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Resumo

As Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais representam uma realidade muitas vezes
desconhecida e ignorada pela nossa sociedade, no entanto significam um inicio de vida diferente
para um numero consideravel de recém-nascidos. Nos ultimos anos, tem havido uma
preocupacao crescente em tornar estas unidades num servico hospitalar complexo que valoriza,
ao mesmo tempo, a sofisticacéo cientifica e tecnolégica que permite salvar um nimero cada vez
maior de bebés, prematuros ou doentes, e os cuidados holistas e humanistas que visam
salvaguardar o bem-estar e promover o desenvolvimento dos bebés, dos pais e dos profissionais.

O presente estudo tem como finalidade conhecer um servico de Neonatologia de
referéncia do nosso pais, e perceber a sua articulacdo com o Sistema Nacional de Intervencéo
Precoce. De natureza qualitativa, esta investigacdo tomou como metodologia o Estudo de Caso.
Participaram no estudo oito pais de bebés prematuros internados na Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatais e dez profissionais de salde da equipa de profissionais desta mesma
unidade. Para a coleta de dados, recorremos a entrevista semiestruturada.

Dos resultados obtidos verificou-se uma parceria de cuidados entre profissionais de
saude e pais, na qual os pais sao incentivados a participar nos cuidados a prestar ao recem-
nascido. Uma relacdo de empatia, ajuda, conforto e confianca entre profissionais de salde e
pais parece existir. As preocupacdes e necessidades dos pais sao tidas em consideracao, no
entanto, a falta de tempo dos profissionais de saude aparece como uma limitacdo a sua
atuacao. A articulacao entre os servicos de Neonatologia e os servicos de Intervencdo Precoce
ndo é a que seria desejada, no entanto esta confirma-se no que concerne a referenciacdo de

algumas criancas para o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce.

Palavras-chave: Intervencao Precoce; Pais; Prematuridade; Profissionais de saude; Unidade de

Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN); Cuidados Centrados na Familia



Abstract

The Neonatal Intensive Care Unit (NICU) can be a reality sometimes unnoticed and
ignored by the society, however for some new born children it might mean a significantly different
beginning of their lives. In the latest years, there is a growing concern in developing those type of
wards, providing a complex hospital service, looking for scientific and technological innovation,
which has enabled the lifesaving of more and more new born babies either sick or premature as
well as an holistic and humanitarian care to prevent welfare and to promote the development of
babies, parents and healthcare professionals.

This study aims at knowing one of the most renown NICU in Portugal and understanding
its coordination with the Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI). From a
quality point of view, this research used the study case method, 8 parents from babies
hospitalized in the ward and 10 healthcare professionals from the Neonatal Intensive Care Unit
participated in this study. To collect the data, semi-structured interview was used.

From the results analysis, it could be concluded that there is a partnership between
healthcare professionals and parents in terms of involvement in treatment. Parents are
encouraged to be involved in the medical care provided to newborn children. It is also indicated
that sympathetic, trustful and mutual help and comfort relationship exists between healthcare
professionals and parents. The concerns and needs of the parents are taken into account,
however the lack of availability from the healthcare professionals may limit it. The coordination
between Neonatal services and Early Intervention services is not the ideal one, yet it was
confirmed that some children are referred to the Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na

Infancia.

Key-words:: Early Intervention; Parents; Preterm Birth; Health Professionals; Neonatal Intensive

Care Unit (NICU); Family-Centered Care
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Introducao

Com o aparecimento das Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN), foram
providenciadas as condicdes necessarias para dar resposta aos cuidados especializados do
recém-nascido (RN) prematuro ou doente. As técnicas, procedimentos e equipamentos
sofisticados nao incluiam, no entanto, os pais como parte da recuperacado do bebé. Nos ultimos
anos reconheceu-se, para além da importancia do cuidar do bebé prematuro ou doente, a
importancia da integracdo dos pais nesse mesmo cuidar, com o intuito de reassumirem o
relacionamento com o seu filho e, também atuarem enquanto catalisadores da sua recuperacéo
(Tamez e Silva, 2002). Esta mudanca nos cuidados de saude hospitalar acontece pela
preocupacao das consequéncias que os tratamentos médicos podem provocar nas varias
dimensdes do desenvolvimento, com maior enfoque nos efeitos que os cuidados prestados nos
primeiros anos de vida de uma crianca podem trazer ao longo do seu desenvolvimento (Barros,
2001b).

A crescente humanizacdo dos servicos, para além do bom funcionamento tecnologico
assegurado nas UCIN e que permite controlar as funcdes vitais do RN, tem contribuido para uma
melhoria da qualidade de vida destes bebés, como também para os proprios pais, que
comecaram a ser entendidos como elementos determinantes para o desenvolvimento do bebg,
desempenhando agora um papel ativo nestas unidades (Barros, 2001; Kenner & McGrath,
2004; Wyly, 1995). Segundo Gomes-Pedro et al. (1995), a presenca dos pais tem sido cada vez
mais incentivada, para que estes vejam o bebé como seu e que estabelecam uma relacéo afetiva
de com ele.

A entrada forcada dos pais num ambiente que lhes é estranho e desconhecido, onde
serao confrontados com profissionais especialmente qualificados, aparelhos tecnologicos e
procedimentos sofisticados, e com a incerteza da sobrevivéncia do RN e a imprevisibilidade da
duracdo do periodo de internamento, pode revelar-se uma situacao traumatica para estes
(Pedrosa, Canavarro, Oliveira, Ramos & Monteiro, 2005). Estes pais, também eles prematuros
(Justo, 1997; Als, 1992) sentem-se, muitas vezes, perdidos e incompletos, adquirindo este
acontecimento carateristicas devastadoras para o seu equilibrio e bem-estar (Diaz, 2012). O
medo de perder o seu filho esta presente de forma significativa e pode estar na origem do seu

afastamento pelo receio em intensificar o vinculo afetivo (Als, 1992; Brazelton, 1992).
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Capitulo | — Enquadramento do Problema
1. Importancia e objetivos do estudo

O numero de UCIN a usufrui dos servicos de Intervencdo Precoce (IP) é crescente
(Gomes-Pedro et al., 1997), seguindo uma filosofia de abordagem centrada na familia (Barry &
Singer, 2001; Dunst, Johanson, Trivette & Hamby, 1991). Segundo Als et al. (1994) e Hostler
(1994), uma pratica de cuidados centrada na familia e a IP em cotexto hospitalar tém incitado a
melhores resultados relativamente aos servicos prestados pelas UCIN (citados por Diaz, 2012).
Nesta linha de orientacao pensamos que 0 nosso estudo, para além de poder ser um contributo
em termos conceptuais e empiricos, pode ainda contribuir para um conhecimento maior sobre
as UCIN e o papel que os profissionais de salde destas unidades desempenham na vida de um
numero consideravel de bebés e respetivas familias. Podera também contribuir para que se
comece a pensar numa verdadeira articulacao entre os servicos de Neonatologia e 0s servicos
de IP, para uma melhor atuacao por parte destes.

A IP associada aos servicos prestados numa UCIN parece-nos ser um assunto a que
devemos dar atencao, pelo que poderemos retirar desta alianca quando criada de forma eficaz.
E neste contexto que se inclui o nosso estudo, no qual pretendemos fazer um levantamento das
percecdes dos profissionais de saude e dos pais do recém-nascido internado nos servicos de
Neonatologia acerca do atendimento funcionamento e dos cuidados e servicos prestados da
UCIN. E nosso objetivo também perceber a articulacdo que existe entre estes mesmos servicos e
o Sistema Nacional de Intervencéo Precoce na Infancia (SNIPI).

Destacamos os seguintes objetivos especificos:

- Conhecer as percecoes dos pais do RN em situacéo de risco internado na UCIN e dos
profissionais de saude acerca do funcionamento e atendimento e dos cuidados e servicos
prestados nesta mesma unidade;

- Conhecer as praticas e dinamicas de trabalho quanto ao envolvimento dos pais do RN
na UCIN;

- Conhecer a relacao entre os servicos de Neonatologia e o SNIPI.

11



2. Organizacao do estudo

O presente trabalho, intitulado “A Intervencao Precoce: uma aliada dos cuidados de
salde prestados nas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais?”, apresenta-se organizado em
duas partes.

Na Parte |, Revisao bibliografica, fazemos uma abordagem das tematicas relacionadas
ao estudo realizado. Estas diferentes tematicas aparecem divididas por diferentes capitulos. O
capitulo | aborda a questao da transicao para a parentalidade. O capitulo Il apresenta o assunto
da prematuridade, as suas caracteristicas, causas e consequéncias, e 0 impacto que o
nascimento prematuro tem nos pais; e das unidades de cuidados intensivos neonatais, enquanto
ambiente promotor do desenvolvimento do bebé e do desenvolvimento parental. E, por ultimo, o
capitulo 1V, que remete para o tema da intervencao precoce na infancia, nomeadamente a sua
evolucao concetual e enquadramento legal em Portugal, e, ainda, a intervencdo precoce nas
unidades de cuidados intensivos neonatais.

Na Parte Il, Trabalho Desenvolvido, apresentamos os capitulos V, VI e VI. O capitulo V,
referente a metodologia da investigacdo, descreve e fundamenta o processo metodolégico,
designadamente a opcao metodolégica adotada e o desenho do estudo; no capitulo VI referente
a apresentacao e discussao dos resultados, analisa-se e discute-se os resultados obtidos ao
longo da investigacdo, através das entrevistas semiestruturadas realizadas a todos os
participantes do estudo, tendo como instrumento de suporte a analise de contetudo. E, por
ultimo, o capitulo VII referente a conclusdo e recomendacdes futuras, da qual fazem parte
algumas das conclusdes que poderao servir de ponto de partida para objetivacao de algumas

recomendacoes e aplicacoes futuras.

12



Parte | — Revisao Bibliografica

“Um bebé nao pode existir sozinho;

ele é parte essencial de uma relacao.”

(Winnicott, 1987)

Capitulo 1l - Da conjugalidade a parentalidade: uma nova fase da vida familiar

0 nascimento de um filho, sobretudo se for o primeiro, traz consigo o inicio de uma nova
etapa do ciclo de vida familiar (Machado, 2008; Relvas, 2006). A partir deste momento irdo
ocorrer mudancas decisivas e irreversiveis quanto a identidade, aos papéis e funcdes do homem
e da mulher na sua vida pessoal e familiar (Canavarro & Pedrosa, 2005). Mas antes de
entrarmos em pormenor neste assunto da Parentalidade, interessa-nos clarificar em primeiro

lugar o conceito de Familia.

1. A Familia segundo uma abordagem sistémica

Com as mudancas politicas, econdmicas, sociais, culturais, demograficas e tecnoldgicas
caracteristicas do mundo atual, a Familia tem vindo a sofrer importantes transformacdes quanto
a sua estrutura, dinamica e funcao, tornando-se cada vez mais complexa (Dias, 2011). Apesar
de existir em todos nos uma ideia de Familia, enquanto fendmeno universal presente em todas
as sociedades (Roudinesco, 2002; citado por Bayle, 2005), ndo ¢ tarefa facil encontrar uma
definicdo que satisfaca a todos, pelo que iremos debrucar-nos sobre uma visao sistémica da
mesma.

Segundo Relvas (1996), a Familia é o primeiro espaco onde a crianca se integra, é o
espaco onde vai estruturar a sua personalidade. E a primeira instituicdo social que assegura e
responde as suas necessidades fisicas, afetivas, de protecdo e socializacdo, enquanto sistema
que muda em funcdo do espaco e do tempo. De acordo com a mesma autora, a Familia &€ um

conjunto de individuos que, de forma sistematica e organizada, desenvolve entre si interacdes
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particulares que lhe conferem uma individualidade grupal e autonomia (Relvas, 1996). Gameiro
(1992, citado por Relvas, 2006) compreende a Familia como “uma rede complexa de relacdes e
emoc0es que nao sao passiveis de ser pensadas com os instrumentos criados para o estudo dos
individuos isolados {...) a simples descricao de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e
complexidade relacional desta estrutura” (p.11). Andolfi (1981) vé a Familia como um sistema
entre sistemas, onde se torna essencial explorar as relacdes interpessoais e as normas que
regulam a vida dos grupos significativos a que o individuo pertence, compreendendo o
comportamento dos membros para uma formulacado de intervencdes eficazes. Para Minuchin
(1990), a Familia define-se como um sistema que opera através de padrdes transacionais,
segundo um conjunto de exigéncias funcionais que organiza a interacdo entre os seus membros,
onde os comportamentos de um afetam e influenciam os outros.

Compreenderemos aqui a Familia como um sistema, um todo auto-organizado que se
modifica no espaco e no tempo, onde o reconhecimento de um sentimento de pertenca e a
possibilidade de desenvolvimento/individuacdo de cada um dos seus membros sao funcdes ou
tarefas a alcancar. Enquanto grupo, detém forcas internas dependentes da sua histéria e
dindmica, e independentes dos contextos envolventes (Bayle, 2005; Lourenco & Relvas, 2001),
ou seja, & um sistema ‘“informacionalmente aberto (as influéncias do exterior) mas
organizacionalmente fechado (ndo dependente dessas mesmas influéncias)” (Relvas,1996;
Gameiro, 1992; Auloos, 1996, citado por Lourenco & Relvas, 2001, p.107).

Desde que nasce até que morre, a Familia vai percorrendo um ciclo evolutivo que a
conduz a varias etapas associadas as diferentes tarefas desenvolvimentais enquanto individuo
singular e grupo. Em cada uma dessas etapas ou fase de transicdo, tém lugar acontecimentos
que determinam conjunturas que podem afetar cada um dos seus elementos, aquilo a que
chamamos um momento de crise. Este momento, também de transformacéo, assume dois
sentidos: o de oportunidade de mudanca/evolucao e o de risco de bloqgueamento/dificuldade ou
perturbacao evolutiva (Lourenco & Relvas, 2001).

A gravidez e a maternidade assinalam precisamente um desses momentos no processo
evolutivo da familia, exigindo uma reestruturacao relacional e funcional do sistema familiar
levando a transicao para a Parentalidade. Do ponto de vista bioldgico, o processo de gravidez
corresponde a um periodo temporal bem definido que ocorre durante cerca de quarenta

semanas, e medeia a concecdo e o parto; e o processo de maternidade é um projeto a longo
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prazo, um projeto para a vida, embora assuma uma maior visibilidade nos primeiros anos pelo
grande numero de cuidados que exige, de forma que se desenvolva harmoniosamente. Do ponto
de vista psicologico/emocional, a gravidez transcende o momento da concecéo, entendendo-se
estes dois conceitos como processos dinamicos de construcdo e desenvolvimento (Canavarro,

2001).

2. Transicao para a parentalidade

Durante as quarenta semanas de gravidez esperadas, o crescimento do feto é
acompanhado de um desenvolvimento progressivo da imagem que a mae/pai constroem do
bebé, estando esta imagem apoiada nas necessidades e anseios narcisistas, como também na
percecao do desenvolvimento do feto (Brazelton & Cramer, 2007). Chegado o momento do
nascimento, os pais deparam-se com trés bebés: ao filho imaginario dos seus sonhos e
fantasias, e ao feto invisivel mas real que se foi transformando ao longo dos meses, junta-se o
verdadeiro bebé recém-nascido que os pais podem ver, ouvir e tocar (Brazelton & Cramer,
2007). Este periodo, entendido como um periodo de treino e ensaio de novas significacoes,
através de fantasias e reflexdes, ird permitir que o projeto de maternidade se continue a
construir e a consolidar de forma progressiva (Canavarro, 2001).

Assim, considerada uma das transicbes mais importantes e marcantes na vida dos
individuos e responsavel por mudancas significativas em todos os elementos de uma familia, a
Parentalidade assinala o inicio de uma nova fase do ciclo de vida familiar (Relvas, 2006). Tornar-
se pai ou mae ¢ uma etapa da vida particularmente critica devido ao caracter irreversivel do
compromisso que se assume, onde a identidade, papéis e funcdes dos elementos constituintes
do sistema familiar se modificam de forma definitiva (Colman & Colman, 1994; Relvas, 2006;
Brazelton, 2007). A transicdo para a Parentalidade envolve todo um processo dindmico de
reajustamento e reorganizacao do sistema familiar e das suas relacdes com o mundo exterior,
que se reflete no percurso de desenvolvimento da familia. E uma fase do processo evolutivo
familiar habitualmente associada a sentimentos positivos, de alegria e satisfacao, através da qual
o sentido de realizacdo pessoal é atingido e a pessoa se completa enquanto individuo (Relvas,
2004). Para Janisse, Barnett e Nies (2009), representa um dos mais exigentes e desafiadores

papéis sociais que o, até entao, par conjugal encontra na sua vida, apelando a um conjunto de
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respostas comportamentais, cognitivas e emocionais que nao fazem parte do seu repertorio
cognitivo, exigindo a implementacao de esforcos adaptativos e novos padrdes de vida.

A Parentalidade pressupde o desempenho de funcdes executivas de protecao, educacao
e integracdo na cultura familiar relativamente as geracdes mais novas (Alarcdo, 2000). Para
Relvas (2004), transcendente a simples interacdo do tipo causal (questdes executivas e de
educacao), a funcdo parental assume uma complementaridade de papéis, revelando-se numa
transmissao intergeracional de regras, modelos comunicacionais e utilizacao de mitos, crencas e
rituais familiares. De acordo com a mesma autora, “a parentalidade da conta da
interdependéncia entre estrutura, funcdo e evolucdo da familia, elas proprias em interacéo
constante com as suas finalidades e com o meio” (p.86).

Segundo uma perspetiva psicologica, a Parentalidade assume-se como um conjunto de
acoes iniciadas pelos pais (ou substitutos) no sentido de promoverem o desenvolvimento dos
seus filhos da forma mais plena possivel, utilizando os recursos existentes tanto dentro da
familia como fora dela, ou seja, na comunidade (Cruz, 2005). Para Houzel (2004), o conceito de
Parentalidade envolve trés eixos em torno dos quais se articula o conjunto das funcoes
adquiridas pelo casal parental: o exercicio da parentalidade, transcendente ao individuo, a sua
subjetividade e aos seus comportamentos, situando cada pessoa nos seus lacos familiares; a
experiéncia da parentalidade, processo consciente e inconsciente de vir a ser pai e exercer essa
funcdo; e a pratica da parentalidade, tarefas ou cuidados que os pais executam no dia a dia
junto da crianca.

Enquanto periodo de transicao, a maternidade e a paternidade, entre muitas outras
coisas, reaproximam a mulher e o homem da sua familia de origem e reafirmam a importancia
das relacdes familiares neste momento do desenvolvimento humano (Figueiredo, 2005). A
presenca de uma rede de apoio efetiva e a qualidade das relacdes significativas sao a principal
garantia de uma adequada adaptacdo a maternidade/paternidade (Tavares, 2013).

Contudo, quando as aquisicdes desenvolvimentais necessarias a este processo de transicdo nédo
se deram durante o periodo gravidico, como é o caso de um parto prematuro, este pode
constituir-se como um momento dificil, na medida em que confronta a mulher, o homem e a

familia com uma realidade para a qual ndo estdo preparados (Tavares, 2013).
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Capitulo 1l - Um inicio de vida diferente num ambiente por si so diferente

3. A Prematuridade

Enquanto ser humano, o bebé detém a expetativa de se desenvolver em trés ambientes
seguros: o Utero materno, a proximidade fisica com 0s pais € a presenca nos grupos sociais
constituidos pela familia e a comunidade de que faz parte (Hofer, 1987, citado por Als, 1997).
Porém, ha situacdes adversas que impedem que o inicio de vida decorra da forma e nas
condicdes esperadas, obrigando a uma mudanca repentina e inesperada em relacdo ao que foi
sonhado, pensado e mesmo planeado.

O nascimento prematuro ¢ uma dessas situacdes, levando o recém-nascido (RN) a
desenvolver-se num ambiente extrauterino e para o qual nao esta preparado, dada a sua
imaturidade organica. Os bebés prematuros, estando numa fase muito vulneravel do seu
desenvolvimento, necessitam de cuidados especializados que sé as Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatais (UCIN) e as maternidades que dispensam cuidados especiais conseguem
dar (Boavida & Pereira, 2003).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (2004), e no contexto das normas
internacionais da saude, consideramos prematuro o bebé que nasce antes das 37 semanas de
gestacdo (UNICEF, 2008, citado por Lindberg, 2008). No entanto, este critério ndo ¢ pacifico,
pelo que nos interessa clarificar alguns aspetos e consideracdes dos critérios assumidos pela
OMS e adotados pela International Federation of Gynecology and Obstetrics (FIGO) (Pimentel,
1997; Feliciano, 2002; Diaz, 2012).

O periodo de gravidez normal devera estender-se entre as 38 e as 42 semanas de
gestacao (WHO, 2004). Nesta altura, o feto detém uma maturidade suficiente para responder as
exigéncias do meio exterior. Os bebés que nascam as 37 semanas de gestacdo ou antes,
designam-se de prematuros (Lundington-Hoe & Golant, 1993, citados por Diaz, 2012).

