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RESUMO

O estudo teve como objetivo descrever a vivéncia dos familiares em relagio ao internamento do prematuro em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal. Pesquisa exploratoria, com abordagem qualitativa, realizada na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal de um hospital de ensino do
estado do Parang, de abril a junho de 2016, com 16 familiares de prematuros internados. Destes, 14 eram mées e dois eram pais. Foi realizada
andlise tematica e utilizou-se o software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires® para auxiliar na
organizacio dos dados. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Satde da Universidade Federal do
Paran4 sob o Parecer Consubstanciado 1.170.956, CAEE 47561215.8.0000.0102, e pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio coparticipante,
Parecer 1.359.92 e CAEE 47561215.8.3001.0096. O estudo procurou atender aos passos recomendados pelos Critérios Consolidados para Relatar
uma Pesquisa Qualitativa. Os dados expressaram que a familia vivencia de forma velada o risco iminente da morte sem necessariamente poder
expressar esse medo. Buscam forgas em situagdes piores que a de seu filho, na dimensdo espiritual ou mesmo em recursos que ndo sabem
explicar a origem, sendo que essa vivéncia extrapola o cotidiano e a dimenséo bioldgica do cuidado. Concluiu-se que é necessario mudar a
filosofia dos profissionais e das instituigdes, na perspectiva do cuidado a familia, para que este possa ultrapassar a dimenséo bioldgica, com
espacos de didlogo, e para que essa familia deixe de ser apenas expectadora e faga parte do cuidado.

Palavras-chave: Familia; Prematuro; Unidades de Terapia Intensiva Neonatal; Enfermagem Neonatal; Cuidado da Crianga.

ABSTRACT

The objective of this study was to describe the experience of families of preterm neonates hospitalized in the Neonatal Intensive Care Unit. Exploratory
research with qualitative approach performed at the Neonatal Intensive Care Unit of a teaching hospital in the state of Parand, from April to June
2016, with 16 relatives of hospitalized premature infants. Among participants, 14 were mothers and two were fathers. A thematic analysis was
carried out and the Interface Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires® was used to help organize
the data. The study was approved by the Research Ethics Committee of the Health Sciences Sector of the Federal University of Parand under the
Opinion 1,170,956, CAEE 47561215.8.0000.0102, and by the Research Ethics Committee of the partner institution under Opinion 1,359.92 and CAEE
47561215.8.3001.0096. The study sought to follow the steps recommended by the Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research. The data
showed that families live with the imminent risk of death without necessarily expressing this fear. They seek strength in situations worse than their
children, in the spiritual dimension or even in resources whose origin they do not know how to explain, and this experience goes beyond the daily life
and the biological dimension of care. We concluded that it is necessary to change the philosophy of professionals and institutions, from the point
of view of caring for the family, so that this care may overcome the biological dimension, and open spaces for dialogue, so that the families may no
longer mere spectators but become part of the care.

Keywords: Family; Premature; Neonatal Intensive Care Units; Neonatal Nursing; Child Care.
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RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo describir la experiencia de familiares de bebés prematuros internados en la unidad de cuidados intensivos
neonatales. Investigacion exploratoria cualitativa realizada en la unidad de cuidados intensivos neonatales de un hospital escuela del estado de
Parand, de abril a junio de 2016, con 16 familiares — 14 madres y dos padres — de bebés prematuros internados. Se realizé el andlisis temdtico y
se utilizo el software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et Questionnaires® para la organizacion de datos. El estudio
fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion del Sector de Ciencias de la Salud de la Universidad Federal de Parand bajo el dictamen
fundamentado 1.170.956, CAEE 47561215.8.00.00.0102 y por el Comité de Etica en Investigacion de la institucion coparticipante, dictamen 1.359.92,
CAEE 47561215.8.3001.0096. El estudio siguid las etapas recomendadas por los criterios consolidados para la investigacion cualitativa. Los datos
expresaron que las familias viven de forma velada el riesgo inminente de muerte sin necesariamente poder expresar ese miedo. Buscan fuerzas en
situaciones peores que la de su hijo, en la dimension espiritual o incluso en algo que desconocen y no saben explicar su origen; esta vivencia va mds
alla de lo cotidiano y de la dimensién biolégica del cuidado. Se llegd a la conclusién que la filosofia de las instituciones y de los profesionales debe
cambiar, dentro de la perspectiva de cuidar a las familias, para que el cuidado supere la dimension bioldgica, con espacios de didlogo, con miras a

que estas familias dejen de ser apenas espectadoras y formen parte del propio cuidado.

