado as necessidades de
informacdo, nos trés momentos explorados, aparecem fortemente enfatizadas, a semelhanca do que
a literatura na area da conta (Gronita, 2007; Howland, 2007; Viana et al., 2005). Num primeiro
momento estas surgem largamente articuladas com as preocupacgdes destes pais, relativamente ao
estado de saude do bebé: necessitando de saber, de imediato, de informacdo por parte da equipa
médica, sobre o motivo do internamento, sua gravidade, e, entre outros, 0 progndstico. Surge,
tambeém, a necessidade do pai saber como esta a mae logo apds o parto, assim como de infirmagéo
no que diz respeito a questdes logisticas (e.g. avenga no parque de estacionamento e gastos com 0
transporte).

Mais adiante, durante o internamento, as necessidades de informacgdo destes pais prendem-se
essencialmente com a evolucdo do quadro clinico e com os tratamentos aplicados, informacgéo essa
que, segundo estes pais, deve ser regular, clara e em quantidade que satisfaca as suas
duvidas/inquietagbes. Quanto a alta, as necessidades de informacéo antecipadas prendem-se com o
ensinamento quanto ao como lidar com o bebé em casa, quer no que se refere a prestacdo dos
cuidados bésicos, quer em relacdo ao que fazer no caso de algo mais grave ocorrer.

Em termos de intervencdo poderemos propor, e alinhadas com as sugestfes de outros autores
(Barros, 2001; Tamez & Silva, 2002), que a satisfacdo destas necessidades de informacéo esteja
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particularmente atenta ao qué, como e quando esse informacdo deve ser veiculada aos pais.
Adicionalmente devem criar-se condicdes para que, se necessario, possa ser repetida e explicada de
formas diferentes.

Assim recomenda-se que, por exemplo, numa primeira visita dos pais a UN, se dé uma
explicacdo clara de todo o equipamento envolvido no cuidado do bebé; informacBes sobre o seu
estado de salde; regras de funcionamento da UN relevantes; apresentagdo clara dos profissionais de
referéncia; e indicacOes claras do tipo de colaboracdo que os pais podem prestar em funcdo do
estado de satde do bebé.

Numa fase posterior, e ja antecipando a alta, sugere-se que a informacdo mais importante seja
apresentada por escrito num pequeno livro que os pais possam levar, uma vez que mais de 90% da
informagdo factual que recebem nos primeiros dias tende a ser esquecida (Barros, 2001; Tamez &
Silva, 2005). Recomenda-se, ainda, o fornecimento de informacao sobre os cuidados continuados de
que o bebé vai necessitar apés a alta, assim como sobre o apoio emocional e financeiro, disponiveis
na comunidade (Griffin & Abraham, 2006; Merritt et al., 2003; Valente & Seabra-Santos, 2010). A
constituicdo de uma biblioteca de consulta, ou a disponibilizacdo de enderecos da Internet onde
possam encontrar informacdo clara e fidvel podera ser Util e securizante para estes pais (Barros,
2001; Tamez & Silva, 2002).

A necessidade de, durante o internamento, estar perto do bebé (inclusive, de poder dormir na
UN) e de ter momentos de qualidade no contacto com o mesmo (e.g. poder amamenta-lo, sentir o
seu cheiro) sdo enfatizados de modo premente, indo ao encontro de evidéncias colhidas por outros
autores (Barros, 2001; Leske, 1991). Os pais referiram também a necessidade de adequacdo de
espacos e rotinas no contexto hospitalar e no dia-a-dia, devido a terem de alterar os seus horérios e
rotinas para poderem participar nas rotinas do bebé internado, com o objetivo de conciliar com a
vida diaria dos outro(s) filho(s).

Propde-se, também, e de acordo com alguns autores - Feliciano, 2002; Tamez & Silva, 2002 -,
gue assim que o recém-nascido esteja estavel e dentro dos critérios estabelecidos para poder
contactar com os pais pele a pele (Método Canguru), os profissionais de salde poderdo incentivar
este procedimento. Ainda para mais, este auxilia no desenvolvimento do processo de vinculagdo
pai/mae-filho.