Mas antes da década de 60, a duracao da gestacéo nao era um critério a considerar na
avaliacdo da maturidade do recém-nascido, sendo o peso (P) o unico critério de classificacao da
prematuridade, ou seja, qualquer crianca que nascesse com menos de 2500 gr era considerada

prematura. Em 1961, a OMS designou todos os recém-nascidos com peso inferior a 2500 gr de
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“baixo peso”, passando o termo prematuro a referir-se ao que definimos hoje (Franco, 1998;
Boavida & Pereira, 2003).
Ainda de acordo com a OMS (2014), a prematuridade classifica-se em diferentes

subcategorias, de acordo com a idade gestacional (IG):

Extremamente prematuro (EP): <28 semanas;
Muito prematuro (MP): 28 a <32 semanas;

Prematuro moderado a tardio (PMT): 32 a <37 semanas.

Para Verloove-Vanhorick (1987), Barros (1995) e OMS (2004) a IG obtém-se segundo
determinados critérios: o ultimo acontecimento menstrual, o ciclo menstrual, a Gltima utilizacao
de contracetivos orais, 0 teste de gravidez pela analise de urina, a ecografia realizada no 1°
trimestre e 0 aumento de P.

De acordo com as recomendacdes da FIGO (1976, 1986, citado por Feliciano, 2002),

dentro do grupo dos prematuros temos:

Baixo Peso ao Nascer (BPN) - para mais de 500 gr e menos de 2500 gr;

Muito Baixo Peso ao Nascer (MBPN) — para mais de 500 gr e menos de 1500 gr;

Extremo Baixo Peso ao Nascer (EBPN) - para mais de 500 gr e menos de 1000 gr;

Grande Prematuro (GP) - para bebés que nascem antes das 32 semanas completas de IG (ou

menos de 224 dias).

Esta classificacao baseia-se no grau de maturacdo dos processos fisioldgicos especificos,
como as funcbes respiratdria, digestiva e circulatoria, durante o desenvolvimento fetal,
permitindo-nos uma melhor compreensao do tipo de cuidados que cada bebé podera necessitar
(Nowicki, 1994). Cerca de 30% dos BPN apresentam imaturidade pulmonar, necessitando de
suporte respiratdrio geralmente pouco prolongado, sendo que mais de 90% sobrevivem com
taxas de perturbacoes de desenvolvimento a longo prazo muito baixas. Mais de 60% dos MBPN
necessitardo de respiracdo assistida durante varias semanas, apresentando frequentemente
varios graus de imaturidade nos outros sistemas o que os torna muito dependentes de cuidados
médicos para manter nomeadamente o equilibrio térmico e nutricional. Estao mais sujeitos a
infecdes e outras complicacdes organicas; no entanto, 60 a 80% sobrevivem e, apesar da taxa de

perturbacdes a longo prazo ser mais alta do que no grupo anterior, a maioria pode ter um
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desenvolvimento considerado adequado. A enorme imaturidade dos varios 6rgaos e sistemas
dos EBPN leva a que necessitem de uma assisténcia médica para a manutencao de todas as
suas funcdes essenciais, por vezes, durante varios meses. Apesar de serem alvos cada vez em
maior numero, tém uma probabilidade de sobrevivéncia inferior a 50% e altas taxas de
perturbacdes de saude e de desenvolvimento a longo prazo (Barros, 2001a).

Importa realcar que a relacao entre a sobrevivéncia, ou a qualidade do desenvolvimento
futuro, e 0 P ou IG nunca é absoluta ou direta (Nowicki, 1994). O estado de maturidade
neurologica dos bebés a nascenca € muito variavel, mesmo quando o peso e a idade sao os
mesmos. O estado de salde e a qualidade dos cuidados médicos recebidos vdo ser decisivos
para o proprio processo de evolucao individual (Barros, 2001a).

De acordo com a WHO (2014), nascem todos os anos cerca de 15 milhdes de bebés
prematuros, ou seja mais do que um em dez bebés nascem antes do tempo, o0 que representa b
a 18% dos bebés da populacdo mundial, e tudo indica que este nimero continue a aumentar
nos proximos anos. As complicacbes inerentes ao nascimento prematuro sdo a principal causa
de morte nas criancas com menos de 5 anos de idade, sendo responsavel por quase 1 milhdo
de mortes no ano de 2013, e os que sobrevivem podem vir a apresentar sequelas ao longo da
vida, nomeadamente dificuldades de aprendizagem, problemas visuais e auditivos.

Em Portugal, estima-se que nascam por ano cerca de mil bebés prematuros, sendo que,

nos ultimos anos, de 2005 a 2012, se registou um aumento de 20 a 30 % (INE, 2012).

3.1. Carateristicas fisicas e do desenvolvimento do bebé prematuro

O crescente interesse pelos estudos na area da neonatologia permitiu um conhecimento
cada vez maior sobre as carateristicas comportamentais e fisiolégicas do bebé prematuro.
Bernaum e Batshaw (1997), Thurman (1997) e Cooper e Kennedy (1989) (citados por Boavida

& Pereira, 2003) destacam as seguintes caracteristicas:

Carateristicas Fisicas

Pele: quanto menor a IG mais fina e lisa é a pele, assumindo um aspeto gelatinoso nos bebés

extremamente prematuros.
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Orelha: o encurvamento da cartilagem do pavilhdo auricular é inversamente proporcional a IG,

sendo que no bebé extremamente prematuro a orelha tende a ser chata e disforme.

Regido Plantar: quanto mais prematuro, menos pregas encontramos na planta do pé, sendo

carateristica do bebé extremamente prematuro apresentar a planta isenta de pregas.
Glandula mamaria: Muitas vezes nao é palpavel no prematuro.
Auréola Mamaria. O prematuro apresenta auséncia de auréola, visualizando-se apenas o mamilo

ou a presenca de auréola lisa.

Caracteristicas Motoras e Sensoriais

Succdo e Degluticdo: apesar de os componentes neuromotores especiais especificos do
desenvolvimento destas funcdes ja se encontrarem presentes a partir das 28 semanas, elas nao

sdo efetivamente coordenadas antes das 34 semanas.

Atencao e Percecdo. a capacidade de fixar ou acompanhar o movimento, no caso de uma bola
vermelha (Dubowitis et al., 1980), estabelece-se a partir das 30 a 32 semanas; enquanto a

resposta a estimulos auditivos estabelece-se apenas a partir das 32 a 34 semanas.

Tonus Muscular. até as 28 semanas o prematuro é totalmente flacido, sendo por volta das 32 as
34 semanas que se estabelece o ténus muscular dos membros inferiores e, apos as 36

semanas, o0 dos membros superiores.

Mobilidade e Afividade Reflexa: até as 35 semanas o prematuro apresenta movimentos
grosseiramente incoordenados, clonicos e tremores; a partir das 36 semanas, tais carateristicas
sao alteradas significativamente, sendo que no RN de termo podem ser observados movimentos
complexos como levar a mao a boca ou girar a cabeca em direcdo a uma fonte sonora.

Descritos como apresentando um nivel global de menor ativacao, com periodos mais
curtos e menos frequentes de mobilidade e de estado de alerta (Minde, 2000), os estudos
desenvolvidos por Brazelton e pela sua equipa (Als, Tronick & Brazelton, 1980) representam um
avanco significativo da nossa compreensao sobre o bebé prematuro ou doente, permitindo-nos
fazer uma leitura mais clara e objetiva do comportamento destes bebés, ao nivel do

desenvolvimento de organizacdo comportamental, dos estados comportamentais e das
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mudancas em cada um desses estados, associados ao nivel de maturacao e a existéncia do
comprometimento neurologico (Brazelton, 1982).

Assim, e partindo-se de uma compreensao mais clara do comportamento interativo do
RN prematuro ou doente, teremos que ter em consideracdo tanto o nivel de maturacao
neuroldgica como também o estado de atividade em que o bebé se encontra (Tavares, 2013). A
reatividade destes bebés é menor e diferente da do bebé de termo e saudavel, € menos
previsivel e assenta em sinais comportamentais menos claros e faceis de compreender pelo
interlocutor. Estas diferencas na reatividade e responsividade fazem com que a qualidade de
interacdo com os prestadores de cuidados sofra consequéncias inevitaveis (Green, Fox & Lewis,
1983, citados por Barros, 2001a). A par disso, os primeiros tempos de vida destes bebés séo
passados em condicbes ambientais notoriamente restritivas no que diz respeito as oportunidades
de interacdo positiva, e dificultadoras de ocasides de contato gratificante entre os pais e o bebé
(Barros, 2001a).

Nao é surpreendente que varios autores (Brazelton, 1982; Cole, 1995) tenham
reconhecido que o bebé prematuro possui competéncias de comunicacao e interacdo menos
adequadas do que o bebé de termo e saudavel, nomeadamente: o seu padrao de choro é
diferente, provocando, no cuidador, uma reacao fisioldgica carateristica de um estado de alerta
emocional negativo (Frodi & Lamb, 1978, citados por Barros 2001a); tém maior dificuldade em
fixar o olhar, tornando dificil e mais esporadico o contacto visual e emitem menos sinais
facilitadores da continuidade da interacdo; vocalizam e sorriem menos, demonstram uma

tonalidade afetiva global menos positiva (Barros, 2001a).

3.2. Causas e consequéncias do nascimento prematuro

Para compreendermos melhor esta problematica, temos que ter em atencdo uma
multiplicidade de causas que estdo associadas ao nascimento prematuro, nomeadamente: uma
histéria de complicacdes meédicas antes da gravidez, complicacbes durante a gravidez,
gravidezes multiplas, para além de um numero significativo de casos em que nao é possivel
definir, com objetividade, qualquer antecedente médico (Llewellyn-Jones, 1994). Mas a
incidéncia destes nascimentos, considerados de risco, pode estar também associada a fatores

socioecondmicos e psicolégicos, entre 0s quais se encontram: acesso limitado ou inexistente a
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cuidados de saude em geral e durante a gravidez em particular, gravidezes adolescentes,
gravidezes repetidas com intervalos muito pequenos, maes com profissdes muito exigentes do
ponto de vista fisico, niveis de stresse familiar mais elevado, abuso de substancias tdxicas e ma
nutricdo (Johansson, 2008, citado por Lindberg, 2009; Wyly, 1995).

Os avancos cientificos e tecnoldgicos verificados no dominio da neonatologia tém
permitido um aumento progressivo da taxa de sobrevivéncia dos recém-nascidos com |G cada
vez mais baixas € com um P cada vez menor, levando a um consequente aumento da
morbilidade, nomeadamente ao nivel das perturbacbes comportamentais e do
neurodesenvolvimento (American Academy of Pediatrics & American College of Obstetricians and
Gynecologists, 2002).

A sobrevivéncia destes bebés depende das varias intervencdes e procedimentos
invasivos e agressivos a que estao sujeitos logo desde o nascimento, dando origem a eventuais
riscos de lesdes ao nivel do sistema nervoso central (SNC) e podendo vir a apresentar
consequéncias e sequelas derivadas destes mesmos procedimentos (Fitzgerald, 2005; Holsti,
Grunau, Oberlander & Whitfield, 2005). Embora as taxas de mortalidade e morbilidade estejam
inversamente relacionadas com a idade e o peso a nascenca, e com a extensao dos cuidados
necessarios ao RN em situacao de risco, ndo podemos deixar de realcar que a relacao entre a
sobrevivéncia ou a qualidade do desenvolvimento € o P ou IG nunca é absoluta ou direta
(Nowicki, 1994).

0 nascimento de risco, enquanto condicdo que concretiza e agrega uma multiplicidade
de riscos médicos, genéticos, econdmicos, sociais e educacionais, exige uma compreensao
extensa e completa das consequéncias que lhe estdo subjacentes. S6 um conhecimento
completo da complexidade de riscos e de determinantes permitira uma compreensao extensiva
desta problematica e da diversidade de intervencdes necessarias para minorar 0s problemas
associados ao nascimento prematuro (Barros, 2001a).

Oliveira et al. (2008) apresentam um conjunto de sequelas consequentes do nascimento
prematuro, divididas por dois grupos: sequelas major — paralisia cerebral, défice cognitivo,
alteracbes neurosensoriais graves ou disfuncdes cerebrais; e sequelas minor - atraso da
linguagem, défice de atencdo e hiperatividade, alteracbes do comportamento, labilidade
emocional, perturbacdo do desenvolvimento da coordenacdo. Os mesmos autores referem que

mesmo sem qualquer tipo de défice neuroldgico, estes bebés tém uma maior predisposicao para
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desenvolverem dificuldades de aprendizagem nas areas da aritmética, vocabulario,
concentracao, inteligéncia nao-verbal e défice de atencao.

As patologias provocadas pelos proprios tratamentos levantam questdes muito
complexas, ndo sO a equipa meédica que tem que gerir e dosear estes tratamentos, como aos
pais que ttm uma enorme dificuldade em compreender como é que a salvacdo e o perigo

podem ter origem nos mesmos processos de tratamento (Barros, 2001a).

3.3. 0 Impacto do nascimento prematuro nos pais

Os pais, ao longo da gravidez, vao-se preparando através de um processo de desejo para
que o seu filho seja perfeito e, simultaneamente, de receio de que possa vir a ter algum
problema. Constroem imagens, sonhos e esperancas em torno deste ser perfeito e saudavel que
tanto desejam e imaginam. A maioria dos pais estdo prontos para assumir a tarefa que os
espera; no entanto, quando este periodo & abreviado, nomeadamente através de um parto
prematuro, os pais sentem-se confusos, perdidos e incompletos (Botelho & Leal, 2001).

O nascimento prematuro de um bebé, ainda muito pequeno e fragil, vem desfazer tudo
0 que tinham sonhado e imaginado (Pimentel, 2007) e obriga-los a lidar com uma realidade
muito diferente daquela para a qual se prepararam. Os pais passam por uma panoplia de
sentimentos e emocdes: confusdo, angustia, revolta, frustracdo, recusa da situacao, raiva, dor,
choque, tristeza, zanga, depressdo, medo da perda e incerteza e preocupacao relativamente ao
futuro do bebé (Barry & Singer, 2001; Feliciano, 2002; Gronita et al., 2008).

Enquanto os bebés precisam dos nove meses de gravidez esperados para atingirem o
estado de maturacdo adequado ao seu desenvolvimento num ambiente exterior ao utero
materno, também os pais necessitam desse mesmo periodo de tempo para se prepararem fisica
e psicologicamente para a chegada deste novo ser (Ruiz, 2004). A preparacdo feita para receber
0 bebé idealizado revela-se agora inutil, diminuindo a capacidades dos pais, particularmente das
maes, ao percecionarem que ndo conseguiram realizar o bebé perfeito com que sonharam
(Feliciano, 2002). Quanto mais prematuro for o bebé, maior serd a distancia que o separa do
bebé de termo, quanto a aparéncia e comportamento, dificultando assim o desenvolvimento da

identidade e, consequentemente, o processo de vinculacado (Gomes-Pedro et al., 1995).
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0 nascimento de um bebé diferente, e mais do que a perda desse bebé, o surgir do
bebé temido torna-se um processo dificil e doloroso (Brien & Fairbairn, 1996; citado em Rolim &
Carvalho, 2001). Os pais atravessam agora um momento de crise, acompanhado de reacdes
emocionais intensas, caraterizadas por uma grande confusdo, perturbacdo e labilidade
emocional (Affleck & Tennen, 1991). Sentimentos de culpa e impoténcia relacionados com a
incapacidade de levar a gravidez até ao fim, a incerteza relativa ao futuro desenvolvimento do
bebé (SNSPP, 2007; citado por Tavares, 2013), fazem com que este seja um acontecimento
vivido com frustracao, culpabilidade e confirmando fantasias irrealistas de que o seu interior (o
interior da mae) é perigoso para o seu bebé (Mazet & Stoleru, 2003; Vidigal, Pires & Matos,
2001).

Em vez dos habituais sentimentos de satisfacdo, ternura, curiosidade e orgulho parental,
associados ao nascimento de um filho, os pais do bebé prematuro ou doente tém de lidar muitas
vezes com sintomas de ansiedade e depressdo (Feliciano, 2002). O estado de ansiedade é
provocado sobretudo pelo medo e preocupacao com a sobrevivéncia do bebé nos primeiros
tempos de vida, e posteriormente por receios com a saude e desenvolvimento do bebé.
Enguanto a depressao, ou reacdes depressivas como o desespero, autodesvalorizacao, crises de
choro, dificuldades no sono e na alimentacdo surgem da constatacdo de que o parto ndo ocorreu
como esperavam (Barros, 2001a). A todas estas dificuldades, juntam-se outras experiéncias de
perda: a perda de uma gravidez que se esperava normal, a perda do bebé imaginado e saudavel,
e, por vezes, a perda real do bebé (Rolim & Canavarro, 2001; Woodroffe, 2013).

As circunstancias em que estes pais tomam conhecimento do estado de saude do bebé,
por vezes de um modo brusco e desadequado, a maneira apressada, dramatica e imprevisivel
como a situacao é tomada, acompanhada, por vezes, de um siléncio total e relutancia as
questdes e inquietacdes dos mesmos, deixa-0s sem informacao precisa aumentando o seu
sofrimento e podendo mesmo influenciar as expetativas em relacdo ao futuro do bebé (Diaz,
2012; Ramos, 1987).

A ambiguidade de papéis e o sentimento de confusao surgem frequentemente em todos
aqueles que sao pais pela primeira vez. No entanto, os pais com outros filhos vivem esta
situacdo do nascimento prematuro e consequente internamento na UCIN também num mesmo
estado de inadequacéao e de incertezas, na medida que ndo possuem quadros de referéncia a

esta problematica. Quando nascimentos anteriores recordam experiéncias positivas, estes pais
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sentem-se ainda mais diminuidos e desesperados, por saberem o quao gratificante é a
experiéncia de ter o filho ao seu lado logo apo6s o nascimento (Kenner, 2001).

Os pais tém que aprender a lidar com a realidade de um bebé prematuro; no entanto, o
processo de adaptacdo a esta situacdo torna-se extremamente dificil quando os sentimentos de
falha, de perda, de raiva e de culpa e ainda a incerteza da sua sobrevivéncia e a falta de
previsibilidade da sua evolucdo estdo presentes (Pedrosa, Canavarro, Oliveira, Ramos &
Monteiro, 2005). Esta adaptacdo pode ocorrer num continuo entre dois extremos de sentimentos
opostos: o sentimento de culpabilidade que se manifesta pela dedicacdo exclusiva ao bebé,
enquanto mecanismo de defesa a vinculacdo deprimida ou identificacdo com o bebé, podendo
levar a uma interacdo desadequada com os restantes elementos familiares; ou a rejeicdo do
bebé, negando a sua relacdo com a crianca ou as necessidades desta (Feliciano, 2002).

Em condicdes normais, tanto os pais como o bebé esperam ter a oportunidade de se
conhecerem mutuamente e de retomarem contacto logo apds o nascimento, dando continuidade
ao processo de vinculacdo que se tem vindo a construir desde a gravidez (Diaz, 2012). O
nascimento prematuro e consequente internamento na UCIN faz com que esse contacto
imediato esperado nao se realize, interrompendo-se assim o processo de vinculacao
anteriormente iniciado (Brito & Oliveira, 2004, citado por Ferreira et al., 2005; Feliciano, 2002).

A primeira separacao fisica imposta pelo parto prematuro junta-se assim uma segunda
separacao: o bebé encontra-se numa outra sala, numa incubadora rodeado de tecnologias e
profissionais de saude. A interacdo pais-bebé fica imediatamente perturbada, surgindo
dificuldades em manter o contacto fisico inicial fundamental para o estabelecimento de
interacdes precoces (Mazet & Stoleru, 2003; Pereira, 1998; Vidigal, Pires & Matos, 2001).
Enquanto fator inibidor do estabelecimento de vinculos afetivos entre os pais e 0 RN, o contexto
da UCIN pode trazer significativas repercussdes, tanto no desenvolvimento e bem-estar do bebg,
como também na autoconfianca dos pais e na capacidade para assumirem o papel parental (Als,
1992; Brazelton, 1992; Brum & Sherman, 2004; Franca, 1998; Valente & Seabra-Santos,
2011).

Deve-se conceder o quanto antes a permissao aos pais para que possam visitar o RN, na
medida que a observacdo e contacto direto com o bebé poderdao ajudar a ultrapassar os
sentimentos negativos que invadem os pais e a promover uma vinculacdo mais segura (Tamez &

Silva, 2002). A perturbacdo e labilidade emocional presentes nestes pais relacionam-se
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intimamente com as suas crencas sobre a situacdo que estdo a enfrentar, sobre os
conhecimentos que tém relativamente ao bebé de risco e os perigos que 0 ameacam, e ainda
sobre as suas proprias competéncias face a uma situacao nova e angustiante (Barros, 2001a;
Ferreira et al., 2005).