Palabras clave: Familia; Prematuro; Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal; Enfermeria Neonatal; Cuidado del Nifio.

INTRODUCAO

A prematuridade é definida como todo nascimento abaixo
de 37 semanas ou 259 dias completos de idade gestacional.” Os
prematuros necessitam de adaptagdo ao meio extrauterino, a qual
esta relacionada as suas caracteristicas particulares. Desse modo,
torna-se essencial uma assisténcia especializada, comumente reali-
zada em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN).2

Essa unidade possibilita o atendimento diferenciado ao re-
cém-nascido (RN) hospitalizado devido a sua especificidade e
aos recursos fisicos, materiais e pessoais adequados de que dis-
pde, logo contribui para o tratamento das doengas neonatais e
auxilia na redugéo da mortalidade dos neonatos.?

Com a necessidade de tratamento intensivo ocasionada
pelo nascimento antecipado, prematuro e familia enfrentam
separagdo precoce e prolongada. As dificuldades causadas por
esse processo de separacdo podem implicar o desenvolvimen-
to do vinculo afetivo entre o recém-nascido e a familia, princi-
palmente quando este permanece por longo periodo na UTIN.?

Nesses casos, a familia vivencia uma experiéncia permeada
por sofrimento, inseguranca, frustragdo, desapontamento, medo,
tristeza, ansiedade, preocupacao e falta de confianga na capacida-
de de cuidar do seu filho*. Por isso é primordial prestar assisténcia
a todos os familiares e ndo somente ao prematuro hospitalizado.?

O estabelecimento de vinculo entre pais e filho prematu-
ro é essencial na unidade intensivista, uma vez que o contato
fisico e a interagdo, por meio da fala dos pais, com o RN, mes-
mo que rapidamente, implica beneficios para o seu crescimen-
to e desenvolvimento.?

Para o cuidado a familia do prematuro, os profissionais de
salde precisam compreender as necessidades apresentadas
pelos familiares para que possam planejar e promover assistén-
cia eficiente no processo de formagdo de vinculo entre eles.
Devem observar a singularidade de cada caso, envolvendo as-
pectos biopsicossocioculturais, pois cada familiar tende a reagir
influenciado por sua cultura e vivéncias.®
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A partir do exposto, elaborou-se a seguinte questao norte-
adora: qual a vivéncia dos familiares em relagéo ao internamen-
to do prematuro em UTIN? Na tentativa de responder a essa
questdo, o estudo teve como objetivo descrever a vivéncia dos
familiares quanto ao internamento do prematuro em UTIN.

METODOS

Trata-se de estudo descritivo, com abordagem qualitativa,
proveniente da monografia intitulada “Vivéncia do familiar de
recém-nascido prematuro internado em Unidade de Terapia In-
tensiva Neonatal”” A pesquisa qualitativa permite investigar uma
realidade por meio de diversas estratégias,® enquanto a descriti-
va procura descrever, com a maior precisao possivel, a ocorréncia
de um fato, a relagdo com outros, caracteristicas e sua natureza.’
A pesquisa atendeu aos passos recomendados pelos Critérios
Consolidados para Relatar uma Pesquisa Qualitativa (COREQ).

O estudo foi realizado na UTIN de um hospital de ensi-
no do estado do Paran4, no periodo de abril a junho de 2016,
com 16 familiares de prematuros internados em UTIN da refe-
rida instituicdo, sendo, destes, 14 maes e dois pais de prematu-
ros (uma entrevista foi realizada mutuamente com mée e pai),
totalizando 15 entrevistas. Os critérios de inclusdo para partici-
par do estudo foram: ser familiar de prematuro internado ha 10
dias ou mais na UTIN e ser maior de 18 anos. O critério de ex-
cluséo foi: ter dificuldade de comunicagdo que impossibilitasse
de responder as questoes.

Os participantes foram convidados a participar do estudo
por meio de abordagem pessoal e de um panfleto disponibi-
lizado na unidade intensivista. A coleta de dados foi realizada
por meio de entrevista baseada na questdo norteadora: como
tem sido para vocé o internamento do seu filho na UTIN?