O apoio psicoldgico (para si e/ou para 0 seu companheiro) durante o internamento foi também
salientado por alguns pais, dando conta das necessidades da presenca de um interlocutor
especializado, junto do qual poderdo encontrar momentos de ventilacdo e integracdo emocional
(Barros, 2001; Feliciano, 2002). Posto isto, nos casos que inspirem uma intervencao mais especifica
e individualizada, os pais poderdo ser encaminhados para servi¢cos da comunidade (e.g. psicologo,
assistente social ...), os quais poderdao ajudar a colmatar as suas necessidades e preocupagdes
especificas, nomeadamente aquando da alta (ajudas, nomeadamente em termos financeiros)
(Feliciano, 2002; Gronita, 2007). As necessidades de melhores condic¢Ges fisicas/de hotelaria
oferecidas pelo hospital (sala de estar, quartos para pernoita), no sentido de facilitar o seu descanso,
convivio e descontracdo durante a permanéncia no hospital, foram também salientadas por varios
dos pais entrevistados, assim como por alguns investigadores nos seus estudos - Hummelinck e
Pollock, 2006; Shields, Young e McCann, 2008; Soares, Santos e Gasparino, 2010. A estas
acresceram as de apoio financeiro que assumem particular expresséo, ao anteciparem as despesas
inerentes a aquisicdo de determinados recursos fisicos e materiais que Ihes permitam acolher em
casa 0 bebé com necessidades de cuidados especiais, ou, de recorrerem a assisténcia médica e
terapéutica adicional exigida pela condi¢éo do filho (Deave, Johnson e Ingram, 2008).
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Antecipando também o momento da alta, os pais referiram inclusivamente a necessidade do bebé
ficar estabilizado em termos de saude para poder ir para casa e todos poderem regressar a vida
“normal”.

CONSIDERACOES FINAIS

Verificando-se, nos ultimos anos, uma preocupacdo crescente em tornar as Unidades de
Neonatologia ambientes mais acolhedores e menos impessoais, ndo s6 no seu espaco fisico mas,
também, no que se refere ao comportamento e a atitude das equipas, que procuram conciliar
recursos tecnologicos com cuidado humanizado e integral, as sugestfes deixadas procuram
essencialmente enfatizar o papel dos profissionais da UN, enquanto agentes determinantes no
desenvolvimento de competéncias, autonomia e das capacidades parentais. Esta assercao assenta
nas inumeras evidéncias que revelam que pais que recebem apoio centrado na familia - sendo
simultaneamente alvo dos cuidados dos profissionais de saude e parceiros no cuidar - desenvolvem
um sentimento crescente de controlo sobre os cuidados a prestar aos filhos (Dunst, 2000; Silva,
2002). Tal como a literatura na area também enfatiza (Lindberg, 2009; Soares et al., 2010; Tamez &
Silva, 2002; Viana et al., 2005), assume-se entre os autores deste trabalho que a eficicia da
intervencdo numa UN depende largamente dos processos comunicacionais estabelecidos entre estas
familias e a equipa de cuidados, devendo-se, pois, dar especial atencdo a qualidade dos mesmos
(Soares et al., 2010; Viana et al., 2005). O respeito pelas crencas, valores e sentimentos destas
familias; informacdo clara, coerente e ajustada aos timings dos pais; relacbes de colaboracdo e
confianga mutua entre a equipa e 0s pais; escuta ativa e empatica das necessidades e inquietacdes,
ou, a criacdo de espacos de partilha, ventilacdo e integracdo emocional sdo particularmente
relevantes.

Adicionalmente, a semelhanca do que a revisao da literatura d& a conhecer, o presente trabalho
sugere a relevancia de se dar espaco para os pais partilnarem as experiéncias e emocdes vivenciadas
durante o internamento do bebé. O simples facto de dar espaco para estes verbalizarem e tornarem
conscientes alguns dos aspetos mais significativos desta experiéncia pode ter algum impacto
“terapéutico”. A par do sentimento de soliddo, por vezes, associado a esta experiéncia, que, alids,
alguns dos pais do presente estudo evocaram, as intensas emogdes experienciadas e a dificuldade na
sua gestdo sdo, por vezes, motivo da sua ndo verbalizacdo e partilha, podendo estes dar lugar a
processos que, sob o ponto de vista psicologico e emocional, poderdo acentuar a vulnerabilidade
destes pais (e respetivas familias).

Tendo em consideracdo que um dos objetivos dos profissionais de saude é intensificar o vinculo
entre 0s pais e 0 bebe, a assisténcia aos pais deve, pois, ser uma prioridade nos servicos de
neonatologia. O acolhimento, a compreensdo e o apoio emocional a estes pais, bem como o seu
envolvimento ativo nos cuidados ao seu filho s&o fundamentais e contribuem para a recuperacao do
bebé (Frota, Campos, Pimentel & Esteche, 2007).

Para finalizar, gostariamos de referir uma das limitacGes identificadas: apesar dos participantes
constituirem um numero consideravel (20 maes/pais), ao realizar a analise e, depois, a discussdo dos
resultados, tivemos de ter em consideragdo que nédo entrevistamos um igual nimero de maes/pais
(mais mées do que pais). Tal disparidade fez com que analisassemos de forma ainda mais cuidadosa
os dados recolhidos.
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