A perda do papel esperado e desejado enquanto pais e a dificuldade em olhar para
aquele ser com uma aparéncia tao estranha e vulneravel, frequentemente rodeado de aparelhos
e instrumentos ameacadores (Barros, 2001b), obriga a que estes pais passem por um processo
de luto relativamente ao bebé idealizado, que os ajudara a ultrapassar em parte os sentimentos
expressos, permitindo a reorganizacao emocional necessaria a posterior aceitacao do bebé real
(Feliciano, 2002). Apesar da interrupcado do processo de maturacado parental pelo nascimento
prematuro, o pai é obrigado a vivenciar a situacdo de uma maneira diferente da méae (assume
uma maior fragilidade e passividade no momento apds o parto), assumindo um papel ativo.
Cabe ao pai, entre outras coisas, preocupar-se com a mae, acalma-a e tranquiliza-la, nao
havendo muitas vezes espaco para exprimir aquilo que sente, as suas ansiedades, 0os seus
medos, as suas duvidas (Pereira, 1998). Ambos os pais devem beneficiar de um apoio
continuado de toda a equipa de profissionais de saude, para que se sintam capazes de procurar
ativamente estratégias de estimulacao sensivel e interacao responsiva para que a relacado com os
seus bebés se reestabeleca (Barros & Brandéo, 2002).

Por todos estes motivos, a pediatria, e especificamente a neonatologia, tém que ser um
servico amigo da familia, ou seja, um servico que tenha em consideracdo as necessidades
sentidas pela familia, bem como o aconselhamento e controlo dos adultos que acompanham o
RN (Barros, 2003; Hummel, 2003). Servicos complementares que apoiem estas familias devem
ser entendidos como uma necessidade, bem como intervencdes dirigidas, em especial, a saude

mental materna e a qualidade das interacdes mae-crianca.
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4. Unidade de cuidados intensivos neonatais

O inicio de vida num ambiente tdo artificial e estranho como ¢ o de uma UCIN, onde se
vive rodeado de fios, monitores e aparelhos, incubadoras e outros materiais que impedem o
contacto direto com aquele ser tao fragil e pequeno, é dificil e problematico tanto para os bebés
como para as suas familias (Barros, 2001a; Feliciano, 2002). Esta é uma realidade muitas vezes
desconhecida e ignorada pela nossa sociedade, no entanto significa um comeco de vida
diferente para um numero significativo de recém-nascidos (Barros, 2001la; Diaz, 2012;
Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010).

Alguns bebés necessitarao de varios meses de cuidados, muito intrusivos e intensivos,
enquanto outros permanecerdao apenas por um periodo breve numa sala de cuidados
intermédios, sujeitos a medidas terapéuticas menos agressivas. Todos serao cuidadosamente
monitorizados e vigiados até ao momento em que sejam considerados suficientemente estaveis,
em termos de autonomia e maturidade respiratdria, autonomia alimentar e termorregulacao, ou
seja, com um estado de saude adequado para a alta hospitalar, podendo assim ir para casa com
a familia (Barros, 2001a; Feliciano, 2002; Valente & Seabra-Santos, 2011; Diaz, 2012).

Apesar de ser um servico altamente especializado, formado por uma equipa de
profissionais diversificada e especificamente qualificada, apoiada por uma variedade de
medicamentos em permanente atualizacdo, aparelhos tecnolégicos e procedimentos sofisticados
(Barros, 2001a; Diaz, 2012; Feliciano, 2002; Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010), a UCIN e
0os cuidados aqui prestados apresentam-se imperfeitos quando comparados com a vida
intrauterina (Boavida & Pereira, 2003).

Contrariamente ao Utero materno, ideal para o crescimento e desenvolvimento fetal, este
ambiente da UCIN impede o bebé do repouso e sono profundo, necessarios ao crescimento
cerebral, sendo caracterizado por iluminacao intensa e continua, barulhos e interrupcdes
frequentes e procedimentos e atividades variadas (Tamez & Silva, 2002). Cada vez mais as
funcoes vitais do bebé, prematuro ou doente, como a respiracao, a temperatura, a frequéncia
cardiaca e a alimentacao, sdo controladas pelo bom funcionamento tecnologico das UCIN, o que
permite dar uma resposta mais eficaz a imaturidade e fragilidade dos sistemas fisiologicos deste
(Barros, 2001a; Kenner & McGrath, 2004; Wyly, 1995). Ainda que representem um enorme

avanco da Medicina, estas mesmas unidades colocam uma série de problemas terapéuticos,
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gticos e educacionais novos, uma vez que tomam a cargo bebés prematuros com IG cada vez
menor e peso a nascenca cada vez mais baixo (Barros, 2001a; Feliciano, 2002; Vodovar &
Voyer, 1991, citados por Diaz, 2012).

Nos ultimos anos, tem havido uma preocupacdo crescente em tornar as UCIN num
servico hospitalar altamente complexo que valoriza, para além da sofisticacdo cientifica e
tecnologica que permite salvar cada vez mais bebés, também os cuidados holistas e
humanistas, que visam salvaguardar a qualidade de vida e promover o desenvolvimento de trés
grupos humanos que se relacionam nestes servicos: os bebés, os pais e os profissionais (Barros,
2001b; Diaz, 2012; Soares, Santos & Gasparino, 2010).

Médicos e enfermeiros neonatologistas sao profissionais de emergéncia, com a funcao
de garantir a sobrevivéncia daqueles bebés, tdo imaturos e/ou doentes. Qualquer unidade de
cuidados intensivos exige um sentido de preméncia e de trabalho entre a vida e a morte,
trazendo grandes exigéncias profissionais e humanas aos especialistas. Mas, assim que o bebé
comeca a apresentar alguma estabilidade, o foco de atencdo dos profissionais deve centrar-se,
também, nos aspetos psicossociais da familia e do bebé, definindo objetivos mais abrangentes e
a médio prazo (Barros, 2001b).

Os profissionais de saude tém vindo a manifestar, cada vez mais, a procura de respostas
que lhes assegurem a dimensado humana das relacdes profissionais, associadas a autonomia, a
justica e a necessidade de respeito pela dignidade da pessoa. Atendendo a globalidade do ser
humano, a dimensao relacional deve estar presente no seu exercicio como via inequivoca de
humanizacao, cuidando o RN com dignidade, com valor em si mesmo, enquanto ser Unico e
irrepetivel, e possibilitando-lhe possiveis ganhos em saude (Ribeiro et al., 2015).

A crescente humanizacdo dos servicos contribui, de igual modo, para a melhoria da
qualidade de vida dos bebés como também dos préprios pais, passando estes ultimos, e a partir
do final dos anos oitenta, a ser considerados elementos determinantes para o desenvolvimento
dos bebés, através do desempenho de um papel ativo na dinamica das unidades hospitalares

(Barros, 2001b; Kenner & McGrath, 2004; Wyly, 1995).
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4.1. Enquanto ambiente promotor do desenvolvimento do bebé

O RN prematuro detém uma habilidade limitada de adaptacéo a vida fora do utero
materno, sendo mais suscetivel aos efeitos do meio ambiente. Numa altura em que o cérebro
esta a crescer mais rapidamente do que em qualquer outro momento da sua vida, um ambiente
externo ao Utero materno coloca desafios inesperados ao bebé, podendo mesmo estar na origem
de disfuncdes neurocomportamentais (Duffy, Mower, Jensen & Als, 1984, citados por Als,
1997). Quanto menor for a sua IG, maior serda o comprometimento, na medida que o
desenvolvimento cerebral nao esta completo, aumentando assim o risco de uma maturacao
cerebral anormal (Tamez & Silva, 2002).

Reconhecemos hoje que a UCIN representa uma fonte de stresse tanto para o bebé, que
dada a sua imaturidade apresenta maior dificuldade em se adaptar a estimulacdo intensiva e
continuada, como também para os proprios pais que tém de se adaptar num ambiente tado
artificial e estranho ao seu novo papel (Catlett & Holditch-Davis, 1990; Vandenberg, 1985; Wyly,
1995b). A diversidade de procedimentos de diagnostico, vigilancia e tratamento necessarios ao
cuidado destes bebés, e as consequentes manipulacées podem conduzir a deterioracao da
condicao organica e a perturbacoes do desenvolvimento do bebg, e da interacdo com os prdprios
pais (Robertson, 1993, citado por Barros, 2001a).

Temos vindo a assistir, nas ultimas duas décadas, a uma controvérsia sobre o impacto
da UCIN no comportamento e desenvolvimento do recém-nascido, e sobre as intervencdes mais
adequadas para minimizar as consequéncias negativas associadas (Als, 1986; Als, Lester,
Tronick & Brazelton, 1982). De um modelo biomédico centrado unicamente no controlo e na
cura de patologias e/ou imaturidade organicas, voltado para as técnicas, rotinas e
procedimentos, onde o momento da alta representava o sucesso da equipa e o fim da sua
intervencdo (Reis, 1998, citado por Barros, 2001b), passamos para um modelo mais holista,
que se comeca a interessar pelas consequéncias dos tratamentos médicos nas varias dimensdes
do comportamento, reconhecendo-se a importancia que os cuidados prestados nos primeiros
tempos de vida podem ter e os seus efeitos, que vdo muito para além da alta (Barros, 2001b).

Havia estudos que defendiam que o bebé da neonatologia sofria de falta de estimulacéo,
considerada necessaria para a facilitacdo do desenvolvimento nomeavam como causas a

auséncia de interacao com a mae, o isolamento numa incubadora, e a restricao do colo e do
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embalar dos pais (Korner, 1990, Schaefer, Hatcher & Barglow, 1979, citados por Diaz, 2012); e
outros estudos que afirmavam que o bebé da neonatologia era constantemente bombardeado
com estimulacdo excessiva e demasiado intensa para as suas capacidades (High & Gorski,
1984, citado por Barros, 2001b); tem sido atualmente recomendada uma definicdo
individualizada dos cuidados e procedimentos terapéuticos adequada ao nivel de
desenvolvimento de cada bebé (Barros, 2001b).

Da aplicacao da teoria sinativa do desenvolvimento do bebé (Als, 1989, citado por
Barros, 2001b), conseguiu-se examinar a progressdo desenvolvimentista do comportamento do
bebé segundo quatro subsistemas interativos: o fisioldégico, 0 motor, o atencional/interativo e os
estados comportamentais; esta veio permitir uma observacao cuidadosa do comportamento
destes bebés, e compreender melhor os diferentes comportamentos, nomeadamente os sinais
de stresse e sofrimento para os diferentes estados comportamentais e as tentativas de confronto
e de auto-regulacdo (Barros, 2001b).

A luz dos acontecimentos atuais, e da compreenséo das necessidades e capacidades do
bebé prematuro ou doente, a individualizacao tanto nos cuidados como nos procedimentos
terapéuticos, parece ser a forma mais indicada para proteger o bebé de uma estimulacéo
exagerada e inadequada, oferecendo um nivel de estimulacdo apropriado a cada um (Als et al.,
1982, Als, 2002, citados por Gaspardo, Martinez & Linhares, 2010; Barros, 2001b). Sendo o
bebé prematuro e/ou doente muito mais dificil de compreender e os sinais comportamentais
mais dificeis de interpretar, esta individualizacdo dos cuidados exige, aos profissionais de satde,
uma formacao aprofundada e continuada que lhes permita entender os sinais do bebé e adequar
os procedimentos as suas reacOes, na medida em que a relacdo de conhecimento Unico e
privilegiado como a que se estabelece nas diades mée-bebé/pai-bebé nao existe (Barros, 2001b;
Lawhon, 2002, citado por Lindberg, 2009).

Uma intervencdo desenvolvimentista em Neonatologia centra-se numa definicao e
organizacao dos cuidados e rotinas em funcao do nivel de desenvolvimento especifico de cada
bebé, com o propésito de facilitar a continuacao desse desenvolvimento nas melhores condicoes
possiveis (Wilson, 1995, citado por Diaz, 2012). Trata-se, entdo, de aplicar ao bebé prematuro
e/ou doente as normas que 0s pais, mais sensiveis e atentos, aplicam ao RN saudavel, ou seja,

respeitar as necessidades de sono e descanso, apresentar niveis e formas de estimulacao
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diversificadas, ao mesmo tempo que atendem as reacdes dos filhos para moderar essa mesma

estimulacao (Barros, 2001b).

4.1.1. Cuidados ao recém-nascido prematuro

Cuidados desenvolvimentais

A compreensao das consequéncias comportamentais, incitada pelos avancos no estudo

do comportamento e do desenvolvimento do RN, levou a definicdo de um conjunto de protocolos

de procedimentos e cuidados que visam diminuir o sofrimento e as sequelas, quer organicas,

quer psicoldgicas, deste periodo de internamento (Barros, 2001b).

Com base na verificacdo de que os estimulos dirigidos aos bebés internados numa UCIN

eram desajustados as suas capacidades neuroldgicas, o que punha em risco tanto a propria

salide como o desenvolvimento destes, nomeadamente o ruido e luz, intensos e constantes, que

impediam o descanso necessario, e a frequente manipulacdo e contactos a que estavam

sujeitos, Barros (2001b) refere as principais medidas preconizadas para controlar e reduzir esta

estimulacédo exagerada recebida por cada recém-nascido:

(i)

)

(i)

Enquanto

diminuir os niveis globais de som na UCIN, controlando conversas préximas
das incubadoras, respondendo rapidamente aos alarmes gerados pelos
aparelhos e monitores, fechando as portas das incubadoras suavemente;
diminuir os niveis de luz e definir ciclos de dia/noite com grau de iluminacéo
variavel, instituindo ciclos de dia/noite no espaco reservado aos bebés mais
estaveis e definindo periodos de diminuicéo global da luz;

definir protocolos de manipulacdo minima, adotando politicas que visem
agrupar procedimentos e atender aos sinais fisiolégicos e comportamentais
do bebé (frequéncia cardiaca, oxigenacao, irritabilidade) para interromper
procedimentos ndo urgentes e definindo periodos de repouso apds

procedimentos médicos e de rotina.

medidas de protecdo tém como objetivo promover cuidados

desenvolvimentistas orientados para as necessidades e capacidades de cada bebé, com especial

atencdo aos sinais de stresse e sofrimento, a organizacdo dos estados comportamentais e as
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tentativas de conforto e auto-regulacdo. Para além de procurarem criar condicdes préximas
daquelas que o bebé de termo e saudavel pode beneficiar em casa com 0s seus pais,
proporcionam ao bebé o descanso necessario e imprescindivel ao seu crescimento e
desenvolvimento, facilitando a adocdo dos ritmos circadianos e a maturacdo do sistema nervoso
central (Barros, 2001b; Pressler, Turnage-Carrier & Kenner, 2004; Wyly, 1995).

A par destas medidas e da demonstracao, por parte do bebé, de uma maior maturacao,
de uma disponibilidade para a interacao por periodos de tempo mais frequentes e prolongados,
ou estabilidade e orientacao para a estimulacao, é recomendado um outro conjunto de medidas
ou procedimentos, complementares as experiéncias sensoriais, e que permitem otimizar o
desenvolvimento do bebé e a capacidade para lidar com as condicbes adversas proprias do
internamento, enquanto suporte ao desenvolvimento e com vista ao bem-estar do bebé e da
propria familia, nomeadamente: a estimulacdo tatil e cinestésica (através de massagens
ritmicas, pegar ao colo e embalar, transportar o bebé em estilo canguru e manipula-lo
flexionando bracos e pernas); a estimulacao vestibular (utilizacdo de colchdes de agua, benéficos
para o desenvolvimento da organizacdo motora e no desenvolvimento neuroldgico); a
estimulacdo auditiva (encorajar os pais a cantar, conversar ou contar histérias); e a estimulacao
do reflexo de succdo (promover o comportamento autorregulador do chuchar, facilitando a
transicao para a alimentacao por peito ou biberado) (Barros, 2001b). Varios foram os estudos que
demonstraram a eficacia destas medidas quanto aos efeitos positivos provocados,
nomeadamente, o aumento de peso, o nivel de atividade, a organizacdo dos estados
comportamentais, a formacdo do vinculo afetivo (Feldman et al., 2003; Field et al., 2006;
Figueiredo, 2007; Hasselmeyer, 1964, citado por Wyly, 1995).

Os profissionais de salde tém hoje ao seu dispor um conjunto de metodologias que Ihes
permitem definir e delinear o tipo de intervencao mais apropriado para cada bebé, em funcao do

seu estado clinico e do nivel de desenvolvimento neuro-comportamental (Barros, 2001b).
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0 Aleitamento materno

Em 1992, um comunicado conjunto da OMS e da UNICEF deu origem a um programa, a
nivel mundial, de promocao do aleitamento materno intitulado Iniciativa Hospitais Amigos dos
Bebés (IHAB). Esta iniciativa teve por base resultados de investigacbes cientificas que
reconheceram os beneficios do aleitamento materno para a saude do bebé e da propria mae,
dirigido para o momento considerado mais critico do processo de uma boa amamentacéo, o
periodo de internamento no pos-parto (UNICEF, 2012).

Dada a sua complexa composicdo, o leite materno, para além da funcao de alimento
mais adequada ao RN, desempenha funcdes de acdo curativa e preventiva sobre um leque
enorme de doencas da infancia e da idade adulta, e fornece os nutrientes necessarios para que
0 ser humano se desenvolva fisica, intelectual e emocionalmente durante um dos periodos mais
importantes da sua vida (Gartner & Eidelman, 2005, Claud & Walker, 2002, Edwards & Parret,
2002, Goldman, 2000, Michie & Gilmour, 2001, citados por Neto, 2003), devendo, por isso
mesmo, ser considerado um bem de primeira necessidade essencial para o normal
desenvolvimento do RN, sobretudo do GP (Gressens, 2005, citado por Neto, 2003).

A pratica exclusiva do aleitamento materno é hoje reconhecida mundialmente como a
melhor forma de alimentar o RN, existindo um consenso entre médicos pediatras de que a
duracao ideal do aleitamento materno exclusivo, sem que seja oferecido qualquer outro tipo de
alimento ao bebé, deve estender-se por um periodo de seis meses. O leite materno, dadas as
suas carateristicas, e para além de prevenir infecdes gastrintestinais, respiratorias e urinarias,
tem um efeito protetor sobre as alergias, nomeadamente as especificas das proteinas do leite de
vaca, fazendo também com que os bebés se adaptem melhor a introducdo de outros alimentos
na sua alimentacao. O sucesso desta pratica pode definir-se ainda pela qualidade da interacao
entre mae e bebé, proporcionando a oportunidade de contacto fisico e visual e a cooperacao
mutua entre a méae e o bebé (UNICEF, 2012). A promocao, protecdo e apoio ao aleitamento
materno, enquanto objetivo maximo da OMS e da UNICEF para a IHAB, acontece através da
mobilizacao dos servicos de obstetricia e pediatria dos hospitais e mediante a adocao de dez
medidas para o sucesso do aleitamento materno, conferindo-lhes, assim, a categoria de Hospital

Amigo dos Bebés (UNICEF, 2012):
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1. Ter uma politica de promocdo do aleitamento materno, afixada, a transmitir
regularmente a toda a equipa de cuidados de saude;

2. Dar formacao a equipa de cuidados de saude para que implemente esta politica;

3. Informar todas as gravidas sobre as vantagens e a pratica do aleitamento materno;

4. Ajudar as maes a iniciarem o aleitamento materno na primeira meia hora apos o
nascimento;

5. Mostrar as maes como amamentar e manter a lactacao, mesmo que tenham de ser
separadas dos seus filhos temporariamente;

6. Nao dar ao recém-nascido nenhum outro alimento ou liquido além do leite materno, a
nao ser que seja segundo indicacao médica;

7. Praticar o alojamento conjunto: permitir que as maes e 0s bebés permanecam juntos
24 horas por dia;

8. Dar de mamar sempre que o bebé queira;

9. Nao dar tetinas ou chupetas as criancas amamentadas ao peito;

10. Encorajar a criacdo de grupos de apoio ao aleitamento materno, encaminhando as

maes para estes, apos a alta do hospital ou da maternidade.

0 método mae canguru

Sendo a proximidade fisica tdo importante e necessaria para o desenvolvimento da
ligacao afetiva entre pais e bebé, é fundamental facilitar este contacto, sobretudo aos RN
privados do mesmo imediatamente apds o seu nascimento (Santos, 2009).

Integrado no plano de cuidados a prestar ao bebé e a familia, e enquanto medida
desenvolvimentista, o Método Mae Canguru (MMC) tem como objetivo proporcionar uma
estimulacdo vestibular, tatil e cinestésica, olfativa e auditiva ao bebé promovendo o contacto pele
a pele entre este e a mae/o pai, por forma a fomentar o envolvimento parental e a consequente
relacdo de vinculacao (Turnage-Carrier, 2004). A falta de recursos que permitissem assegurar as
intervencdes médicas e os cuidados de saude adequados ao RN, nomeadamente as incubadoras
- levando a colocacdo de mais de um bebé por incubadora, traduzindo-se num aumento
significativo das infeces - levou a que os médicos pediatras Edgar Rey e Hector Martinez

desenvolvessem, no Hospital San Juan de Dios em Bogotd no ano de 1979, o MMC, usando a
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temperatura corporal do adulto para manter a temperatura corporal do bebé, assumindo-se as
maes como “incubadoras humanas” (Affonso, et al., 1993, citados por Feliciano, 2002). Estas
eram encorajadas a ficaram com o seu bebé em posicao canguru até ao momento da alta, o que
permitiu verificar uma diminuicao nas taxas de mortalidade e risco de infecbes, como também
do abandono e das falhas na relacdo de vinculacéo, provocadas pela baixa taxa de sobrevivéncia
nos bebés (Eichel, 2001; Harrison, Cotas & Jorgensen, 2004).