Os dados foram submetidos a andlise tematica conforme
0s passos propostos por Creswell,” que define o processo de
analise como envolto pela extracido do sentido dos dados do
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texto resultante das entrevistas, sendo que o pesquisador deve
refletir sobre estes e aprofundar-se em busca de sua significa-
¢do. Os passos da analise foram: organizagdo e preparagao dos
dados com a transcricdo das entrevistas na integra, codifica-
¢éo e disposicdo dos mesmos em formato de corpus textual
(aglomerado de textos que expressam determinado tema); lei-
tura de todos os dados nos quais se obteve a percepgio geral
das ideias expressas pelos entrevistados; codificacdo dos dados
com a organizagdo das informagdes em segmentos de texto
(ST) (divisdo do texto no tamanho médio de trés linhas) com
agrupamentos destes em categorias baseadas na similaridade
entre as sentencas (nesta etapa foi usado o software Interfa-
ce de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires — IRAMUTEQ® - para auxiliar a codificar, or-
ganizar e separar as informagdes encontradas); descricdo dos
dados, de modo detalhado utilizando a codificagdo atribuida
anteriormente e, a partir desta, foram geradas categorias para
refletir os principais resultados do estudo; representagdo da
analise por meio de categorias, de acordo com as falas dos en-
trevistados, as quais emergiram com base nas classes oriundas
do IRAMUTEQ®; e interpretacio dos dados, com detalhamen-
to das entrevistas e comparagdo com a literatura.

Nesta investigacdo foram seguidos os preceitos éticos
recomendados, obtendo-se a aprovacio do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) do Setor de Ciéncias da Satide da Univer-
sidade Federal do Parana sob o Parecer Consubstanciado n°
1.170.956, CAEE 47561215.8.0000.0102 e do CEP da institui¢ao
coparticipante Parecer 1.359.92 e CAEE 47561215.8.3001.0096.
Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) apds serem informados quanto ao
objetivo da pesquisa, meio de divulgagao dos resultados e di-
reitos como confidencialidade dos dados obtidos, anonimato
e voluntariedade em participar do estudo. A fim de assegurar
0 anonimato dos entrevistados, os recortes de suas falas fo-
ram identificados pela codificagdo “Ent” seguida pela nume-
racdo da entrevista.

RESULTADOS

Caracterizando os participantes, verificou-se que sua ida-
de variou entre 18 e 47 anos. Quanto ao tempo de internamen-
to dos prematuros, este se alternou entre 10 e 86 dias.

Do agrupamento dos dados ofertado pelo software IRA-
MUTEQ®, obtiveram-se seis classes. Nestas, os ST foram in-
terpretados e posteriormente as classes foram agrupadas em
trés categorias, sendo elas: “sentimentos em relagdo ao inter-
namento”, “do risco de perda a esperanga da vida” e “da ne-
cessidade da hospitalizagdo ao desejo de levar para casa”. Para
a composigdo destas, seguiu-se a seguinte ordem: a primeira
categoria emergiu da classe 6, a segunda das classes 1e 3 e a
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terceira da unido das classes 2, 4 e 5, sendo estas apresentadas
no dendograma, que € a representagao grafica proveniente da
analise feita pelo software (Figura 1), o qual mostra o percen-
tual de ST por classe.

Classe 6

Classe 3

Classe 1

Classe 2

Classe 5

Figura 1- Dendograma da CHD.
Fonte: processamento dos dados no software IRAMUTEQ®, 2016.

As categorias tematicas resultantes da andlise das classes,
bem como as falas dos entrevistados, sdo apresentadas a seguir.

Nesta categoria ressaltam-se os sentimentos vivenciados
em decorréncia do internamento do filho prematuro na UTIN,
0s quais sdo retratados somente pelas maes participantes do
estudo, pois os discursos paternos nao foram utilizados pelo
software na classe que deu origem a tal categoria. Esses acha-
dos podem ser verificados nas seguintes falas:

O internamento é complicado, causa muita insegu-
ranga, vendo as outras mdes com os bebés internados
também... Acho que inseguranca, vocé néo tem seguran-
¢a, tem que esperar e ver o que que vai acontecer para
vocé (Ent03).

Um sentimento, a gente sente todos, na verdade. E
uma angustia de deixar o bebé, mas ao mesmo tempo é
uma seguranca que eu tenho (Ent11).

Vocé imaginava algo totalmente diferente. Um senti-
mento é angustia porque vocé fica angustiado, quer sair
logo daqui e vé que néo tem jeito, tem que esperar, haja
paciéncia (Ent14).

£ agonizante, vocé néo poder fazer nada, sé ficar
olhando, vocé se sente inttil (Ent08).

REME - Rev Min Enferm.2017;21:e-1026



Vivéncia dos familiares de prematuros internados em unidade de terapia intensiva neonatal

Apds o nascimento do filho, as maes experienciam um
misto de sentimentos, sdo acometidas por inseguranca, aflicao,
anguUstia, impoténcia e inutilidade, uma vez que esperavam o
parto a termo, permanecer ao lado do RN no alojamento con-
junto e a alta hospitalar de forma sincrona. Em contrapartida, o
filho permanece na UTIN enquanto elas voltam ao domicilio e,
devido a condicdo do prematuro, sio impedidas de realizar os
cuidados da forma como almejaram, refor¢ando a dependén-
cia dos profissionais para assisténcia e para sentirem-se seguras.