A pratica do MMC depende da estabilidade hemodinamica do bebé, ndo havendo uma
duracao maxima para cada sessao sendo, no entanto, aconselhavel a sua pratica durante, pelo
menos, sessenta minutos, na medida que os primeiros trinta minutos consistem num periodo
essencial para a regulacdo e adaptacdo do bebé ao mesmo (Pereira, Raposo & Mendes, 2007,
citados por Santos, 2009; WHO, 2004). Aqui, o bebé é colocado em posicdo canguru, ou seja,
em posicao vertical junto ao peito da mae ou do pai, estando em contacto pele a pele com os
mesmos, apenas com a fralda, se necessario, e de modo a ficar protegido das diferencas de
temperatura, um gorro (Charpak et al., 2005). Os profissionais de saude, nomeadamente os
enfermeiros, desempenham um papel fundamental na concretizacdo deste contacto entre bebé
e mae/pai, devendo ensinar, aconselhar e monitorizar de perto a pratica do mesmo (Charpak et
al., 2005). A pratica deste método pode continuar a ser feita em casa, desde que a mae e o
bebé se sintam confortaveis (WHO, 2004)

Varios estudos tém demonstrando esta pratica como uma das intervencdes mais eficaz
para a promocdo da vinculacdo pais-bebé realizada nas UCIN (Field, 1990, citado por
Figueiredo, 2001; Gale, Franck & Lund, 1993, Klaus & Kennel, 1982, citados por Gale et al.,
2004), e da qual se espera uma pratica regular e continua, na medida que os beneficios que lhe
estdo associados vao depender da duracdo e da frequéncia da sua pratica (WHO, 2004).
Enquanto beneficios, destacam-se os seguintes: um desenvolvimento sensoério-motor mais
adequado; uma maior estabilidade hemodinamica, nomeadamente na regulacao térmica pela
resposta direta do corpo da(o) mae/pai as necessidades do bebé; uma frequéncia
cardiorrespiratoria e saturacado de oxigénio mais estaveis; um aumento gradual do peso; um
efeito calmante pela organizacao dos estados comportamentais, traduzindo-se numa diminuicao
do choro e irritabilidade; e uma diminuicdo no tempo de internamento (Bosque et al., 1995,
Messmer et al., 1997, citados por Tallandini & Scalembra, 2006; Feldman et al., 2002; Charpak
et al., 2005).
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A pratica do MMC constitui de igual modo um estimulo a amamentacao (favorece a
producao de ocitocina e, consequentemente, o aumento do volume de leite materno) (Hurst et
al., 1997, citados por Tallandini & Scalembra, 2006), existindo evidéncias de que a alimentacao
exclusiva de leite materno leva a que maes de bebés prematuros realizem esta tarefa durante
um periodo de tempo maior (Anderson et al., 2003, citados por Charpak et al., 2005;
Ramanthan et al., 2001, citados por Tallandini & Scalembra, 2006). O mesmo pode ainda ser o
motivo para um maior desenvolvimento do papel parental, através da manifestacdo de
sentimentos mais positivos em relacdo ao bebé e consequente diminuicao de sintomas
depressivos e de sentimentos de impoténcia, de inseguranca e receio face aos cuidados
necessarios a prestar ao bebé dada a fragilidade apresentada (Affonso et al., 1993; Dombrowski

et al., 2001, citados por Johnson, 2005; Feldman et al., 2002).

4.2. Enquanto ambiente promotor do desenvolvimento parental

A emergéncia do paradigma transacional, valorizando o desenvolvimento como resultado
da interacdo entre o bebé e a familia (Sameroff & Fiese, 1995) trouxe uma redefinicao do papel
dos pais, que passaram a ser considerados determinantes essenciais do desenvolvimento dos
filhos desde o nascimento, e cujas atitudes educacionais assumiram a funcdo de compensacao
de eventuais riscos biologicos (Barros, 2001b; Diaz, 2012). De acordo com este modelo, o
desenvolvimento & Unico e peculiar, e relaciona entre si os efeitos da familia, do meio ambiente e
da sociedade sobre o desenvolvimento humano, resultando num balanco final entre os fatores
de risco e os fatores de protecdo (Diaz, 2012). Os problemas bioldgicos ndo se traduzem
necessariamente em perturbacoes ou atraso do desenvolvimento, podendo ser alterados por
fatores ambientais, como também determinadas situacdes de vulnerabilidade podem aparecer
por influéncia de fatores sociais e ambientais (Sameroff & Chandler, 1975).

Nos ultimos anos, tem-se vindo a reconhecer, para além da importancia do cuidar do
bebé prematuro e/ou doente, a importancia de integrar os pais nesse cuidar, no sentido de
reassumirem o relacionamento com o seu filho e ainda de atuarem como catalisadores da sua
recuperacdo (Tamez & Silva, 2002). Desse reconhecimento dado ao ambiente familiar e social, e
em particular, aos pais, enquanto os preditores mais significativos do desenvolvimento pela

estimulacdo e interacdo que conferem ao bebé, em detrimento da condicdo organica ou
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neuroldgica no periodo neonatal (Valente & Seabra-Santos, 2011), considera-se hoje importante
que estes sejam também alvo dos cuidados dos profissionais de saude, e ao mesmo tempo
elementos ativos da equipa (Barros, 2001b; Kenner & McGrath, 2004; Wyly, 1995).

Enquanto situacao de crise, 0 nascimento prematuro e consequente internamento do
bebé numa UCIN, representam um momento marcante para os pais, que pode adquirir
carateristicas absolutamente devastadoras tanto para o seu equilibrio e bem-estar, como
também para a sua capacidade em assumir o papel parental (Affeck & Tennen, 1991). Para
além desta situacao nova e ameacadora que enfrentam, com um progndstico incerto na maioria
das vezes, os pais tém que encarar o ambiente, confuso e assustador, da UCIN, no qual ndo
terdo qualquer controlo e onde serao constantemente observados, avaliados e aconselhados
pelos varios profissionais (Barros, 2001b).

Contrariamente ao que se esperava, estes bebés apresentam-se parceiros claramente
diminuidos, vulneraveis e pouco competentes nos sinais quase impercetiveis e dificeis de
compreender que transmitem, ficando o estabelecimento da relacdo de vinculacdo e o assumir
do papel ativo de protecéo e cuidado ao seu filho fortemente dificultados, dando origem, muitas
vezes, a interacdes mae/pai-bebé desajustadas (Barros, 2001b). Estas diferencas observadas
levam a que, e no caso particular da mae, esta apresente maior dificuldade no estabelecimento
de interacOes positivas e adequadas ao bebé, nomeadamente a inibicao do contacto logo a
nascenca (Brum & Schermann, 2005; Brazelton, 1992). Os profissionais de saude destas
unidades devem exercer as suas funcdes com vista ao desenvolvimento de atitudes parentais
positivas e de maior autonomia, e a facilitacdo desta relacao (Barros, 2001b), proporcionando-
lhes momentos de interacdo satisfatorios, mesmo quando o bebé necessita de cuidados
especiais (Pedro, 2007; Redman, 2002).

Experiéncias positivas de interacao entre os pais € 0 bebé vao contribuir para o reforco
da relacdo de vinculacdo (Seabra-Santos, 2011) e para potenciar o desenvolvimento infantil
(Redman, 2002). No entanto, sdo varios os fatores que podem interferir neste processo e
comprometer a interacdo pais-bebé, nomeadamente a existéncia de um grande numero de
cuidadores e, consequentemente, a alteracdo da funcdo parental (os cuidados a prestar sdo
partilhados com os profissionais de saude e, simultaneamente, dificultados pelas barreiras
fisicas) (DiVitto & Goldberg, 1995; Cox, 2002), e, ainda, a falta de privacidade (Henson, 2003).

Enquanto contexto inibidor no estabelecimento das ligacdes afetivas entre pais e bebé, a UCIN
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pode ser a causa de repercussdes significativas no desenvolvimento e bem-estar do RN, na
autoconfianca e capacidade de os pais assumirem o seu papel, podendo ainda constituir um
risco para a saude mental materna e para a propria dindmica familiar (Als, 1992; Brazelton,
1992; Brum & Shermann, 2004; Valente & Seabra-Santos, 2011).

Para que os pais consigam lidar o melhor possivel com a situacao, € necessario que a
intervencdo ocorra 0 mais precocemente possivel, por forma a ajustar o comportamento dos pais
as necessidades do bebé (Brazelton, 1986; Kenner & McGrath, 2004). Este comportamento
devera passar por conhecer melhor o bebé e reconhecé-lo como seu, observa-o e toca-lo,
proporcionando, deste modo, um ambiente de conforto e seguranca, dois aspetos fundamentais
e determinantes para o estabelecimento de uma relacdo de vinculacdo positiva e para a
prestacao de cuidados ao seu bebé (Roller, 2005, citado por Aagaard & Hall, 2008).

A aproximacao progressiva por parte dos pais ao seu bebé ocorre ao mesmo tempo que
os sentimentos de medo - da morte, pela instabilidade clinica tao carateristica da situacao de
risco - e de esperanca surgem. Neste contexto, a equipa de profissionais & entendida como o
elemento mediador de todo o processo, reunindo esforcos no sentido de facilitar o encontro ou,
no caso da mae, o reencontro, com o bebé (Barros, 2001; Kenner & McGrath, 2004; Wyly,

1995).

Preocupacdes e necessidades dos pais

Os profissionais desempenham um papel importante na identificacdo das necessidades
das familias, devendo ajuda-las a transformar as suas preocupacoes (i.e. percecao ou indicacao
da discrepancia entre o que é e o0 que deveria ser) em necessidades (i. e. indicacao de que um
recurso € preciso ou desejado de modo a alcancar uma meta), com vista a minorar as
discrepancias sentidas (Carmo, 2004). No contexto das UCIN, os pais, face ao internamento do
RN prematuro ou doente, apresentam um conjunto de necessidades que tém vindo a ser
estudadas por varios autores dada a sua relevancia no que diz respeito a forma de agir dos
profissionais de saude, garantindo-se uma melhoria na qualidade de assisténcia oferecida ao
bebé e a sua familia pela consideracdo das preocupacbes, necessidades e dificuldades

verdadeiras das familias (Diaz, 2012; Soares, Santos & Gasparino, 2010).
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Enquanto necessidades dos pais, sao identificadas: a necessidade de permanecer
proximo do bebé, fisica e emocionalmente, de se sentirem acompanhados e apoiados por
profissionais especializados, médicos, enfermeiros e técnicos (Lindberg, 2009), e de obterem
informacao relativa ao diagndstico e evolucao do estado de saude do bebé (Leske, 1991, citado
por Diaz, 2012), devendo esta informacao ser clara e objetiva para uma melhor compreensao e
aceitacao da situacéo e adequacao da relacdo com a equipa de profissionais de saude da UCIN
(Castro, 1999, citado por Diaz, 2012). De modo a sentirem-se seguros, os pais devem ter
acesso a toda a informacao de que necessitam, podendo a falta de informacao dar origem a
incertezas e, consequentemente, causar apreensdo e ansiedade, dificultando todo este processo
(Castro, 1999, citado por Diaz, 2012). Cox (2002) afirma existir uma forte relacdo entre a
disponibilidade de informacdes adequadas relativamente ao estado do bebé a familia e a relacao
de vinculacao entre esta e o bebé.

A atencdo, o incentivo, o respeito, e os cuidados de enfermagem competentes e
sensiveis ao bebé sdo apresentadas por Soares, Santos e Gasparino (2010) como necessidades
apresentadas pelos pais e a que os profissionais devem ter atencdo. Passado algum tempo na
UCIN os pais vao também demonstrando a necessidade de falar com outros pais, de partilhar e
discutir as experiéncias vivenciadas (Feliciano, 2002; Hummelinck & Pollock, 2006, Shields,
Young & McCann, 2008, citados por Diaz, 2012).

Segundo Davis, Logsdon & Birkmer (1996), os pais vao precisar de um apoio
multidimensional, em termos materiais, emocionais e informacionais, entre outros. Para Cone
(2007) é preciso dar aos pais 0 apoio necessario a transicdo para o papel parental. Letourneau e
colaboradores (2001) afirmam que o apoio aos pais passa por responder as necessidades
identificadas, nomeadamente a partilha de informacdes, ouvir os pais e responder as suas

duvidas e questdes (citados por Lindberg, 2009).
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4.2.1. Pais e profissionais: parceiros no cuidar

Enquanto os pais, envolvidos emocionalmente sem qualquer experiéncia e conhecimento
de maternidade/paternidade de um RN prematuro ou doente, e totalmente despreparados para
enfrentarem uma situacao destas, os profissionais de saude, educados e preparados para
prestar os cuidados necessarios ao bebé nestas circunstancias especificas (Feliciano, 2002) e
detentores de competéncias que lhes permitem exercer com eficacia e flexibilidade as suas
funcdes, com uma participacao de cariz profissional e emocionalmente mais distanciada, séo
obviamente os facilitadores de desenvolvimento e adaptacao dos bebés e dos pais a esta
unidade (Barros, 2001b; Hummel, 2003; Diaz, 2012).

Ao receberem um apoio emocional adequado e ao experienciarem diferentes
oportunidades de aprendizagem quanto aos cuidados a prestar ao seu bebé, os pais tornar-se-ao
mais autdnomos e mais competentes, com capacidades para a estimulacdo do desenvolvimento
do seu filho e, consequentemente, para a compensacao de eventuais riscos associados ao
nascimento prematuro (Barros, 2001b). O envolvimento parental permite aos pais sentirem que
aquele bebé lhes pertence, e consequentemente a construcdo de uma relacao afetiva com o
mesmo (DiVitto & Goldberg, 1995; Gomes-Pedro & Patricio, 1995), sendo que qualquer acao
que permita um maior envolvimento destes e um maior contacto direto com o seu filho, sem por
em causa a sua sobrevivéncia, & mais do que desejada (Feliciano,2002).

Foram os estudos desenvolvidos por Als (1989) que, ao verificarem que 0s pais Sao 0s
observadores mais eficazes do seu proprio bebé, permitiram a sua valorizacdo enquanto
parceiros ativos no processo de intervencao, e a implementacdo de medidas que procuram um
maior envolvimento e autonomia destes na prestacdo de cuidados ao bebé prematuro e/ou
doente (Valente & Seabra-Santos, 2011; Wyly, 1995). Na medida que sao os pais que, para além
de serem o elemento principal no desenvolvimento e suporte afetivo do bebé, desempenham a
funcdo de mediacdo entre este e 0 mundo exterior, os profissionais de saude devem ter a
preocupacao de, ao mesmo tempo que cuidam do RN, desenvolverem competéncias que lhes
permitam trabalhar de forma constante e regular com a propria familia (Mano, 2002).

Uma parceria de cuidados sugere um modelo de cuidar com base no pressuposto de
que a familia € o novo alvo dos cuidados, e que esses cuidados devem centrar-se nas

necessidades da mesma (Mano, 2002). Para Keatinge e Gilmore (1996), parceria de cuidados
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significa a formalizacdo da participacao dos pais no cuidar do seu filho em situacao de
hospitalizacao. Ja para Smith (1995) e Casey (1993) uma abordagem em parceria remete para
dois principios fundamentais: um cuidar centrado na crianca e na familia, onde ha uma partilha
de informacdo e conhecimentos para a capacitacdo (da familia) na tomada de decisdo e no
procedimento dos cuidados; e um cuidar negociado, no qual a relacdo terapéutica é construida
pela confianca e respeito mutuos.

O Modelo da Parceria de Cuidados remonta aos finais dos anos 80. Da autoria de Anne
Casey, surge num momento em que a filosofia de cuidados de saude evoluiu para uma
abordagem holistica do ser humano, que reconhece o0s pais como os melhores prestadores de
cuidados dos seus filhos (Mano, 2002; Ribeiro et al., 2015). O objetivo deste modelo recai sobre
o estabelecimento de relacdes de igualdade entre profissionais e pais, através de um conjunto de
estratégias adotadas pelos primeiros que permitissem envolver os pais nos cuidados, no sentido
de se criar um ambiente de confianca entre bebé/pais/ profissionais.

Tendo por base a negociacdo e o respeito pelas necessidades e desejos do bebé/familia,
0 Modelo da Parceria de Cuidados conduz a um planeamento e acordo dos cuidados, sendo o
processo de negociacdo o nivel mais alto de participacdo na pratica de cuidados (Casey, 1993,
citado por Ribeiro et al., 2015). A chave para uma relacdo de parceria estd no “dar poder” a
familia, através da partilha de informacédo e conhecimentos, respeitando o conhecimento que
traz consigo e o direito de participar na tomada de decisées no processo de cuidados (Smith,
1995). Esta parceria ocorre num processo dinamico e de negociacao pelas duas partes, assente
num objetivo comum que se quer alcancar (Gomes, 2007).

E fundamental que se crie um ambiente de suporte aos pais, para que possam
desenvolver o seu sentido de autoeficacia quer na interacdo, desenvolvendo uma relacéo
reciproca com o bebé, quer na prestacdo de cuidados ao mesmo. O modo como as UCIN estao
organizadas, enquanto servico que integra plenamente os pais e que disponibiliza de um
determinado conjunto de intervencdes, contribui, em grande escala, ndo s6 para uma melhor
adaptacao destes ao seu papel, enquanto prestadores de cuidados e educadores dos bebés,
como também para a minimizacao dos problemas de desenvolvimento posteriores dos seus
filhos (Diaz, 2012). Também o tempo de hospitalizacdo do bebé prematuro e/ou doente
consegue, assim, ser um tempo de desenvolvimento pessoal e familiar para os pais (Barros,

2001b; Santos, 2009).
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Enquanto responsabilidade dos profissionais de saude, a intervencao com os pais pode

manifestar-se de varias formas: desde intervencées mais gerais que visam o acolhimento, as

mais técnicas e que tém como objetivo transmitir informacao sobre o prognostico e tratamento,

ou concretizar atitudes de consolo e estimulacdo do bebé, ou ainda facilitar a expressao

emocional e a utilizacdo de estratégias de confronto psicoldgico eficazes (Barros, 2001b). Como

tal, é necessario um trabalho em equipa do qual todos os profissionais de saude facam parte.

Deste modo, podem ser tomadas medidas para um envolvimento adequado dos pais a este

ambiente, nomeadamente:

(i)

)

(i)

(iv)

criar um ambiente de seguranca, um ambiente acolhedor através da adocéo
de atitudes que ajudem os pais a sentir-se bem-vindos e como parte ativa da
equipa (explicacao clara das regras de funcionamento da unidade, dos
aparelhos e tratamentos, assim como a apresentacao dos profissionais de
referéncia — médico ou enfermeiro — disponiveis para informar, e ainda
indicacOes claras sobre o tipo de colaboracdo que os pais podem prestar em
funcao do estado do bebé);

aar informacéo e permitir a discusséo de duvidas e questoes, na medida em
que a participacao ativa dos pais s6 é possivel se lhes for transmitida
informacdo suficiente, de forma faseada e progressiva, para a razdo do
internamento do bebé e os tratamentos a que é sujeito ao longo desse
periodo;

facilitar a expressao e controlo emocional, pois muitos dos pais necessitardo
de alguém que, num ambiente de seguranca e protecdo como o da UCIN, os
ajude a exprimir o que sentem, e lhes assegure que aqueles sentimentos sao
normais e que podem vir a ser controlados, como também de alguém que o0s
ajude a avaliar as suas competéncias para enfrentar esta situacado tao
perturbadora e encontrar novas formas que lhes permitam desempenhar
adequadamente as tarefas parentais;

criar oportunidades de aprendizagem e de ensaio de atifudes parentais
concretas, enquanto modelos de interacdo e estimulacdo. Os profissionais

devem ajudar os pais a serem capazes de interpretar o comportamento e
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desenvolvimento do bebé, e de participar nos cuidados e rotinas possiveis em
cada fase, para que se sintam verdadeiramente a descobrir o seu filho;

(v) oferecer modelos de significacao alternativos e ensaiar formas de resolucao
de problemas futuros, na medida que este periodo de hospitalizacdo surge
como um periodo de reflexdo e reorganizacdo das crencas e significacoes
parentais e de exploracdo e ensaio perante novas significacdes (Barros,

2001b).

Enquanto fonte primordial de ajuda no estabelecimento da autoconfianca parental, quer
na comunicacao, quer na interacado com o bebé (Kenner & McGrath, 2004; Nugent, 1986), os
profissionais de saude devem conduzir os pais a identificacdo de elementos caracteristicos do
bebé, por forma a validar a observacao feita ao desenvolvimento do mesmo e a atender ao modo
como este responde a estimulacao (Roller, 2005), bem como assegurar o envolvimento destes
enquanto parte integrante da equipa na tomada de decisdes, através da procura constante de
atividades onde a sua participacao como prestadores de cuidados ao bebé seja possivel (Tamez
& Silva, 2006).