Na presente categoria os familiares enfatizaram a instabili-
dade da condicdo do RN, a qual apresenta situagdes extremas
que vdo desde o risco iminente de morte a esperanca de me-
lhora e sobrevivéncia do filho, sendo necessario ter forca para
enfrentar esse momento.

A inconstancia emocional dos familiares permite verificar
que o enfrentamento é dificultado com as noticias de piora no
quadro clinico e impulsionado a partir da melhora deste. Além
disso, a fé é demonstrada e com o passar do tempo a esperan-
ca fortalecida. Essa ambivaléncia de emogdes pode ser obser-
vada nos seguintes relatos:

Eu acho que mde de prematuro nédo tem coracéo
mais, porque a gente chega aqui cada dia perde um pe-
daco e cada dia surge uma nova esperanga. Ele perde 5
gramas, vocé fica naquela... Mas eu gragas a Deus, nossa,
chorava muito no comego (Ent02).

A gente tenta procurar forcas, mas ndo tem de onde
tirar, tem que ser pela gente mesmo, a nossa for¢a! Néo
tem para onde correr, tem que viver (Ent07).

Ndo € facil. A gente fica com medo, ainda mais eu
que ja tinha perdido outro, a gente fica com bastante
medo de acontecer alguma coisa errada, mas tem que ter
fé em Deus (Ent05).

[...] Al ele [bisavd da RN] disse para eu ter calma, que
ela estava bem, que ndo estava acontecendo nada, mas é
diferente, eu queria poder ver ela [RN], ter ela ali comigo,
foi muito ruim, muito mesmo. Porque estd todo mundo
muito tenso, muito apreensivo, muito desesperado (Ent13).

Outro aspecto relevante encontrado é a comparagao feita
pelos familiares entre 0 neonato e os demais que estao na UTIN,
0 que para estes de certa forma proporciona melhor aceitagéo
da condicéo vivenciada pelo prematuro e ameniza os sentimen-
tos negativos, como se pode observar nos relatos seguintes:
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No comego estava desesperador, mas como eu sei
que ela ndo tem nada grave, infelizmente a gente sabe
que tem bebés mais graves, entdo vocé vé que a tua néo é
tdo grave, vocé acaba se conformando (Ent08).

E muito dificil, mas por um lado é bom, néo que seja
bom, nunca é bom, mas eu falo que de todas as coisas que
ela poderia ter, ela so precisa engordar. Porque a gente fica
muito triste, mas vé cada coisa aqui dentro que fala gra-
¢as a Deus minha filha néo tem problema nenhum. Vocé
quer pegar, mas néo pode pegar nos primeiros dias e é s6
aquela portinha, ah, que agonia (Ent13).

A atitude dos familiares de ancorarem-se nos quadros cli-
nicos mais graves de outros RNs auxilia a enfrentar o momento
atual, visto que os altos e baixos que o prematuro vivencia afe-
tam a familia como um todo e reforcam a instabilidade emo-
cional e a dificuldade em se manterem calmos.

Nessa categoria foram mencionadas as consequéncias da
hospitalizagdo, como a separagdo abrupta sofrida e a mudanga
na rotina familiar, sendo que para suportar a situagao de forma
menos angustiante os familiares apoiam-se no cuidado que o
prematuro recebe na UTIN.

A separacdo entre familiar e prematuro foi evidenciada
com énfase, principalmente aquela ocorrida logo apds o par-
to com o internamento do neonato na unidade intensivista, a
qual é intensificada no retorno ao domicilio sem o filho, des-
construindo o imaginado durante o periodo gestacional em
que a familia voltaria ao lar conjuntamente. Nesses casos, 0s
pais sdo tomados por sentimentos contraditdrios como amor
e emogao decorrentes do nascimento do filho e dor e tristeza
ocasionadas pelo afastamento necessario a sobrevida do RN. A
dificuldade que a familia encontra no enfrentamento dessa si-
tuagdo pode ser observada nos seguintes relatos:

Eu senti uma dor muito grande bem ld dentro, a hora
que eu soube que ela estava indo para a UTI, eu estava
ruim por causa da presséo, mas estava sentindo uma dor
muito grande [...] (Ent10).