Compreende-se em Neonatologia, nomeadamente no contexto de UCIN, que os cuidados
iniciais sejam prestados pelos profissionais de saude pela situacdo de fragilidade em que o bebé
prematuro e/ou doente se encontra (Hockenberry & Wilson, 2011). Mas com o evoluir do estado
clinico do bebé e a medida que os pais vao demonstrando ser cada vez mais capazes, vao
podendo assumir, de forma gradual, algumas das rotinas diarias da unidade, como por exemplo,
o dar banho, o vestir e 0 alimentar o seu bebé (Serafim & Duarte,2005). Por vezes desenvolvem
habilidades técnicas mais complicadas (responder a periodos de apneia, e até, em alguns casos,
aspiracao de secrecoes) (Pinto & Figueiredo, 1995, citados por Camarneiro et al.,2009). A
realizacdo destas tarefas leva a que os pais se sintam mais confiantes, mais apoiados e
enquadrados, sendo da responsabilidade dos profissionais de salde proporcionar-lhes esse
ambiente, através de um apoio mutuo e supervisao (Buarque, Lima, Scott & Vasconcelos, 2006).
Capacitar os pais para o cuidar, transmitir-lhes conhecimento acerca do seu bebé e dar-lhes
responsabilidade constitui a esséncia do suporte a familia (Henson, 2003). E fundamental que

os profissionais estejam alerta e disponiveis para colaborar com estes pais (Lindberg, 2009),
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sendo que a sua atuacdo tem um impacto enorme e que perdura no tempo (Gronita et al.,
2008).

Também esta parceria de cuidados sugere uma intervencao mais positiva por parte dos
profissionais de salde, ndo estando centrada apenas nos cuidados a prestar a crianca, mas
também noutras formas de cuidados (Ramos & Rebelo, 1988, citados por Camarneiro et
al.,2009). Para que os pais se tornem verdadeiros parceiros no cuidar € preciso, ndo so6 o
envolvimento destes com o bebé, mas também a pratica do cuidado centrado na familia por

parte dos profissionais (Hermann, Wilson & Wilhelm, 2005).

4.2.1.1. Cuidados centrados na familia

Tem-se verificado uma crescente preocupacdo com a humanizacdo dos cuidados no
ambito da pediatria, através de uma procura constante, por parte dos profissionais de saude, de
meios que permitam a crianca doente enfrentar as adversidades inerentes a sua hospitalizacao.
A permanéncia dos pais/familia nos servicos hospitalares tem sido um exemplo disso, apesar de
todas as exigéncias que acarreta pela desestabilizacdo e mudancas psicoemocionais que o
estado clinico da crianca e consequente hospitalizacado provocam na dindmica da familia,
podendo mesmo levar ao seu desequilibrio. Os cuidados prestados nao devem, no entanto, ser
desvinculados da familia e das suas necessidades, o que implica conhecimentos especificos e
uma sensibilidade especial por parte dos profissionais (Fernandes, Andraus & Munari, 2006,
Schultz, 2007, citados por Apolinario, 2012).

Como parte dos esforcos para melhorar as praticas de obstetricia e de enfermagem,
aparece, pela primeira vez, nos anos 60 do século XX, e associado aos cuidados de saude, o
conceito centrado na familia (Allen & Petr, 1996; Widenbach, 1967, citado por Trivette, Dunst,
Boyd & Hamby, 1995). Mais tarde, ja nos anos 70, o termo foi introduzido no campo da
Intervencao Precoce (IP) por Bronfenbrenner (1975, citado por Trivette et al., 1995), e desde
entdo tem sido amplamente usado, existindo diferencas consideraveis na forma como é definido
e aplicado pelas diferentes areas (Diaz, 2012). Uma filosofia de cuidados centrados na familia
reconhece a familia como uma constante presente na vida da crianca, a qual deve ser apoiada,

respeitada e encorajada, potenciando a forca e competéncia da mesma, respeitando-se a sua
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diversidade, em termos de estrutura e composicéo, as suas metas, 0s seus desejos, as suas
estratégias e acoes (Hockenberry & Wilson, 2011).

Em pediatria, a esséncia destes cuidados passa por esse mesmo reconhecimento,
desempenhando a familia um papel fundamental na vida da crianca, razdo pela qual os
profissionais de saude devem fornecer o apoio necessario para o seu envolvimento e
participacdo, alicercados pela capacitacdo da familia e pela negociacdo no planeamento e
prestacao dos cuidados, passando assim de espetadora passiva a desempenhar o papel de
colaboradora, integrada no processo terapéutico através de uma orientacao e treino por parte
dos profissionais (Pedro, 2009). Ainda no ambito da saude infantil e pediatrica, a Comissao
Nacional de Saude da Crianca e do Adolescente (2009) defende uma concecdo do cuidar
segundo uma pratica de cuidados centrados na familia, que vise a sua promocdo e a tomada de
decisdo segundo uma parceria entre crianca/pais e profissionais.

Uma das instituicoes pioneiras na utilizacao do conceito de cuidados centrados na
familia foi a Association for the Care of Children’s Health. Esta associacédo, ao reconhecer que 0s
sistemas de servicos e os profissionais podem variar ao longo da vida da crianca, enquanto a
familia se apresenta como o elemento mais constante na vida da crianca, define alguns
principios-chave da sua intervencao como:

(i) em qualquer nivel dos cuidados de saude deve ser facilitada a colaboracao

entre pais e profissionais;

(if) com os pais deve ser partilhada, de forma adequada e encorajadora,
informacdo sobre os cuidados prestados ao seu filho;

(ifi) devem ser implementadas politicas e programas que oferecam apoio
emocional e financeiro, tendo em conta as necessidades da familia;

(iv) o carater individual de cada familia deve ser tido em conta, reconhecendo-se
0s pontos fortes e respeitando-se 0 modo como lidam com as dificuldades;

(v) 0s sistemas de prestacdo de cuidados de saude devem compreender e
integrar as necessidades desenvolvimentais do bebé/crianca/adolescente e
da propria familia;

(vi) deve ser encorajado e facilitado o apoio de pais a outros pais;

(vii) 0 sistema de prestacdo de cuidados de saude deve ser acessivel,

individualizado, flexivel e sensivel as preocupacdes, necessidades,
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dificuldades e prioridades de cada familia (Cone, 2007, Dunst, 1995, Shelton
& Stepanak, 1994, Shelton, Jeppson & Johnson, 1987, citados por Diaz,
2012).

Apesar dos beneficios evidentes e das vantagens reconhecidas quanto a pratica dos
cuidados centrados na familia, em muitas unidades hospitalares este reconhecimento da
importancia da familia ndo é ainda uma realidade, mesmo quando os profissionais tém
conhecimento do valor e significado desse cuidar, sendo a abordagem centrada na familia ainda
a expressao de um ideal e ndo uma vivéncia (Schultz, 2007, citado por Apolinario, 2012).

Nas unidades de saude, nomeadamente as de emergéncia, trabalhar segundo uma
perspetiva familiar constitui um desafio para os profissionais de satide. Nessas unidades uma
filosofia de cuidados centrados na familia parece dificil de integrar (Galvin et al., 2000, Just,
2005, citados por Diaz, 2012). Enquanto fatores condicionantes da implementacdo desta,
destacam-se a falta de tempo, a falta de conhecimentos e habilidades (derivados da escassa
formacao no trabalho com a familia), e a inexisténcia de modelos concetuais ajustados a essas
praticas (Apolinario, 2012; Figueiredo, 2009). Para Ferreira e Costa (2004, citados por
Apolinario, 2012), as politicas da instituicdo e das préprias unidades, como também a atitude
dos profissionais de saude em relacdo a esta filosofia de cuidados sdo determinantes para a
implementacdo da mesma. Além disso, existe falta de consenso entre os profissionais de saude
quanto a forma como os pais devem participar nos cuidados e até onde é que a sua participacao
pode ir, verificando-se diferencas nos cuidados em que os pais esperam participar e naqueles
em que os profissionais de saude esperam que eles participem (Blower & Morgan, 2000, citados
por Lindberg, 2009).

Varios foram os estudos (Mano, 2002; Schultz, 2007; Apolinario, 2012) que revelaram
gue os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, consideram a pratica de cuidados
centrados na familia um modelo de prestacao de cuidados importante no contexto de pediatria,
sendo conhecedores das suas vantagens; no entanto, demonstram a necessidade de se investir
mais na formacao no que diz respeito as estratégias que lhe sao inerentes. E embora se
considere os cuidados centrados na familia um caminho a seguir para a exceléncia dos cuidados
em saude pediatrica, as praticas nesta area continuam a concentrar a sua preocupacao nas
necessidades da crianca (Cardoso, 2010). E importante atender a esta problematica no sentido

de a tornar evidente na pratica dos cuidados de saude (Apolinario, 2012). Sendo a Neonatologia
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uma area tao particular e especial da Pediatria, onde se trata o RN, prematuro e/ou doente,
numa das fases mais importantes da vida do ser humano, é preciso uma atencdo maior quanto

a esta problematica.

4.2.1.2. Comunicacao entre pais e profissionais

A existéncia de padrdes de comunicacao ineficazes entre os pais e os profissionais de
salide pode ser associada a um dos principais fatores de stresse parental durante o periodo de
internamento do RN na UCIN (Ward, 2001, citado por Lindberg, 2009; Hermann, Wilson &
Wilhelm, 2005). Uma comunicacdo apropriada e continua que considera as constantes
alteracoes ao diagnostico e prognéstico do bebé, sensivel e responsiva as varias preocupacoes e
necessidades dos pais (Rebelo & Ramos, 1988, citados por Diaz, 2012), é fundamental para o
sucesso do cuidar em parceria (Henson, 2003). E importante intervir e informar os pais, como
também é importante saber ouvir os pais e conseguir perceber a compreensao de cada pai
relativamente a sua vivéncia e envolvéncia na UCIN (Feliciano, 2002).

Os profissionais de saude devem ter em atencdo a qualidade da comunicacéo
estabelecida, nao s6 durante o periodo de internamento na UCIN, mas também posteriormente
(Amaral, 2009, Baltazar, Gomes, & Cardoso, 2010, Mendes & Martins, 2012, citados por Diaz)

0 esclarecimento atempado sobre o que esta a acontecer com o seu bebé, e a criacao
de momentos de dialogo sao aspetos fundamentais para a comunicacao (Pimentel, 2007) e, em
Neonatologia, uma filosofia de cuidados centrados na familia deve ter como base a comunicacao
aberta e honesta entre pais e profissionais de saude quanto as questdes de saude e éticas

(Harrison, 1993).
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Capitulo IV - A Intervencao precoce na infancia

5. Evolucao concetual e enquadramento legal da intervencao precoce em Portugal

O lugar que a IP ocupa, nos dias de hoje, deve-se as politicas educativas de varios paises
europeus e dos Estados Unidos da América (EUA). Em meados da década de 60 do século XX
surgiram nos EUA aqueles a que podemos chamar os primeiros programas de IP (Shonkoff &
Meisels, 1990; Barrdo, 1994; Almeida, 2000). Muito proximos dos de cariz médico e
terapéutico, estes programas eram centrados essencialmente nas criancas que apresentavam
diferentes problematicas, e tinham como objetivo evitar o agravamento de possiveis défices,
atenuando-os ou, até mesmo, eliminando-os (Bairrao, 2003).

Mas a preocupacao em identificar precocemente os fatores biologicos, psicolégicos e
socioculturais decisivos dos problemas de desenvolvimento levou ao aparecimento de varios
projetos inovadores, sendo que dois tiveram particular influéncia para a IP em Portugal,
nomeadamente o Programa Portage para os Pais (Almeida, 2000; Bairrao, 2003; Pinto et al.,
2012) e o Projeto Integrado de Intervencao Precoce de Coimbra (Ruivo & Almeida, 2002; Pinto
etal, 2012).

Desenvolvido no inicio dos anos 80, pela Direcao de Servicos de Orientacdo e
Intervencao Psicoldégica (DSOIP), o Programa Portage para Pais continha uma componente
inovadora enquanto modelo de coordenacdo de servicos e sistema de formacéo de profissionais
de um programa domiciliario e supervisdao. Este modelo apresentava um planeamento
individualizado de objetivos e estratégias de intervencao, criando oportunidades de colaboracéo
multidisciplinares (Felgueiras e Breia, 2005, citado em Pinto et al., 2012). Ao introduzir a familia
no processo de intervencao, envolvendo-a de forma direta na educacao dos seus filhos e como
condicao essencial para o seu sucesso, 0 Programa Portage para Pais contribuiu para a
mudanca de paradigma nos servicos de IP (Almeida, 2000; Bairrdao, 2003).

Ja em finais dos anos 80, teve inicio o Projeto Integrado de Intervencao Precoce (PIIP),
de base comunitaria e desenvolvido pelo Hospital Pediatrico de Coimbra. Este projeto fornecia
um apoio individualizado, abrangente e centrado na familia, envolvendo a saude, educacao,
servico social e servicos comunitarios. Verificou-se, por parte dos pais que participaram no

estudo, a satisfacao da relacao estabelecida entre pais e profissionais. Tanto a qualidade dos
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servicos e formacao profissional como da continua e colaborativa supervisdo fornecida as
equipas apresentaram-se como variaveis geradoras da eficacia deste projeto (Boavida & Borges,
1994, Boavida, Carvalho, & Espe-Sherwindt, 2009, citados por Pinto et al., 2012).

Estes programas, cujo objetivo passava pela promocao do desenvolvimento de criancas
com incapacidades em idades precoces, evoluiram, na sua abrangéncia, sob a influéncia da
Public-Law 94-142, com o propésito de inclusdo de criancas com Necessidades Educativas
Especiais (NEE) em idade pré-escolar, passando a integrar também programas para bebés e
criancas em situacdo de risco estabelecido, risco bioldgico e risco ambiental (Tegethof, 2007).
Apesar de seguir um modelo aliado da familia, a intervencdo passava pela transmissao de
conhecimentos aos pais por forma a ensinar novas competéncias e a implementar estratégias
que levassem a diminuicdo dos comportamentos disruptivos dos seus filhos, ao mesmo tempo
que recebiam formacao e aconselhamento individuais ou em contexto de grupo, com outros pais
(Almeida, 2000). Segundo Pinto e colaboradores (2012), e de acordo com os dados obtidos no
inquérito nacional relativamente a prestacao de cuidados a criancas com NEE, entre os O e 0s 6
anos de idade, chegou-se a conclusao de que: os servicos de IP, na sua maioria, eram recebidos
por criancas com mais de 3 anos de idade; a avaliacao era realizada, quase sempre, de forma
informal e monodisciplinar, e a intervencdo centrada na crianca, ndo existia um quadro teorico
comum a todos os profissionais de IP na sua formacao; o programa ndo era avaliado.

Ao longo dos anos 90, os programas de IP variaram muito, culminando numa variedade
de carateristicas dos diferentes modelos de intervencdo. Estes modelos emergiram sob
influéncias de varias perspetivas quanto a prestacdo destes servicos, nomeadamente a
perspetiva sistémica do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner (1979), a perspetiva
transacional de Sameroff e Chandler (1975), e ainda os contributos de Dunst acerca da
importancia da familia em IP (Bairrao, 2003).

Em Portugal, até finais dos anos 90, nao existia legislacdo para a IP, considerando-se
apenas algumas referéncias relacionadas com a educacao especial e a educacédo pré-escolar
(Bairrdo & Almeida, 2002). A necessidade reconhecida da criacdo de um modelo organizacional
e integrado, e de partilha de responsabilidades no ambito da IP, incitou a criacao de um grupo
de trabalho que envolveu os representantes dos Ministérios da Educacdo, Solidariedade e
Seguranca Social e da Saude, e da qual resultou a primeira legislacdo exclusiva da IP, o

Despacho Conjunto n°891/99, de 19 de Outubro “para criancas dos 0 aos 6 anos de idade com
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deficiéncia ou em risco de atraso grave de desenvolvimento” (p.15,566), 0 que resultou numa
atuacdo que vem exigir: “maior envolvimento da familia em todo o processo de intervencao, o
estabelecimento de relacbes de confianca entre profissionais e familias, a criacdo de novas
dindmicas de trabalho em equipa e a racionalizacao de recursos ja existentes no ambito de uma
coordenacao eficaz aos diversos niveis de atuacdo (p.15,566). Esta previsao legal veio marcar
significativamente o desenvolvimento dos servicos de IP em Portugal, para além de se
apresentar como unica na Europa, pelo seu carater inovador quanto as suas carateristicas,
algumas das quais seguiam as propostas apresentadas por Guralnick (2001) no modelo de
Desenvolvimento Sistémico.

Durante muitos anos, o foco da IP era (quase) exclusivamente a crianca, passando mais
tarde o seu enfoque a ser colocado no seu contexto familiar, considerando-se assim a familia
como unidade funcional em todo o processo de intervencéo (Alves, 2009). Os resultados de um
estudo nacional quanto a aplicacao da presente lei documentam aspetos positivos importantes
(Felgueiras et al., 2006, citado por Pinto et al., 2012), nomeadamente um aumento significativo
quanto ao numero de criancas entre os O e os 3 anos de idade (41%) abrangido pelos servicos
de IP, comparado com dados relatados anteriormente por Bairrdo e Almeida (2002, citados por
Almeida, 2004) (83% de criancas entre os 3 e 6 anos cobertas pelos servicos de IP e apenas
25% de criancas entre os 0 e 3 anos). No entanto, foram ainda identificadas certas barreiras
relativamente as dificuldades na implementacao de atividades integradas no campo da satde,
da educacdo e da acdo social, restricdes financeiras e limitacdes na formacdo profissional e
supervisdo (Pinto et al., 2012). Outros estudos demonstraram discrepancias entre as ideias dos
profissionais que entendiam o valor da abordagem centrada na familia e as suas praticas reais,
as quais ndo seguiam esta mesma abordagem, descrita por Dunst (2000, citado por Pinto et al.,
2012) limitando assim as suas intervencdes.

Em 2009, foi aprovada uma nova legislacdo, o Decreto-Lei n°281/2009, de 6 de
Outubro, que define as orientacdes reguladoras de Intervencdo Precoce para a Infancia (IPl) e a
criacdo do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI) com o objetivo de
assegurar o apoio a todas as criancas, com idades compreendidas entre os O e 6 anos, com
“risco de alteracdes ou alteracdes nas funcgdes e estruturas do corpo” ou em “risco de atraso de
desenvolvimento”, bem como as suas familias. O mesmo normativo define a IPl como “o

conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianca e na familia, incluindo acbes de
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natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da educacéo, da saude e da acéo

social”.

6. A Intervenciao precoce nas unidades de cuidados intensivos neonatais

Os primeiros anos de vida de uma crianca sao essenciais ao Seu crescimento e
desenvolvimento. Um problema numa das areas de desenvolvimento, numa fase em que estas
se encontram interligadas entre si, pode vir a incitar perturbacdes no desenvolvimento da crianca
(Correia, 1996).

A luz da nova legislacdo, e do reconhecimento de que “quanto mais precocemente
forem acionadas as intervencoes e as politicas que afetam o crescimento e desenvolvimento das
capacidades humanas, mais capazes se tornam as pessoas de participar automaticamente na
vida social e mais longe se pode ir na correcao das limitacdes funcionais de origem” (Decreto-Lei
n°281/2009), compete aos servicos de saude garantir a sinalizacao e acionamento do processo
de IPl e o encaminhamento para consultas ou centros de desenvolvimento para efeitos de
diagndstico e orientacdo especializada, e a integracao de equipas de IPI (incluindo-se nestas
profissionais de saude qualificados as necessidades de cada crianca) na rede de cuidados de
salide primarios e nos hospitais

Sabe-se que 0 numero de bebés, prematuros e/ou doentes, que passam por uma UCIN,
difere, em termos de superioridade, do numero de criancas que beneficiam dos servicos IP,
verificando-se, por parte dos servicos hospitalares, dificuldades em estar em contacto direto com
a comunidade e os recursos de que dispde para apoiar estas criancas e respetivas familias
(Feliciano, 2002). Ainda de acordo com a mesma autora, as limitacdes verificadas ao nivel da
atuacdo demonstram dificuldades em se conseguir a realizacdo de um trabalho conjunto entre a
equipa de profissionais de saude e os técnicos de IP.

Ha situacdes em que a sinalizacdo deveria ocorrer ainda durante o periodo de gravidez,
em que a propria gravidez acarreta riscos que podem vir a refletirr-se no modo como o
desenvolvimento do bebé se processara, nomeadamente situacdes associadas a um contexto
social fragil e economicamente precario. Enquanto fatores de risco ambiental, os servicos de
salide devem estar atentos e acompanhar estas gravidas, podendo integra-las em programas de

prevencdo primaria ou formacao parental (Pimentel et al., 2008, citados por Diaz, 2012).
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Os RN internados na UCIN pela situacao de risco que lhes é associada, como é o caso
dos bebés prematuros e/ou doentes, devem ser imediatamente sinalizados para os servicos de
IP, mesmo que nao exista um diagnostico definido ou a sua confirmacao dependa de exames
complementares. Apesar de, em muitas situacdes ndo se detetarem quaisquer sinais de risco
durante os primeiros anos de vida, mais tarde podem tornar-se Vvisiveis atrasos no
desenvolvimento do bebé. Nesse caso, um acompanhamento por parte dos profissionais de P,
desde o inicio, tera efeitos positivos na ansiedade vivida por estes pais, pelo perigo inerente.

Os técnicos de IP procuram orientar as suas praticas, tanto para a promocao do
desenvolvimento do bebé de risco, como para o reforco dos sentimentos de competéncias
parentais, auxiliando os pais na interpretacdo, na antecipacao, e na resposta as acoes e reacoes
do seu bebé de forma a atuarem da melhor maneira possivel no dominio do desenvolvimento
(Feliciano, 2002). Enquanto facilitador do didlogo entre pais e profissionais de saude
relativamente ao reconhecimento e exploracao das forcas e vulnerabilidades do bebé, a NMeonatal
Behavior Assessment Scale (NBAS), na sua versao destinada ao bebé prematuro, Assessment of
the Preterm Infants Behavior (APIB) apresenta-se como instrumento Util para a descoberta das
competéncias individuais do bebé, relativamente a organizacao do RN e a sua predisposicao
para interagir (Als et al., 1982, Als et al., 2005, citados por Diaz, 2012).

O Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP) surge
como estratégia para dar resposta as preocupacdes no que diz respeito ao impacto do ambiente
das UCIN no RN prematuro. Com o passar do tempo, este critério foi alargado as praticas de
cuidados desenvolvidas e, ainda, a aspetos socias, considerando-se como elementos-chave do
programa: coordenacdo (implementacdo de cuidados tendo por base o conhecimento e
compreensao do desenvolvimento do bebé, dos pais e da familia, e do reconhecimento atual do
problema e o0s seus efeitos no desenvolvimento); avaliacdo e registo dos sinais de comunicacéo
apresentados pelo RN antes, durante e apds os cuidados serem prestados (informacédo escrita
que permite reconhecer as forcas, sensibilidades, limiares de stresse e esforcos na
autorregulacdo); ambiente tranquilo; cuidados colaborativos; cuidados estruturados as 24 horas;
posicionamento adequado; momentos que permeiam o contacto pele a pele; suporte
individualizado para a alimentacdo; conforto a familia (assegurar os pais como cuidados

principais do bebé) (Silva, 2002, 2005, citados por Santos, 2011).
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A identificacao dos sinais comportamentais do bebé permite: agir em conformidade com
as tentativas de procura e manutencao que o bebé faz da sua organizacao, desempenhando o0s
prestadores de cuidados o papel de mediadores neste processo; encorajar 0s pais a
participarem ativamente nos cuidados a prestar ao bebé e no planeamento de estratégias; dar
suporte aos pais para a aquisicao das competéncias necessarias para a prestacao dos cuidados;
partilhar informacdo com os pais, de forma continua, sobre aspetos clinicos e ainda sobre os
servicos de IP disponiveis na comunidade (Gomes-Pedro et al., 1995). Outros programas surgem
como fundamentais no processo de desenvolvimento do RN prematuro, a saber: o The Infant
Health and Development Program (IHDP) (McCarton et al., citado por Diaz, 2012; Feliciano,
2002), o Avon Premature Infant Project (APIP) (Johnson, Ring, Anderson & Marlow, 2005,
citados por Diaz, 2012), o Método Mae Canguru (MMC) (Feliciano, 2002), o The Neonatal Early
Discharge and Family Support Programme (NEDP) (Rieger & Henderson-smart, 2008, citados
por Diaz, 2012), o Creating Opportunities for Parent Empowerment (COPE) (Melnyk et al., 2004,
citados por Diaz, 2012). Estes programas, ao providenciarem o suporte parental, permitem
desenvolver competéncias parentais essenciais para cuidar do seu filho, ainda no contexto da

UCIN ou mesmo ja em casa (Feliciano, 2002).
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Parte Il — Trabalho Desenvolvido

Capitulo V — Metodologia da Investigacao

1. Caraterizacao do Estudo

1.1. Estudo de Cariz Qualitativo

O presente trabalho tem como base uma investigacdo de cariz qualitativo, na qual
procuramos compreender o atendimento e funcionamento, e a pratica de cuidados de uma
UCIN segundo as perspetivas dos pais do recém-nascido em situacdo de risco internado nessa
mesma unidade e da equipa de profissionais de saude, como também a relacdo entre este
servico e o SNIPI. Ou seja, o que procuramos aqui foi estudar os fendmenos nos proprios
contextos naturais, tentando ter uma compreensao dos mesmos na perspetiva dos participantes
do estudo e, a partir dai, fazer uma interpretacéo dos factos estudados (Denzin & Lincon, 1994).

De acordo com Meirinho e Osorio (2010), o investigador que opte pela investigacao
qualitativa nao esta propriamente interessado na descoberta de conhecimento, mas na
construcao de conhecimento. Este tipo de investigacdo norteia uma perspetiva mais
interpretativa e construtiva, permitindo uma mistura de procedimentos de cunho racional e
intuitivo capazes de contribuir para uma melhor compreensao de fendmenos (Neves, 1996).

Atendendo a diversidade de estudos qualitativos, Bodgan e Biklen (1994) enumeram
cinco carateristicas que regulam a investigacao qualitativa:

(i) a fonte direta de dados é o ambiente natural constituido e o investigador é o

instrumento principal;

(ii) € uma investigacao descritiva na medida em que os dados recolhidos surgem
sob a forma de palavras, permitindo uma analise mais aprofundada de todos
os dados recolhidos em campo, analise de documentos, transcricdo de
entrevistas e outros registos oficiais;

(i) 0 investigador interessa-se mais pelo processo do que simplesmente pelos
resultados ou produtos;

(iv) 0 investigador tende a analisar os seus dados de forma indutiva, a qual vai

ganhando forma a medida que recolhe e examina os dados recolhidos;
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(v) 0 significado ¢é de importancia vital neste tipo de abordagem.

Segundo Creswell (1998), a investigacao qualitativa baseia-se num processo de
compreensao do fendmeno através do questionamento, adotando diferentes métodos de
pesquisa com o intuito de se investigar um problema de carater humano ou social. Enquanto
investigadores, construimos uma percecao holistica e complexa segundo a analise e descricao
detalhada da visao dos participantes (informadores) no contexto natural dos fendmenos.

Como ponto de partida, uma pesquisa qualitativa apresenta questdes ou focos de
interesse amplos, que se vao definindo e especificando a medida que o estudo se desenvolve.
Este tipo de pesquisa implica a obtencdo de dados descritivos, resultantes do contacto direto do
investigador com a situacao estudada, procurando compreender a perspetiva dos participantes
quanto a situacao (Godoy, 1995).

A investigacdo qualitativa apoia-se em cinco tradicdes metodoldgicas: histdrias de vida,
fenomenologia, grounded theory, etnografia e estudo de caso (Creswell, 1998). No presente

estudo iremos debrucar-nos somente sobre uma, o estudo de caso.

1.1.1. O Estudo de Caso

Para a presente investigacdo o Estudo de Caso, enquanto método de estudo da
investigacao qualitativa, parece-nos ser o mais adequado na medida que o assunto em estudo
ndo é compreensivel separadamente do seu contexto (Yin, 1998). Para podermos fazer um
levantamento das percecdes dos pais do RN internado em contexto de UCIN acerca do
atendimento, funcionamento e das praticas de cuidados destes mesmos servicos, como também
dos profissionais de saude desta mesma unidade e, ainda, perceber a articulacdo deste servico
com o SNIPI, s6 o contexto natural nos permite compreender e interpretar da melhor maneira
possivel o que pretendemos saber deste fenomeno.

Este tipo de investigacdo debruca-se sobre uma realidade especifica, como é o caso da
UCIN, procurando compreendé-la. Ao compreender os fatores que interagem entre si, o Estudo
de Caso tem como objetivo descrever e¢/ou analisar de forma profunda e global o fendmeno em
estudo, levando o investigador a apreender a dinamica do mesmo (Yin, 1994). Permite realizar

um tipo de pesquisa com um forte cunho descritivo, nao pretendendo o investigador com isto
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intervir sobre a situacdo, mas da-la a conhecer tal como ela &, através de uma variedade de
instrumentos e estratégias para a recolha de informacao/dados (Meirinhos & Osorio, 2010).

Segundo Yin (1993, citado por Meirinhos & Osério, 2010), conforme sejam Unicos ou
multiplos, os estudos de caso também podem ser exploratorios, descritivos ou explanatorios.

Podemos dizer que o presente estudo se apresenta como um estudo de caso unico de
carater exploratorio e descritivo. Considera-se um estudo de caso Unico na medida que a
realizacdo do estudo ocorreu unicamente no contexto de uma UCIN; exploratério porque fornece
proposicdes relevantes para a orientacdo de estudos futuros; descritivo porque representa a
descricdo completa do fendmeno que nos propusemos estudar inserido no seu contexto.

Ainda, e de acordo com a classificacdo de Stake (1999, citado por Meirinhos & Osoério,
2010) este estudo ¢ um estudo de caso intrinseco, ou seja, o que é realmente importante é

compreendermos o caso particular, sem relacdo com outros casos.

Organizacao do Contexto

A Maternidade é uma das unidades hospitalares que integra o Hospital Distrital!, e que
sustenta o Departamento da Saude da Mulher através da agregacéo dos seguintes servicos: o
Bloco Operatorio; o Centro de Diagnostico Pré-Natal; o Servico de Ginecologia; a Unidade de
Intervencao Precoce; o Servico de Neonatologia; o Servico de Obstetricia; e o Servico de
Urgéncia. lremos debrucar-nos unicamente sobre o Servico de Neonatologia, o servico do qual
faz parte a UCIN onde decorreu a investigacao para o presente estudo.

0 Servico de Neonatologia é responsavel por todos os servicos prestados ao bebé recém-
nascido, a saber: Internamento (neonatologia geral, UCIN e sala de partos); Consultas Externas
(consulta de patologia renal, consulta de risco genético, consulta de risco psicossocial, consulta
de follow-up, consulta de risco infecioso, consulta de gémeos, consulta de retinopatia da
prematuridade); Hospital de Dia (para controlo do RN apos a alta, sempre que necessitar de
vigilancia a curto prazo); e Outras Atividades (atividade formativa; participacdo em estudos;

Unidade Coordenadora Funcional; Unidade de Diagndstico Pré-Natal; cursos cientificos).

! Nomes ficticios para salvaguardar o anonimato e confidencialidade da instituicdo/dos participantes em
estudo.
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http://www.chc.min-saude.pt/servicos/BlocoMBB/
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A Neonatologia Geral tem ao seu dispor enfermarias de puerpério (que integram a
Unidade Materno-Fetal), a funcionar nos terceiro e quarto pisos, onde permanecem as maes dos
recém-nascidos. A sala de partos e a UCIN estao localizadas no segundo piso, onde estao
internadas as gravidas com alguma patologia ou que se encontram no pré-parto, tendo a sua
disposicao cinco quartos: o primeiro quarto destinado a inducao do trabalho de parto; o segundo
e, por vezes, o terceiro sao os quartos de pré-parto; e os restantes dois quartos, os que se
encontram mais préximos da UCIN, sdo para as gravidas que apresentam patologia que exija
uma vigilancia mais intensiva, como, por exemplo, 0os casos de hipertensao, diabetes, colica

renal ou ameaca de parto prematuro.

Caracterizacao Fisica do Contexto

A UCIN é uma unidade de cuidados intensivos que presta os cuidados necessarios aos
recém-nascidos prematuros, com menos de 34 semanas de IG e com P inferior a 1800gr, ou
doentes, da zona centro do pais. Assim que a sua condicao clinica o permite, os RN séo
transferidos para o hospital da area de residéncia dos pais. A todos os recém-nascidos aqui
internados é feito um exame oftalmoldgico para rastreio de retinopatia da prematuridade e
programada a observacao subsequente.

A presente unidade dispde de 12 camas, das quais 10 incubadoras e 2 bercos,
distribuidos por trés salas, a saber: as salas 1 (com 4 incubadoras e 1 berco) e 3 (com 2
incubadoras e 1 berco) mais direcionadas para bebés que requerem cuidados intermédios,
enquanto a sala 2 (com 4 incubadoras) acolhe bebés muito prematuros e que exigem muitos
cuidados. Para além disso, tem também a sua disposicado: 1 sala para os profissionais de salde,
com localizacdo central, permitindo uma visao geral dos RN e onde decorrem as passagens de
turno; 1 sala/copa onde é também conservado o leite materno, 1 vestiario; e, ainda, 1 gabinete
para a enfermeira chefe. Disponibiliza, ainda, 1 sala para extracdo do leite materno, destinada as
maes dos RN e onde se encontram todos os materiais necessarios para o efeito. Fazem parte da
equipa de profissionais da UCIN, 23 enfermeiros, 9 pediatras residentes, 1 pediatra geneticista
(presta servicos sempre que necessario) e 3 internos de pediatria, e ainda 5 assistentes

operacionais.
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A presenca dos pais na UCIN é mais do que bem-vinda, sendo permitida no horario das
8:00 as 23:00. Os avos podem visitar os netos das 14:00 as 19:00, durante 15 minutos, cada
um. Os irmaos sdo bem-vindos, no horario dos avos e de acordo com a situacdo do RN. Os
restantes elementos da familia ou amigos nao sao admitidos na UCIN. Informacdes sobre o
estado de saude dos RN apenas sao dadas aos pais.

De entre as praticas e dinamicas desenvolvidas na UCIN - humanizacao dos cuidados,
promocao do aleitamento materno, e incentivo ao contacto pele a pele através da pratica do
MMC - queremos destacar o Programa M*2, um programa desenvolvido no ambito do exercicio
profissional como forma de promover a qualidade nos cuidados prestados ao RN e & sua familia,
tendo por base o Projeto M, implementado desde 2004 e enquanto intervencado autonoma da
equipa de enfermagem, assente numa relacdo de ajuda e confianca estabelecida com os pais, e
baseada numa atitude de disponibilidade e escuta ativa, a fim de minimizar os medos e
preocupacdes, facilitar a expressdo de medos e receios, e promover a adaptacdo face ao
internamento do filho.

O Programa M* surge com a finalidade de refletir todo o percurso desenvolvido ao longo
dos anos e evidenciar as acbes realizadas pela equipa de enfermagem, como também de
reorientar novas estratégias de desenvolvimento e mudanca na pratica de cuidar baseada na
atualizacdo da evidéncia cientifica; e de divulgar o processo de articulacdo entre equipas da
UCIN e da UMMF com vista a melhoria continua da qualidade da assisténcia em enfermagem.
Tem como objetivos gerais: promover a ligacao precoce da gravida de risco internada na UMMF
com a UCIN, nos seus aspetos estruturais, funcionais e relacionais; e promover o
desenvolvimento do vinculo afetivo entre pais e bebé, ainda durante o periodo pré-natal.

Enguanto linhas orientadoras, assenta nos seguintes pressupostos:

(i) motivar a gravida internada na UMMF a compreender o processo de
desenvolvimento fetal, favorecendo a vinculacdo com o seu filho;

(if) articular as equipas de enfermagem da UMMF e da UCIN, de forma a
partilharem informacao necessaria para a adequada implementacao do

programa;

2 Informac&o sobre Projeto/Programa* disponivel no dossié Instrumentos de Trabalho, facultado pela
unidade em estudo.
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(iii) estimular futuros pais no sentido de desenvolverem confianca nas suas

capacidades parentais e no cuidado ao seu filho.

O Programa M* sustenta a realizacdo de diversas atividades, nomeadamente: dialogo
entre enfermeiro da UCIN e a gravida/casal; visualizacao acompanhada de albuns de fotografias
de RNPT; visita guiada a UCIN (ocorre a primeira entrevista - explicacéo breve do programa e
apresentacdo do enfermeiro que inicia o processo); entrevistas seguintes (o enfermeiro toma
iniciativa de: visitar regularmente a gravida, demonstrando disponibilidade para ouvir;
estabelecer uma relacdo de ajuda e confianca com os pais; adotar a atitude de escuta ativa e de
disponibilidade, estimular e incentivar os futuros pais a colocar questdes, respondendo de forma
clara e sucinta; auxiliar os pais na aproximacao gradual ao bebé real, através da visualizacao de
albuns e descricao das carateristicas e competéncias do bebé.

Este programa destina-se a todas as gravidas de risco, internadas na UMMF e
interessadas em integrar o mesmo, desde que satisfacam um dos seguintes critérios: ou ameaca
de parto prematuro, com idade gestacional igual ou superior a 24 semanas; ou gravidez de
termo com patologia de internamento na UCIN; ou, em qualquer das situacoes, o parto deve

estar eminente ou existir uma forte probabilidade de ocorréncia.
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Figura 1 - Organigrama do Hospital Distrital

Hospital Distrital

Hospital Geral

Neonatologia Geral

Hospital Pediatrico

UCIN

Sala de Partos

Maternidade

Departamento da Saude da
Mulher

Bloco Operatério

Centro de Diagndstico Pré-Natal

Servico de Ginecologia

Unidade de Intervencao Precoce

Consultas Externas

Servico de Neonatologia

Hospital de Dia

60

Servico de Obstetricia

Servico de Urgéncia




2. Participantes

O presente estudo contou com a participacao de dois grupos: 0s pais (mae ou casal) de
bebés internados na UCIN (n=8, 5 maes e 3 pais (dos quais 3 casais)) e os profissionais de
salde desta mesma unidade (n=10, 4 médicos e 6 enfermeiros).

Os quadros |, Il e Il apresentam uma caracterizacdo sociodemografica dos dois grupos de

participantes (os pais e respetivos bebés, e os profissionais de saude)

Quadro | — Caraterizacao dos pais (n=8)

N
Grau de parentesco
Pai 3
Mae 5
Idade dos pais
24 a 30 anos 2
30 a 35 anos 4
35 a 39 anos 2
Habilitacoes Literarias
12.° ano de escolaridade 4
Licenciatura 4
Atual situacao laboral
Empregado 8
Regime Laboral
Fulltime 8
Estado Civil
Casado 6
Uni&o de facto 2
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Nuamero de Filhos

1 5
2 3

Tamanho do Agregado Familiar

3 4
4 3
6 1

Como podemos verificar através do quadro |, os pais entrevistados (n=8), trés pais e
cinco maes (dos quais trés casais), apresentam uma idade média de 33 anos, tendo o mais
novo 24 anos e o mais velho 39 anos de idade.

Dos pais entrevistados, no que respeita as habilitacdes literarias, quatro (uma mae e trés
pais) possuem o 12° ano de escolaridade e outros quatro (apenas maes) tém o grau de
licenciatura. Todos os pais se encontram de momento empregados e a tempo inteiro (full-time).

Relativamente a situacao familiar (estado civil), seis sdo casados e dois vivem em unido
de facto.

Quanto ao numero de filhos, cinco dos pais tém apenas um filho, e trés dos pais tém
dois filhos (uma das maes ja com um filho mais velho; e os outros dois — um casal - com uma
gravidez gemelar e ambos os bebés internados na UCIN).

O agregado familiar é constituido por trés e quatro pessoas, sendo apenas um
constituido por seis elementos (pais, filho, avos e tio).

Ainda de referir que, dos oito pais entrevistados, seis foram entrevistados a pares

(enquanto casal) e dois individualmente.
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Quadro Il - Caraterizacao dos bebés (n=6)

N
Sexo do bebé
Feminino 4
Masculino 2
Tempo de gestacao
26 a 32 semanas (MBPN) 5
< 26 semanas (EBPN) 1
Dias de vida aquando da entrevista
13 a 20 dias 1
20 a 25 dias 4
25 a 65 dias 1
Gravidez de risco
Sim 2
Nao 4
Motivo de internamento
Prematuridade 6
Duracao prevista do internamento
62 a 90 dias 4
90 a 101 dias 2

No quadro Il, apresentamos as principais carateristicas dos bebés, internados

imediatamente apos o nascimento na UCIN, e cujos pais foram entrevistados.

Dois tercos dos bebés sao do sexo feminino, sendo que quatro tinham entre 20 a 25
dias de vida, um tinha apenas 13 dias de vida e um outro ja com 65 dias de vida, no momento
em que as entrevistas foram realizadas.

Relativamente a gravidez, duas das maes apresentavam-se com uma gravidez de risco,

uma por gravidez gemelar biamniotica e outra por placenta prévia.
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0 motivo de internamento de todos os bebés foi a prematuridade, dos quais cinco com
Muito Baixo Peso ao Nascer (MBPN), entre 26 a 32 semanas de gestacédo, e apenas um com
Extremo Baixo Peso ao Nascer (EBPN), anterior as 26 semanas de gestacao.