[...] E muito ruim a hora que vocé chega em casa e
estd lda tudo montado, tudo bonitinho e vocé chega em
casa sozinha. Quando ela nasceu, o médico colocou ela
em cima de mim, foi aquele amor que vocé néo sabe de
onde vem, uma emogdo muito grande, mas logo vocé ja
tem ela tirada de vocé para vir para ca [...] (Ent13).
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[...] Ter ele um dia do meu lado, algumas horas do meu
lado, para depois ja vir aqui para UTIN. Entéo é bastante di-
ficil. Tristeza por ele estar aqui. Nenhuma mde quer isso para
um filho, ficar internado, ganhar e ter que ficar aqui (Ent12).

[...] Mas sabe como ¢é mae, a mée quer levar o filho
para casa, mas é dificil. Muito dificil a mde voltar para
casa sem o filho. Muito dificil [...] (Ent02).

Outra particularidade verificada nessa categoria foi a in-
fluéncia provocada pelo internamento do prematuro na roti-
na familiar. Os padrées de alimentagdo, sono e repouso sofrem
modificacdes e a familia procura realizar adaptagdes tentando
conciliar as atividades desenvolvidas no cotidiano com a per-
manéncia ao lado do prematuro, conforme os relatos a seguir:

[...] Ele [pai da RN] vem a noite, entdo fazemos uma
troca de turno, ds vezes quando eu estou muito cansada,
nés trocamos, as vezes ele vem de dia e eu venho a noite,
mas estd sendo complicado [...] (Ent01).

[...] E cansativo, nossa, estressante, angustiante, tudo
0 que vocé possa imaginar. Bem dificil, por eu estar hd trés
meses ja, vocé fica naquela, um dia apés o outro (Ent04).

[...] Minha mae ja estava desesperada, brigando que
a moga la de baixo da comida ja tinha ido la trés vezes
para pegar meu prato, e eu falei para minha mde que jan-
tar eu como depois, como qualquer coisa, para deixar eu
ficar aqui curtindo minha filha (Ent13).

[...] Estou tendo bastante, minha mde diz que é re-
caida, dor de cabega entdo eu ndo durmo direito. Muita
preocupagéo (Ent15).

Além disso, para enfrentar e suportar de forma menos
traumatica possivel o internamento do prematuro na UTIN, os
familiares buscam conforto na assisténcia prestada a ele, visto
que ressaltam seu bem-estar e o cuidado como fator que so-
bressai as dificuldades enfrentadas no momento. As falas se-
guintes demonstram esses aspectos:

[...] Depois eu ja me senti mais tranquila sabendo
que ele estava bem cuidado aqui (Ent09).

[...] Néo é facil para uma mde, néo é facil. O impor-
tante é que ela esta bem cuidada [...] (Ent10).

[...] A gente assim como mde quer levar logo para
casa, mas sabe que € preciso ficar. Entdo, para mim tudo
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bem porque eu sei que ela esta bem, sendo cuidada, entéo
eu acho que estd tudo bem (Ent11).

Eu sei que ele estd sendo bem cuidado aqui, mas eu
queria ter perto de mim. Entdo esta bem ruim (Ent. 15).

Verifica-se que os familiares se apegam a aspectos positivos
para facilitar a vivéncia do internamento do filho, nesse caso, o
cuidado é utilizado para esse fim, uma vez que a separacao ines-
perada e alteragéo da rotina influenciam seu estado emocional.

DISCUSSAO

O nascimento de um prematuro traz para a familia um
confronto intenso entre o RN imaginario e o RN real." As re-
presentagdes sobre o RN construidas na gestagdo sdo descons-
truidas gradualmente e lentamente sua imagem de recém-che-
gado é assimilada.”

O nascimento prematuro acaba se tornando complexo
para a familia, principalmente para as mées, que se deparam
com um RN pequeno, fraco, fragil e imaturo, geralmente bas-
tante diferente daquele imaginado durante a gestagdo. Ade-
mais, devido a interrupgdo do Ultimo semestre de gravidez, em
qual poderiam vivenciar o crescimento maior da barriga, pre-
parar eventos comemorativos como o cha de bebé, terminar
de organizar o quarto e os preparativos para a chegada do fi-
lho, as mulheres sentem-se frustradas e confusas, dificultando
ainda mais sua interagdo com o RN."

Em muitos desses nascimentos, as mulheres sdo acometi-
das por sentimentos representados por tristeza, sofrimento e
medo, frente a sua inexperiéncia e incapacidade de prestar cui-
dados maternos a fragilidade do filho prematuro.® Além disso,
durante as primeiras semanas de internamento do prematuro,
a mée vivencia o choque da doenca do filho, sua separagédo e
ainda precisa cuidar da sua prépria satde, necessitando de mais
apoio durante esse perfodo.”

Para a mulher, estar na UTIN com seu filho, faz com que
ela sinta perda de sua fungdo materna, tendo, assim, dificulda-
de de reconhecer-se como mée, uma vez que ha uma equipe
que se apropria dos cuidados que deveriam ser realizados por
ela e que o neonato se encontra em um ambiente repleto de
inimeros aparatos tecnologicos que podem refor¢ar o medo e
a inseguranca que sente.”

Neste estudo verificou-se que a inseguranga e a impotén-
cia diante da situacdo que ndo pode ser modificada podem ser
agravadas, uma vez que as maes assumem a posicdo de expec
tadoras do cuidado e, em seu ponto de vista, nada podem fa-
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zer para auxiliar o filho, devendo somente aceitar a realidade,
confirmando os dados encontrados na literatura.

Familias de prematuros enfrentam dificuldades em decor-
réncia da interrupgdo do sonho de ter uma crianga saudavel, a
termo e que permanece junto da mée logo apds o nascimen-
to."® No inicio, a experiéncia de ter um filho na UTIN gera para
a familia uma situagcdo de muito sofrimento, sentindo-se deses-
perada e insegura nesse novo ambiente,” dados que corrobo-
ram os achados encontrados nesta pesquisa.

Homens e mulheres podem manifestar enfrentamento dis-
tinto diante da prematuridade. Para as maes, esse periodo é mar-
cado por intenso sofrimento emocional, medo da perda do filho
e frustracdes diante da dificuldade de assumir o papel materno.”
Na perspectiva paterna, 0 prematuro é percebido pelo seu pai
como fragil, pequeno e imaturo. Além disso, o internamento do
filho na UTIN é uma experiéncia triste, complicada, dificil e dolo-
rosa, diante disso, os pais tém medo de tocar o prematuro e de
perdé-lo.”® Os sentimentos retratados pelos pais participantes da
pesquisa de Soares et al.®® sio semelhantes aos vivenciados pelas
maes que representam essa categoria neste estudo.

O internamento do prematuro afeta a familia como um
todo” Nesses enunciados emergem sentimentos de tristeza,
medo, impoténcia, angUstia e ansiedade, desencadeados pela im-
possibilidade de interagir com o filho da forma desejada.”® Frente a
essa situacao, caracterizada como dificil, os pais tém esperanca na
alta hospitalar e na possibilidade de ter o filho levado para casa.”

A UTIN representa para as familias de prematuros uma ame-
aca iminente de morte. Estas, quando estdo com filhos hospi-
talizados e requerendo cuidados especializados, vivenciam sen-
timentos diversos diante da incerteza da vida do RN.?' Mesmo
entre os familiares que relatam mais tranquilidade com a recupe-
racdo do neonato, essa declaracdo vem acompanhada do reco-
nhecimento de que o periodo inicial foi muito dificil e doloroso.”

Inicialmente, os familiares convivem com a angustia pela ins-
tabilidade do quadro clinico do prematuro e pela experiéncia des-
conhecida. Com o tempo, o distanciamento dos demais familia-
res, a melhora e manutengéo do estado de saide do RN para
a alta hospitalar sdo motivos de apreensao e estresse dos pais.”
Nesta pesquisa, alguns familiares declararam que a situagao inicial
do internamento era mais dificil, corroborando os dados obtidos
pelos autores anteriormente citados. Isso se deve, possivelmente,
ao fato de nesse momento o medo da perda sobressair-se a espe-
ranga, levando a vivéncia intensa de sentimentos negativos.

Diante do impacto do nascimento antecipado, ha um senti-
mento de incompletude, principalmente por parte da mae. A in-
certeza em relacdo ao risco de morte e a gravidade da condicdo do
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filho fazem com que esta se vincule ao RN de forma gradual. Esse
vinculo inicial necessita de tempo para ser construido e pouco a
pouco o sentimento de vazio passa a ser preenchido pelo senti-
mento de pertenca. Isso ocorre, principalmente, quando a mée co-
mega a interagir com o neonato e percebe suas respostas.”

O convivio de pais de prematuros com outros pais que
se encontram ha mais tempo nessa condicdo pode ser benéfi-
o, pois 0s mesmos conseguem tranquiliza-los nesse momento
de apreensdo e medo. Para os familiares cuja prematuridade é
desconhecida, receber informacdes quanto a melhora dos RNs
traz animo, conforto e fortalecimento no que diz respeito a
evolugdo de seus filhos.”