A duracao prevista para o internamento é determinada pela diferenca entre o término de

uma gravidez normal (entre as 38 e 40 semanas de gestacdo) e o tempo de nascimento

prematuro.
Quadro Ill - Caraterizacado dos profissionais de saude (n=10)

N
Sexo
Masculino 1
Feminino 9
Categoria Profissional
Médico 4
Enfermeiro 6
Tempo de servico na UCIN
5a 10 anos 4
10 a 20 anos 4
20 a 30 anos 2

Como nos apresenta o quadro lll, relativamente aos profissionais de saude (n=10),
foram entrevistados, individualmente, quatro médicos (todos do sexo feminino) e seis
enfermeiros (apenas um do sexo masculino).

No que diz respeito ao tempo de servico, todos os profissionais trabalham no contexto
da UCIN ha, pelo menos, cinco anos. Quatro dos profissionais de saude prestam servicos nesta
unidade ha menos de dez anos, e outros quatro entre os dez e os vinte anos. Dos profissionais
entrevistados, dois permanecem ha mais tempo neste servico, trabalhando na unidade entre os

vinte e os trinta anos.
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3. Instrumentos de Recolha dos Dados

De entre os varios instrumentos de recolha de informacao adotados pelo estudo de caso,
nesta investigacao fizemos uso das fontes documentais e das entrevistas semiestruturadas.

As fontes documentais, enquanto estratégia basica num estudo de caso, permitem-nos
contextualizar o caso a estudar, acrescentar informacao e ainda validar evidéncias de outras
fontes. Estas fontes podem apresentar-se nos seguintes formatos: relatérios, propostas, planos,
registos institucionais, comunicados, dossiés (Meirinhos & Osoério, 2010).

A entrevista semiestruturada, enquanto fonte de informacao importante e essencial ao
estudo de caso (Yin, 2005), permite captar a diversidade de descricdes e interpretacdes que as
pessoas tém sobre a realidade. No processo de elaboracdo desta, é o entrevistador/investigador
que define o ambito no qual vao incidir as suas questdes, podendo, no decorrer da mesma,
direcionar a conversa para essas mesmas questoes que quer ver aprofundadas. Ao assumir um
caracter flexivel, a entrevista semiestruturada possibilita uma adaptacao constante, conforme as
respostas da pessoa entrevistada (Meirinhos & Osdrio, 2010).

De acordo com Bogdan e Biklen (1994), a entrevista semiestruturada “é utilizada para
recolher dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspetos do
mundo” (p.134).

A par das fontes documentais diversas (relatorios, propostas, planos, registos
institucionais, comunicados, dossiés) usadas neste estudo, procedemos a realizacdo de
entrevistas semiestruturadas, a partir de dois guides: um guido para os pais dos bebés nascidos
em situacao de risco internados na UCIN, que inclui dez perguntas (anexo 4); e um guido para
os profissionais de saude da equipa da UCIN, que inclui onze perguntas (anexo 3). Cada
entrevista teve uma duracao aproximada de 30 a 40 minutos. Por forma a complementar os
conteldos do guido das entrevistas, foram recolhidos dados relativos: aos pais (grau de
parentesco, idade, habilitacbes literarias, atual situacéo laboral, regime laboral, estado civil,
numero de filhos e tamanho do agregado familiar); ao bebé (sexo, tempo de gestacao, dias de
vida, presenca/auséncia de gravidez de risco, motivo do internamento e duracao prevista do
internamento); e aos profissionais de salude (sexo, categoria profissional e tempo de servico na

UCIN).
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4. Triangulacao dos Dados

Na presente investigacao, enquanto estratégia especifica para se atingir os requisitos da
investigacao qualitativa (Lincoln & Guba, 1991, citados por Coutinho, 2008), foi feita uma
triangulacdo das fontes de dados, onde se confrontaram dados provenientes de diferentes
fontes, nomeadamente a consulta de diversas fontes documentais relacionadas com a tematica,
e a realizacao de entrevistas (semi-estruturadas) enquanto fontes de informacéo essenciais aos

estudos de caso.

5. Procedimentos

Para a concretizacdo do presente estudo realizado na UCIN da Maternidade
formalizamos o pedido de autorizacdo dirigido ao Conselho de Administracdo do Hospital
Distrital, acompanhado de um dossié com os documentos e autorizacdes (autorizacdo da
diretora da UCIN) necessarios e exigidos pela Comissdo de Etica, como forma de apresentacao
do estudo para a obtencao da devida autorizacao.

Apds o parecer positivo, iniciamos o trabalho de campo na UCIN. As primeiras visitas a
unidade em estudo permitiram-nos ficar a conhecer o espaco fisico e 0s recursos tecnologicos,
assim como parte da equipa de profissionais de saude, e estabelecemos as diretrizes para a
realizacdo da recolha de dados necessaria a concretizacdo deste mesmo estudo. Em todo o
processo de selecao dos participantes, tivemos o apoio de uma das enfermeiras da equipa de
profissionais da unidade que esteve encarregado da selecdo e do primeiro contacto com os
participantes. Durante todo o processo de recolha de dados, foram assegurados os devidos
cuidados no sentido de respeitar as normas hospitalares e as diretrizes dadas pela equipa de
salde e a sua coordenacao, e do ndo comprometimento da sua performance, bem como da
seguranca, bem-estar e dignidade de todos os participantes. Todas as entrevistas se realizaram
no contexto da UCIN, mediante a disponibilidade dos participantes e num local adequado.

Antes de iniciarmos a entrevista com os participantes, e apds o primeiro contacto com a
enfermeira foi-lhes dada uma ideia geral do estudo no qual iriam participar. Comecamos por
fazer uma breve apresentacado e enquadramento do estudo, no qual explicdmos os objetivos, a
finalidade e o ambito no qual se realizava, esclarecendo-lhes desde logo que a sua participacéo

era confidencial e voluntaria. Foi-lhes entregue um documento informativo referente ao estudo,
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juntamente com o pedido de autorizacdo para a gravacao — em registo audio, por forma a
facilitar o trabalho do investigador - da entrevista a realizar-se, mediante assinatura de
consentimento informado por parte do participante (anexos 3 e 4). No momento seguinte a
realizacao das entrevistas, procedemos a sua transcricao, devolvendo a mesma aos
participantes para que estes pudessem identificar possiveis erros ou falhas ao
investigador/entrevistador. Posterior a fase de recolha dos dados necessarios a realizacdo do

estudo, passamos a analise efetiva destes.

6. Métodos de Analise e Tratamento do Dados

Para a analise e estudo dos dados recolhidos ao longo deste trabalho, decidimos optar
por fazer uma analise de conteudo. Segundo Bardin (1995), a técnica de analise de conteudo
contempla trés fases distintas: a pré-analise, a exploracao do material e, por fim, o tratamento
dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

Numa primeira fase, e como referimos anteriormente, procedemos a transcricao na
integra dos discursos produzidos nas entrevistas, para uma organizacdo e selecao dos dados
que nos permitiram desenhar uma linha condutora do material empirico. De seguida, e numa
segunda fase, passamos a uma analise mais cuidada dos dados, com vista a obtencdo de
unidades de analise ou categorias de respostas para enumera-las e classifica-las. A partir daqui,
e chegada a terceira e Ultima fase de analise, seguiu-se o tratamento dos resultados, inferéncia e

interpretacao.
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Capitulo VI — Apresentacao e Discussao dos Resultados

Neste capitulo apresentamos os resultados obtidos da investigacao realizada, ao mesmo
tempo que a sua discussao, de acordo com os objetivos anteriormente formulados para o
presente estudo. Os dados aqui apresentados sao o resultado do trabalho de campo
desenvolvido pelo investigador, através da informacéo recolhida das transcricbes das entrevistas
realizadas aos participantes deste mesmo estudo.

Optamos por dividir este capitulo em trés partes:

- Na primeira parte sdo apresentadas e discutidas as perspetivas dos profissionais de
salde quanto ao atendimento e funcionamento, e aos cuidados e servicos prestados na unidade
em estudo, como também a articulacao entre servicos, dispostas por categorias de resposta,
subdivididas em temas e subtemas, seguidas de exemplos de transcricoes significativas.

- Na segunda parte sao apresentadas e discutidas as perspetivas dos pais quanto ao
atendimento e funcionamento, e aos cuidados e servicos prestados na referida unidade, também
dispostas por categorias de resposta, subdivididas em temas e subtemas, seguidas de exemplos
de transcricoes significativas.

- Na terceira e ultima parte faz-se o cruzamento dos resultados, com o objetivo de
verificar as similaridades e as diferencas entre as perspetivas dos participantes, analisando-as e

interpretando-as a luz da investigacao atual.

7. Percecdes dos Profissionais de Saide

A apresentacdo dos dados aparece pela ordem de questdes do guido de entrevista aos
profissionais de saude (anexo 3). Para a facilitar a organizacdo das categorias de resposta
definidas, optamos pela elaboracdo de quadros para a apresentacdo dos dados, o que permitiu
simplificar a informacao.

Dada a complexidade do assunto em estudo, também as categorias de resposta surgem
divididas em trés grupos de questbes: Atendimento e Funcionamento, Cuidados e Servicos

Prestados e Articulacao entre Servicos.
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Quadro IV - Percecoes dos Profissionais de Saude relativamente ao Atendimento e Funcionamento da unidade

Categorias Temas Subtemas

Expetativas dos Pais ¢ Cuidados de Qualidade - Cuidados que permitam a sobrevivéncia e o bem-estar do bebé

- Profissionais bons e competentes

¢ Competéncias Parentais - Poder desempenhar o papel de pais o quanto antes
- Tornarem-se pais autdbnomos e capazes de prestar os cuidados ao bebé, assumindo

0 bebé como seu

* Relacédo Pais-Profissionais - Estabelecerem uma relacdo de empatia, conforto e confianca com os profissionais

- Comunicacao verdadeira e transparente

Preocupacdes e ¢ Atencdo as preocupacdes e necessidades - O foco principal é o bebé
Necessidades dos Pais dos pais, para além das necessidades - Interesse cada vez maior, por parte dos profissionais, pelo bem-estar dos pais
especificas do RN - Manter os pais informados de toda a situacdo (evolucdo do estado clinico,

tratamentos e cuidados terapéuticos)
- Responder as duvidas e preocupacdes dos pais, sempre que possivel.

- Ajustar a linguagem a compreensao e/ou ao estado psiquico dos pais
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Quadro IV - Percecdes dos Profissionais de Saude relativamente ao Atendimento e Funcionamento da unidade (continuacao)

Praticas e Dinadmicas dos

Profissionais

* A presenca e 0 envolvimento dos pais na
unidade devem ser incentivados, com vista a

uma maior aproximacao ao RN

e Comunicacao entre profissionais

- Conhecer a familia (os pais), quando possivel ainda antes do nascimento e quando
se prevé a situacado de risco, permitira identificar as suas angustias, medos e receios e
atuar em funcéo disso

- Preparar a familia (os pais) o melhor possivel para a situacdo de risco do bebé,
dando a conhecer o ambiente fisico da unidade (tecnologia, cuidados/servicos
prestados e equipa técnica)

- Os pais sdo incentivados a fazer parte das rotinas diarias da unidade, enquanto parte
integrante da equipa

- Fazer com que os pais se sintam bem-vindos e uteis, valorizando-se os pais
enquanto pais

- Proporcionar as condicdes necessarias para o desenvolvimento da relacao pais-bebé

- Dindmica muito préxima e familiar entre os profissionais (médicos, enfermeiros e
auxiliares)

- A mudanca de turnos permite aos profissionais discutirem entre si 0s casos,
especialmente os que suscitam maior preocupacéo e informar acerca do que ja foi

feito com o RN/pais e o que ficou por fazer
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De acordo com o quadro apresentado (quadro 1V), e no que diz respeito as Perspetivas
dos Profissionais de Saude relativamente ao Atendimento e Funcionamento da unidade em
estudo, foram identificadas as seguintes categorias de resposta: Expetativas dos Pais,

Preocupacdes e Necessidades dos Pais, e Praticas e Dinamicas dos Profissionais.

Expetativas dos Pais

Os profissionais de saude afirmam que o que os pais esperam da UCIN é que esta
preste cuidados de qualidade, isto &, cuidados que permitam a sobrevivéncia e o bem-estar do

bebé, através do trabalho e da atuacao de profissionais bons e competentes.

“Esperam que os seus filhos sobrevivam, que fiqguem bem, bem isto
significa sem sequelas major [...] isto é o que eu acho que eles esperam de nos
enquanto cuidadores dos seus filhos” (E1); “[...] é importante que nds sejamos
bons profissionals ndo €, que tratemos bem dos filhos deles” (E7); “[...Jque nos
cuidemos bem deles, com competéncia e que 0S ponhamos bons se

conseguirmos, bons isto é normais ou o melhor possivel” (E10).

Segundo os profissionais de saude os pais esperam poder desempenhar, o quanto
antes, o papel de pais, e tornarem-se mais autbnomos e capazes nos cuidados necessarios a

prestar ao RN, assumindo o bebé como seu.

“(...)Japroximarem-se o mais possivel daquilo que é ser pais, em termos
psicoldgicos e fisicos. Vao querer intervir, vdo querer tocar (...) isso é que eles
esperam, acho eu” (E2); "(...)eu acho que eles esperam ir tendo cada vez mais
autonomia na prestacdo dos cuidados ao bebé (...)gradualmente esperam vir a

ser cada vez mais autonomos nos cuidados” (E6).

De acordo com os profissionais de salde, 0s pais esperam vir a estabelecer uma relacao

de empatia, conforto e confianca com os primeiros, assente numa comunicacao verdadeira e
transparente.

“A minha experiéncia diz-me que aquilo que os pais mais valorizam é a

relacdao que estabelecem connosco, com os profissionais. Tudo assenta na

relacdo. O resto vem se houver relacdo”(E3); “[...] o que os pais mais

reconhecem é mesmo a empatia, a simpatia, 0 nos conseguirmos que éeles
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figuem um pouco mais a vontade e menos stressados”(E1); “[...] inicialmente
0S pals esperam encontrar pessoas em quem confiem, ja é um periodo de
tanta angustia e de tanta incerteza que eu penso que se eles sentirem
confianca nos profissionais que encontram sera de certeza forma mais facil
para eles poderem confiar no nosso trabalho”(E5); “[...] acho que eles devern
ter a nocdo do que é que nos preocupa e dos riscos. Mas as vezes acho que
também nio se deve dar informacdo excessiva” (E10); “Nds temos sempre
que responder, nunca devemos enganar. Por vezes, podemos ndo explorar
certos pormenores, omitir algumas coisas que de certa forma nio vao trazer

nada de bom para aqueles pais e que lhes possam aumentar a angustia” (E5).

Nos discursos das entrevistas, e no que diz respeito as percecoes dos profissionais de
saude relativamente as expetativas dos pais quanto ao atendimento e funcionamento da UCIN,
podemos verificar que ha um interesse por parte dos profissionais de salude em perceber aquilo
que os pais esperam dos servicos e da atuacao dos profissionais face ao internamento dos filhos
como consequéncia do estado clinico destes. Segundo Cone (2007), Dunst (1995), Shelton e
Stepanat (1994), Shelton, Jeppson e Johnson (1987) e Tamez e Silva (2002), considerar as
opinides e pedidos dos pais, proporcionar momentos de partilha de sentimentos, preocupacoes,
expetativas, motivacdes e/ou prioridades, explorar 0s recursos ou competéncias das familias sao
0S requisitos necessarios a sua atuacao e a eficacia das respostas para cada familia.

Os profissionais de saude tém o objetivo, comum aos pais, de garantir a sobrevivéncia e
0 bem-estar do bebé, prematuro ou doente, internado na UCIN. Nos relatos dos profissionais de

saude verificamos isso mesmo:

“Eu acho que é que os filhos recém-nascidos que vém para ca que
fiqguem bem e que tenham um desenvolvimento e crescimento jgual aos outros

[...] que sejam saudaveis. E é esse também o nosso objetivo” (ES).

Também no que se refere aos discursos dos profissionais de saude verificamos que 0s
objetivos que estes referem vao ao encontro das expetativas dos pais para o atendimento nos
servicos de neonatologia. De acordo com Ribeiro e Sarmento (2005) e Rogers (1988, citado por
Hornby, 1992), os profissionais de saude devem relacionar-se com os pais, primeiro enquanto

pessoas, e sO depois como profissionais. S6 desta forma se trabalha verdadeiramente com as
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familias. Estudos revelam que a empatia dos profissionais de saude bem como o
profissionalismo da equipa no dominio das suas competéncias ajudou 0s pais a comunicar, a
desenvolver sentimentos de seguranca, confianca e tranquilidade (Silva et al., 2009; Fegran &
Helseth, 2009; Reis et al., 2010). Outros estudos apresentam a disponibilidade, a empatia, a
serenidade e a seguranca transmitidas pelos profissionais de salide como a postura a adotar. So
assim se criam as condicdes necessarias para que os pais sintam, da parte dos profissionais de
salde que acompanham o seu filho, que estdo a lutar pelo mesmo, a dar o seu melhor lado a
lado (Pedro, 2007; Tamez, 2009). Os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros,
podem surgir como uma figura de referéncia e suporte aos pais (Amaral, 2009), como também

podemos verificar no presente estudo.

“I...] nos as vezes enfermeiros também fazemos um bocado e sem
querer o papel de psicdlogos porque conversamos muifo. Enquanto os médicos
fazem a visita médica e falam com 0s pais naquela situacdo em que Sao
Situacoes mais graves [...] nds falamos com os pais e muitas vezes falamos,

como também ouvimos” (E4).

Da relacdo pais-profissionais, surge como elemento principal a comunicacdo. Esta ideia
vai ao encontro do que Wong (2006) refere quanto ao processo de comunicacdo, ao afirmar que
este processo estd na base da pratica de enfermagem e que contribui para a relacao
enfermeiro/utente e familia. Uma comunicacdo verdadeira e transparente é o que os pais
esperam. Pedro (2007), ao estudar as necessidades de um grupo de pais de bebés RN
internados numa UCIN, verificou que os pais apresentavam como necessidades de
comunicacao: estabelecer uma relacdo de empatia com os profissionais; obter uma resposta
honesta as questdes colocadas sobre o bebé; receber explicacdes de forma a que as
compreendam, entre outras. Neste estudo verificamos isso mesmo, quando os profissionais de

salde referem uma comunicacao verdadeira e transparente enquanto expetativa dos pais.
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Preocupacoes e Necessidades dos Pais

Apesar de o foco de atencao estar dirigido para o bebé, os profissionais de saude
revelam estar atentos as preocupacdes e necessidades dos pais, demonstrando um interesse

cada vez maior pelo seu bem-estar.

“...] entendo perfeitamente que ha fases em que o0s pais [...] precisam
de muitos cuidados, precisam de muita atencao e é dbvio que eu tento prestar
atencdo a isso, as necessidades dos pars. De qualquer forma eu considero que

eu estou ca essencialmente para cuidar dos bebés” (E1);

“Temos o0 nosso bebé para cuidar, ele é a nossa prioridade sempre”
(E5); “[...] ao longo do tempo que ca estou, eu tentfo conversar muito com 0s
pais [...] ndo focar sé o cuidado no recém-nascido, que obviamente é o
fundamental, mas tento paralelamente chegar aos pais, como é que eles estio

a viver este periodo e como é que eles estdo a sentir isto” (E3).

Os profissionais de saude preocupam-se em manter os pais informados sobre a

evolucao clinica do bebé, e os tratamentos e cuidados prestados.

“I...] que os mantenhamos informados de como é que as coisas vao
evoluindo” (E10); “[...] estarmos com eles e em que explicamos o que é que
se estd a passar e, portanto, dando conhecimento daquilo que se estd a
passar” (E 7); “I...] isto é sempre uma partilha muito grande de informacdo” (E
2); “[...] é uma parte muito importante do nosso trabalho [..] falar com os
pais, ir-thes contando o que é que estd a acontecer com o bebé, ensina-los a

conhecer 0 bebé e a reagir as suas necessidades” (E4).

Os profissionais de saude procuram responder as duvidas e preocupacdes dos pais,

sempre que possivel.

“[...] tento dar resposta as duvidas e ao que eles questionam, tento
Sim... mas as vezes eu nao sef dar uma resposta porque nao sabemos qual var
Ser o prognastico, mas da nossa experiéncia o que eu posso explicar [...] isso
sim” (E3); “Claro que sim, ou pelo menos eu procuro fazé-lo, o que nem

sempre é facil... porque os pais ndo verbalizam as suas preocupacoes. Mas
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quando verbalizam, da minha parte, procuro dar respostas de forma que eles

entendam o que se estd a passar” (E6).

E preocupacdo dos profissionais de satde ajustar a linguagem & compreensdo e/ou

estado psiquico dos pais.

“I...] procuro dar respostas de forma que eles enfendam o que se esta
a passar. Eu penso que isso é importante, explicarmos as coisas de forma que
eles entendam” (E9); “Temos que ir vendo e temos que ir adequando aquilo
que dizemos ao casal que temos, ao nivel cultural, a sua maneira de ser [...]
aquilo que a pessoa é capaz de perceber na altura e claro sem faltar a verdade
mas também sem ser demasiado assustadora” (E7); “[...Jn0s tentamos

adaptar a linguagem aos conhecimentos que os pais tém e normalmente até

”

pergunto qual é a drea profissional aos pais para me conseguir ajustar melhor

(E4).