No entanto, em estudo realizado com maes de prematu-
ros hospitalizados, essa comparacéo foi vivenciada com tristeza
e preocupagio, sentimentos estes gerados, principalmente, de-
vido as intercorréncias vividas pelos outros neonatos e presen-
ciadas pelas mées iniciantes, causando preocupagdo pelo que
poderia ocorrer com seu filho.”

Em contrapartida, os familiares participantes desta pesqui-
sa descreveram que presenciar situagdes de outros prematuros,
os quais apresentam condigdes clinicas mais complexas, repre-
senta um sentimento positivo. A comparagao com situagoes
mais dificeis de outras familias, do ponto de vista dos entre-
vistados, serve como um conforto no processo de aceitagido
da condicédo do filho, caracterizando esse fato como um novo
achado em relagdo a literatura citada.

A familia vivencia de forma velada o risco iminente da mor-
te sem necessariamente poder expressar esse medo. Logo, bus-
ca forgas em situagdes piores que a sua, na dimensdo espiritu-
al ou mesmo em recursos que ndo sabem explicar sua origem.
Mas sabem que é preciso viver na linha ténue entre a vida e a
morte, entre o cuidar do filho e abrir méo desse cuidado, de for-
ma que essa vivéncia extrapola o cotidiano e a dimensdo biolé-
gica do cuidado. Assim, é preciso propor um cuidado familiar
que atenda a instabilidade que permeia esse momento da vida.

Para os familiares, outro fator que auxilia na transicao de sen-
timentos € a oferta de informacdes pelos profissionais de saude.”
Nesses casos, é fundamental estabelecer um canal de comunica-
cao efetivo entre profissionais e pais para, entao, tornar essa ex-
periéncia menos sofrida, estabelecendo confianca da familia nos
individuos que prestam assisténcia ao filho prematuro.”

Identifica-se que os pais ficam esperan¢osos e menos an-
siosos quando recebem a informagao de que o filho esta na
UTIN apenas para ganhar peso, tendo superado as diferentes
complicagdes associadas a internacéo. Isso significa para eles a
expectativa de que o filho ter alta e em breve estara em casa,”
sendo que esses achados confirmam os dados descritos nes-
ta pesquisa, na qual os familiares demonstraram conformar-se
apos saber que o prematuro ndo possui doengas graves e que
a causa do internamento advém somente do baixo peso, es-
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perando ansiosamente pelo momento em que o filho atinja o
peso determinado para ter alta hospitalar.

Com o nascimento prematuro vem a quebra da expectativa
em estar junto ao filho apds o parto, uma vez que o afastamen-
to é imposto devido a necessidade do neonato em manter-se
hospitalizado.”® Nesses casos, a familia revela ansiedade para con-
cretizar o desejo de permanecer com o filho, cuidando e prote-
gendo-0.° Tais descri¢des estdo em consonancia com o que foi
verificado nesta pesquisa, na qual os entrevistados destacaram
enfaticamente a separagao, caracterizando esse momento como
doloroso, triste e dificil, ao mesmo tempo em que o nascimento
do filho trouxe a expressio do amor e da emogéo.

Em virtude da separacdo vivenciada e do pouco tempo
que familia e RN tém para se conhecerem apos o parto, as vi-
sitas e a permanéncia na UTIN tornam-se extremamente rele-
vantes para os familiares que almejam ficar o maior tempo pos-
sivel ao lado do neonato.?

Além do sofrimento pela separagao, fragilidade do prema-
turo e da familia, a condi¢do também impoe a necessidade de
disposicdo para estar ao lado do neonato. Para acompanha-lo
durante o internamento, os familiares precisam abdicar de par-
te do tempo de sua rotina a fim de conciliar a hospitalizacdo
com o contexto familiar?' e dispor de boa condigao financeira
para custear transporte, alimentagdo e, em alguns casos, pagar
um cuidador para ficar com outros filhos no domicilio.*

Nesta pesquisa verificou-se que as mudangas nos padroes
de sono, repouso e alimentacdo dos familiares dos prematuros
sd0 constantes, por isso fazem revezamentos com outro res-
ponsavel pelo RN para que ambos possam descansar. Isso por-
que o cansago encontra-se presente na rotina devido ao inter-
namento prolongado e ao tempo que permanecem na UTIN e,
ainda, porque a realizagdo das refeicdes ndo segue os horarios
adequados e predeterminados pela instituicdo hospitalar. Esses
dados demonstram que os familiares colocam sua rotina em
segundo plano, adequando-se ao propésito de estarem pre-
sentes 0 maximo possivel perto do RN, semelhante aos acha-
dos encontrados na literatura citada.

Com o passar do tempo e com a reorganizagdo da roti-
na, os familiares aprimoram sua percep¢ao e passam a destacar
0s aspectos contraditérios que envolvem a unidade intensivista,
consistindo estes em: separagdo, sentimentos negativos, risco de
morte do prematuro, bem como sua caracterizagdo como local
que cuida e salva vidas.”

A compreensao demonstrada pela familiade quea UTIN é o
ambiente adequado ao cuidado do filho prematuro vem acom-
panhada pela revelagéo de sentimentos de seguranca e tranqui-
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lidade, que sobressaem aos episoddios de medo e nervosismo co-
mumente vivenciados. Para tanto, a prevaléncia dos sentimen-
tos positivos € atribuida pelas familias a atencao disponibilizada
pelos profissionais durante sua permanéncia ao lado do filho.”
Assim, o familiar sente-se satisfeito ao perceber a dedicagdo da
equipe ao acolhé-lo e ao oferecer-lhe informacdes sobre seu fi-
Iho, esclarecendo dividas e minimizando seus anseios e medos.”

A familia, entdo, estabelece confianga na equipe e isso a faz
acreditar gue mesmo em sua auséncia 0 neonato é assistido pron-
tamente com atendimento de qualidade. Embora seja uma expe-
riéncia de sofrimento, ao se perceber como parte do cuidado pela
equipe, a familia tem oportunidade para resgatar suas forgas, sen-
tindo-se disposta na luta pela expectativa de poder levar o filho
prematuro recuperado para casa’'. Esses fatos sdo semelhantes
aqueles relatados pelos familiares deste estudo, os quais utilizam
o cuidado como suporte diante da hospitalizagdo na UTIN, pois
saber que o filho esta recebendo assisténcia de qualidade mini-
miza a frustragdo decorrente da situagéo contraria a imaginada.

Por isso, encorajar os familiares na realizacdo de cuidados,
estimular sua independéncia e prestar auxilio as maes durante
a amamentagdo atenua o papel materno e paterno, por vezes
perdido temporariamente, em decorréncia da condicdo fragil
do prematuro e de seu internamento na UTIN.?

CONCLUSAO

O estudo revelou que a familia vivencia uma efervescéncia
de sentimentos e rea¢des ao ter um filho prematuro internado
na UTIN, bem como dificuldades no enfrentamento de tal situ-
agdo. Apesar de relatarem diversos sentimentos negativos, ca-
racterizando-se como impotentes e amedrontados, os familia-
res demonstram expectativas positivas, uma vez que acreditam
no tratamento e na recuperacgao da satde do RN. Ainda, apro-
priam-se de meios como a comparagio entre o quadro clinico
do prematuro e os demais internados, buscando aceitar e en-
frentar de maneira menos traumatica a conjuntura atual.

Essa ambiguidade da-se pelo fato de a familia sofrer pela
situagdo vivenciada, que ndo corresponde a desejada para esse
momento, a0 mesmo tempo em que busca forgas para enfrenta-
-la e manter a esperanca quanto a ideia de levar o filho para casa.

Dessa forma, compreender a vivéncia dos familiares no am-
biente intensivista pode subsidiar os profissionais de satide a re-
orientar sua pratica e a buscar um modelo de cuidado que pos-
sa estimular o vinculo entre familia e prematuro, visto que em
muitas UTINs os pais permanecem ao lado de seus filhos, no
entanto, como participantes e ndo como sujeitos do cuidado.

A partir dessas constatagdes, é preciso um olhar direto ao
atendimento neonatal, devendo ser contempladas ndo apenas as
necessidades psicobioldgicas do prematuro, mas, especificamen-
te, as dimensdes emocionais das familias fragilizadas diante do
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contexto de prematuridade de seus filhos. Para tanto, faz-se ne-
cessario mudar a filosofia dos profissionais e das instituicdes que
atendem esse publico, a fim de que o cuidado seja a familia e que
este possa extrapolar a dimensdo biolégica, incluindo a instabili-
dade do ser e estar, do ter ou perder, com espagos de didlogo para
expressar as anguistias e expectativas e para que essa familia deixe
de ser apenas expectador e passe a ser incluida no cuidado.

As limitagcdes do estudo consistiram em entrevistar so-
mente pais e maes de prematuros, ndo sendo possivel descre-
ver a vivéncia de outros membros da familia. Portanto, suge-
rem-se estudos que verifiquem a experiéncia relacionada ao
internamento do prematuro a todos os envolvidos da familia.
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