Dos relatos dos profissionais de saude verificamos uma preocupacao cada vez maior
com o bem-estar dos pais, nomeadamente ao nivel das suas preocupacoes e necessidades. Os
estudos desenvolvidos por Coulter (1989) e Farrel (1989) sobre a identificacdo das necessidades
dos pais de criancas internadas em unidades de cuidados intensivos, constatam que, entre as
necessidades manifestadas, os pais apresentavam a necessidade de informac&o. Anterior a
estes estudos, Brazelton (1989) verificou que os profissionais de saude, ao reconhecerem
verdadeiramente as necessidades dos pais, a comunicacdo e a informacao serdo melhor
sucedidas.

Alguns dos estudos indicam falta de informacao aos pais, ou a sua nao compreensao,
qguanto ao estado de saude do bebé e as suas implicacdes na sobrevivéncia/desenvolvimento
futuro (Soares et al., 2010). No presente estudo, e segundo as percecdes dos profissionais de
salde, ha uma preocupacao por parte destes em manter os pais informados relativamente a
evolucdo clinica do bebé, e aos tratamentos e cuidados prestados. Os profissionais de satde
procuram também dar resposta a todas as duvidas e questdes colocadas pelos pais.

De acordo com Lindberg (2009) e Tamez (2009), a falta de informacdo pode estar
associada a dificuldade em processar a informacao transmitida, pelas circunstancias em que

esta é realizada (emocdes intensas). A linguagem, excessivamente técnica ou inacessivel aos
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pais, pode apresentar-se como exemplo disso mesmo (Shields et al., 2008). Os profissionais de
salude em estudo manifestam a preocupacao de ajustar a linguagem a compreensao e/ou
estado psiquico dos pais.

Como anteriormente referido, tem havido, nos ultimos anos, uma preocupacao
crescente em tornar as UCIN num servico hospitalar que valoriza, para além da sofisticacdo
cientifica e tecnologica que permite salvar cada vez mais bebés, também os cuidados holistas e
humanistas e que visam salvaguardar a qualidade de vida e promover o desenvolvimento dos
bebés, dos pais e dos proprios profissionais de saude (Barros, 2001b; Diaz, 2012; Santos &
Gasparino, 2010). No entanto, e de acordo com Barros (2001b), médicos e enfermeiros
neonatologistas sdo profissionais de emergéncia, com a funcdo de garantir a sobrevivéncia
daqueles bebés, exigindo-lhes um sentido de preméncia e de trabalho entre a vida e a morte,
trazendo-lhes grandes exigéncias profissionais e humanas.

“Para mim, cuidar em neonatologia é muifo exigente, antes de mais.
Para o profissional é sem sombra de duvida muito exigente a parte médica, os
procedimentos, as praticas e a experiéncia que é preciso desenvolver para
cuidar destas criancas [...] Mas é muito mais do que isso [...] hd a exigéncia
que é preciso ter, mais uma vez, com a familia. Isso é jgualmente ou tdo
desgastante como a parte tecnoldgica [...] que toda a condicéo clinica do bebé
implica” (E3); “[...] é um servico de extremos [...] ora temos casos que corre
tudo muito bem e que acaba por ser muito gratificante porque temos aqui
criancas de 24, 25 e 36 semanas que lutam e ora estdo bem ora ficam
doentes [...] é uma luta constante de altos e baixos [..] E um trabalho de

opostos, ou é muito gratificante ou muito frustrante” (E4).

Dos relatos dos profissionais de saude verificamos uma tensao entre a emergéncia dos
cuidados que estes bebés, prematuros ou doentes, implicam do ponto de vista profissional, e a

atencéo a dar aos pais no que diz respeito as preocupacdes e necessidades destes.

“Este cuidado é centrado no bebé, essencialmente no bebé na fase
em que o bebé esta em periodo critico, em fase critica e que corre risco de
vida, isso al na verdade os pais estao em segundo plano, porque ha alfuras, hd
horas ou mesmo dias em que nao nos interessam para nada, nada no sentido

em que nos ndo temos tempo para eles” (E1).
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Praticas e Dinamicas dos Profissionais

Os profissionais de saude reconhecem a importancia do incentivo a presenca e
envolvimento dos pais na UCIN. Reconhecem, também, a importancia de se conhecer a familia,
se possivel ainda antes do internamento, por forma a identificar as suas angustias, medos e

receios, conseguindo-se atuar em funcao disso.

“I...] nds somos sem qualquer sombra de duvida uma equipa [...] gue
se preocupa em conhecer os pais” (E5); “[...] é importante conhecer aqueles
pais e tentar ajuda-los a estabelecer uma relacdo de vinculacdo com o bebé o
mais normal possivel” (E2); “[...] temos normalmente umas pessoas [...] a
dedicar tempo aos pais e a passar muito tempo com os pais, isso de certa
forma faz com que eles nos mostrem mais as angustias e os recefos deles de

forma que possamos vir a atuar nesse sentido” (E9).

De acordo com os profissionais de saude, os pais devem ser preparados para
enfrentarem a situacdao de risco do seu bebé e consequente internamento. Para que isso
aconteca, € importante dar a conhecer aos pais 0 ambiente fisico da UCIN, toda a sua
tecnologia, a equipa técnica (médicos, enfermeiros e auxiliares), e ainda os cuidados e servicos

que presta.

“l...Jnds vamos a procura dos pais que tém risco que 0s seus filhos
venham a ser internados nesta unidade e tentamos mostrar a nossa unidade,
trazemo-los aqui e apresentamos quem cad esta nesse dia para comecarem a
conhecer as caras, mostramos como é que é o ambiente da unidade, os
aparelhos, mostramos uma incubadora, se tivermos oportunidade mostramos
um bebé [...] aproximadamente igual ao que serad o deles [...] explicamos o que
é que eles podem esperar [...] antes propriamente dos bebés nascerem” (E1),
“l...] se nds soubermos que ha um parto prematuro iminente e que ha um
grande risco de vir a ser um proximo utente nosso ha o Programa M* nesta
unidade [...] temos uma entrevista com a mée ou futura méae, em que nos
damos a conhecer de forma a minimizar a ansiedade que é ter um filho

prematuro” (E2).
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Os pais devem ser incentivados a fazer parte das rotinas da UCIN, valorizando-se os pais

enguanto pais.

“l...] nds gostamos de ca ver os pais e de estimular isso” (E6); “[...] quanto
mais o0s pais infervém mars eles se vao sentir uteis [...] mais eles se sentem
pais e é por isso que é fundamental que eles estejam dentro da dindmica e das
regras do servico” (E2); “[..] a presenca dos pais é importantissima e
imprescindivel e eles tém que sentir isso mesmo que ndo possam fazer nada
de concrefo e muitas vezes a tnica coisa que eles podem fazer, e isso é uma
coisa importantissima também, é o toque, é mexer no bebé [...] isso tem uma

dimensao emotiva enorme” (E7).

Segundo os profissionais de saude devem ser asseguradas as condicdes necessarias ao

desenvolvimento da relacdo de vinculacdo entre pais e bebé. Os profissionais fazem alusédo a

pratica de Canguru, entre outras, enquanto pratica que promove esta relacao.

“I...] o bem-estar da crianca vai depender do bem-estar dos pais e o
bem-estar dos pais vai depender do bem-estar da crianca e o sucesso do
tratamento pode depender da relacao que existe entre os pals e a crianca”
(E2); “I...] 0 sucesso do tratamento pode depender da relacdo que existe entre
0S pals e a crianga, dal o desenvolvimento de vérias intervencoes que nos aqui
utilizamos para facilitar a aproximacdo dos pais a crianca” (E2); “I...] temos
que mostrar-lhes que eles sdo os pais do bebé e nds estamos unicamente a
substitui-los naquilo que eles ndo séo capazes [...J. Nunca queremos que eles
sintam que 0s meninos sao mais nossos do que deles, nds temos que tentar
integra-los” (E1); “[...] a medida que os bebés vao ficando melhores [...] eles
comecam a poder fazer coisas mais concretas [...] e embora sejam coisas
simples, para eles é muito importante porque eles comecam a sentir de que de

alguma forma interagem com o bebé” (E10).

A dinamica da equipa é referida pelos profissionais de salde como um ponto importante

para o bom funcionamento da UCIN, dando um valor particular a comunicacdo que estabelecem

entre si (médicos, enfermeiros e auxiliares). As passagens de turno sdo, segundo os profissionais

de saude, o0 momento do dia para se discutirem 0s casos, especialmente 0s que suscitam maior
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preocupacao. E, também, preocupacao dos profissionais de satde saber, entre si, aquilo que ja

foi feito com o RN/pais e o que ficou ainda por fazer.

“I..] nds temos uma dinédmica muito familiar, tanto enfermeiros,
meédicos, como auxiliares, é fudo muito familiar nesta unidade” (E5); “[...] ndo
sabemos dar a resposta, procuro alguém que saiba [...] quer sejam outros
colegas com mals experiéncia naquelas Situacoes particulares, quer sejam
meédicos ou a psicologa” (E3); “I...] tentamos aproveitar as passagens de turno
que sdo momentos em que estda boa parte da equijpa concentrada naquela
meia hora ou mais, mas pelo menos onde se consegue discutir e tentamos
aproveitar esses momentos em funcdo de alguma situacéo que surja e que

tenha que ser debatida” (E6).

Relativamente & presenca e ao envolvimento dos pais, Pedro (2007), no seu estudo
sobre o envolvimento parental numa UCIN, verificou que o envolvimento dos pais na UCIN parte
do incentivo dado pelos profissionais de saude a estes, tal como verificamos aqui. De acordo
com o mesmo autor, isto verifica-se pelo facto de os pais acreditarem que s6 os profissionais
detém o poder e o conhecimento suficientes para proporcionar as condicdes necessarias a
recuperacdo do bebé. Segundo Damido e Rossato-Abéde (2001), este envolvimento requer dos
profissionais de salde disponibilidade para a consciencializacdo dos pais relativamente aos
beneficios que a sua presenca acarreta. Completando esta ideia, os profissionais de saude
entrevistados acrescentam, ainda, a importancia de se conhecer os pais, quando possivel ainda
antes do internamento, por forma a identificar as suas angustias, medos e receios. Seguindo
esta mesma ideia, Amaral (2009) e Pimentel (2007) referem que, no caso de uma gravidez de
risco em que a possibilidade do nascimento do bebé ocorre antes do tempo ou com algum tipo
de problema que exija o seu internamento, incentivar os pais a conhecer a UCIN permitira a
preparacdo destes para a situacdo que podem vir a experienciar (Tamez, 2009).

Nos relatos das entrevistas aos profissionais de salude, a preparacdo dos pais para
nascimento do bebé prematuro ou doente e consequente internamento na UCIN é feita através
de um programa desenvolvido na unidade em estudo, o Programa M* (anteriormente
referenciado). Os profissionais de saude entrevistados referem ainda a importancia da presenca
e do envolvimento dos pais na UCIN para a promocao da relacdo de vinculagao. Barros (2001b),

Cox (2002), Lawhon (2002) e Redman (2002) reforcam esta ideia de que o contacto precoce

79



entre pais-bebés é fundamental para a construcdo da vinculacao entre pais e bebé, ja tantas
vezes defendida. Uma das estratégias que vem concretizar a aproximacao dos pais ao bebé é a
pratica do Canguru (Aucott et al., 2002; Dionne & McAllister, 2006).

Para que o envolvimento dos pais aconteca da melhor maneira, os profissionais de
salide em estudo identificaram a comunicacao entre profissionais como um fator importante na
dindmica da UCIN. Neves (2012), no seu estudo sobre o papel dos enfermeiros na equipa
multidisciplinar em cuidados de saude primarios, refere que o trabalho em equipa exige
colaboracao, interacdo e negociacao entre os profissionais. Também Ross, Rink e Furne (2000)
constataram que a comunicacao entre profissionais é essencial para reduzir a duplicacdo dos
esforcos e rentabilizar competéncias. Dos relatos dos profissionais de saude conseguimos
perceber que a dindmica da equipa de profissionais de salude que integra os cuidados e servicos
prestado permite fazer da UCIN um ambiente muito familiar, € no qual, para além da parceria

entre pais e profissionais, existe também uma parceria entre os profissionais.
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Quadro V - Percecdes dos Profissionais de Saude relativamente aos Cuidados e Servicos prestados na unidade

Categorias Temas

Subtemas

Planeamento e execucao * Parceria de cuidados entre pais e

dos cuidados L
profissionais

*Vantagens

- Incentivar os pais a participar nos cuidados, assim que o estado clinico deste o permita e sem
pdr em risco o bebé

- Executar os cuidados na presenca dos pais, sempre que possivel, com o objetivo de
ensinar/capacitar os pais

- Planear e/ou negociar com 0s pais 0s horarios dos cuidados a prestar ao longo do dia,
consoante a disponibilidade dos pais para que possam participar nos cuidados

- Os pais devem estar a par das tomadas de decisdo quanto aos tratamentos e cuidados a

prestar ao RN

- Evolucado positiva do estado clinico do bebé (apresenta maior estabilidade e calma), e
consequentemente o fortalecimento dos lagos afetivos e relacionais entre pais e bebé (promove a
relacado de vinculacao)

- Permite desenvolver a confianca e a autonomia dos pais relativamente aos cuidados
necessarios a prestar ao RN, o que permite uma preparacao atempada para o0 momento da alta
- Atenua, em parte, os sentimentos negativos (de culpa, medo, ansiedade) dos pais

- Permite aos pais conhecerem melhor o seu bebé, as suas carateristicas e identificar as suas

necessidades, bem como estratégias de interacao/estimulacao a adotar
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Quadro V - Percecdes dos Profissionais de Saude relativamente aos Cuidados e Servicos Prestados da unidade (continuacao)

* Barreiras ou Problemas - Resisténcia, por parte de alguns profissionais, relativamente a participacdo dos pais nos

cuidados ao RN

- Falta de recursos humanos e materiais para dar o apoio necessario aos pais

- A presenca dos pais nos cuidados pode dificultar o trabalho dos profissionais de satude quando

os cuidados exigidos pelo RN sao mais técnicos e exigentes a nivel profissional
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Relativamente as Perspetivas dos Profissionais de Saude quanto aos Cuidados e
Servicos Prestados (quadro V) foi identificada como categoria de resposta: Planeamento e

Execucao dos Cuidados.

Planeamento e Execucao dos Cuidados

Os profissionais de saude entrevistados referem a importancia de uma parceria de
cuidados com os pais no planeamento e execucdo dos cuidados ao bebé ainda durante o
periodo de internamento. Os pais devem ser incentivados a participar nos cuidados assim que o

estado clinico do bebé o permitir, sem pdr em risco a vida deste.

"[...] nds aqui também tentamos que os pais participem nos cuidados
as criancas [...J] quando as criancas estao melhores [...] queremos que 0s pais
se sintam parte ativa no tratamento dos filhos” (E4); “[...] o desconforfo da
nossa equipa surge quando os pais ndo se envolvem. Quando os pais querem
estar e querem fazer, isso é Otimo porque demonstra que o0s pais estdo
envolvidos e que as coisas estao a acontecer como se espera que acontecam”
(E6); “[...] nOs aqui tentamos inserir ndo s6 a mae mas também o pai nos
cuidados (...) tentamos que estejam aqui 0 mais possivel, ndo tanto naquela
fase inicial mas na fase que ja podem comecar a prestar cuidados naquela
fase préalta em que nds passamos a espetadores” (E9); “[...] hd uma

parceria de cuidados” (E3).

E importante que a execucao dos cuidados ocorra na presenca dos pais, se estes assim
o desejarem, por forma a transmitir e ensinar aos pais as técnicas usadas. Os profissionais de
saude preocupam-se em capacitar 0s pais para os cuidados necessarios ao bebé, preparando-

0s, desde cedo, para 0 momento da alta.

“[...] faz parte das nossas funcoes ir treinando ou ensinar as maes a
tratar das criancas [...] depois irdo ser os pais a tratar deles e temos que
incentivar o mais rapido possivel a serem os pais a participarem nos cuidados”

(E6).
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Os cuidados a prestar ao bebé devem ser planeados com os pais (negociar 0s horarios
dos cuidados a prestar durante o dia consoante a disponibilidade dos pais, sempre que

possivel).

“Planeamos com o0s pails, fazemos aquilo a que chamamos uma
negociacdo de cuidados [...] considero que somos uma equipa permeavel e
aberta a negociar com os pais 0s cuidados ao bebé” (E5); “nds tentamos
combinar com elas os cuidados e informar a que horas é que 0s cuidados séo
prestados e convida-las a vir a essas horas [...] se nao conseguirem estar ca a
essas horas tentamos ser flexivels consoante o interesse dos pais em participar

nessas coisas” (E7).

As tomadas de decisao relativamente aos tratamentos e cuidados a prestar ao bebé sao
da responsabilidade dos profissionais de saude, devendo os pais estar a par de todas as

decisodes.

“I...] eu, enquanto médica, tento explicar aos pais o porqué de cada
intervencdo a ser feffa se for o caso [...] os pals esse conhecimento tdo
especifico, eles nao tém. Eles ndo tém que saber tudo” (E8); “I...] a decisdo é
médica, claro que o0s pais sdo informados e tentamos que haja concordéncia,
porque ha sempre um consentimento dos pais, mas a decisdo é médica. E eu
acho que estd bem assim, porque eu acho que 0s pals ndo tém preparacao
cientifica para tomar algumas decisoes e, por outro lado, psicologicamente

para eles era muito duro também”(E9).

De acordo com Mendes e Martins (2012), a parceria associa-se a um processo dinamico
que requer a participacao ativa e o acordo de todos os envolventes na procura de objetivos
comuns, e segundo o qual existe uma partilha de poder e de conhecimentos entre parceiros
(Gotlieb & Feeley, 2005). Trabalhar segundo uma filosofia de parceria de cuidados exige o
reconhecimento, por parte dos profissionais de saude, da importancia da negociacao e respeito
pela tomada de decisdo dos pais (Mendes & Martins, 2012). Os profissionais de satde em
estudo referem a filosofia de cuidados em parceria, enquanto estratégia da UCIN para promover
a presenca e envolvimento dos pais nos cuidados a prestar ao bebé. No entanto, ndo se verificou

uma verdadeira parceria de cuidados, como a defendida por varios autores (Dionne & McAllister,
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2006; Heermann, Wilson & Wilhelm, 2005; Lawhon, 2002), no que diz respeito a tomada de
decisao relativamente aos tratamentos e cuidados a prestar ao bebé. Nos relatos das entrevistas,
os profissionais de saude referem que as tomadas de decisdao sao responsabilidade dos
médicos. No entanto, ha uma preocupacdo em manter os pais informados de todas as decisoes.

A parceria de cuidados entre pais e profissionais tem sido reconhecida por varios
autores como parte da experiéncia vivida pelos pais, em consequéncia do internamento do RN
na UCIN (Aucott et al., 2002; Heermann, Wilson & Wilhelm, 2005; Henson, 2003; Hurst, 2001).
Apesar de os pais ndo fazerem parte das tomadas de decisao relativamente aos tratamentos e
cuidados a prestar ao RN, de acordo com Silva, Soares e Linhares (2007), um acompanhamento
diario, uma orientacdo por parte dos profissionais de saude relativamente a maneira como o0s
pais devem participar e prestar os cuidados basicos e a resolucao de alguns problemas mais
comuns, permite, aos pais, sentirem-se mais seguros para expor as suas duvidas e inquietacoes,
proporcionando-lhes a aquisicado de competéncias e habilidades.

Varios sdo os autores que defendem que os cuidados ao bebé, prematuro ou doente,
sao prestados, numa fase inicial em que o bebé se apresenta muito instavel e a necessitar de
cuidados mais especificos, pelos profissionais de satde, sendo que, a medida que a evolucéo do
estado clinico do bebé se verifique e assim que os pais se sintam preparados, os papéis sdo
invertidos (Darbyshire, 1993; Farrell, 1994; Lima, Rocha & Scochi, 1999; Lamego, Rocha &
Scochi, 2005).

Os profissionais de satde identificam varias vantagens relacionadas com a participacao
dos pais no planeamento e execucdo dos cuidados. Verificam maior estabilidade e calma por
parte do RN, o que leva a uma evolucdo positiva do estado clinico e consequente fortalecimento

dos lacos afetivos e relacionais entre pais-bebé.

“A presenca dos pais na unidade faz foda a diferenca em termos de
evolugcdo do bebé [...] se o bebé esta estavel faz todo o sentido os pais estarem
presentes e participarem nos cuidados e estarem com o bebé” (E4); “As
vantagens sao todas, a nivel do desenvolvimento do bebé, da vinculacao, do
estabelecimento e do fortalecimento da relacdo de pais-bebé a nivel fisico
porque sabemos que o bebé fica mais calmo porque os pais tém mais tempo,
tém outro toque para acalmar o bebé e para transmitir tranquilidade e outras

coisas que nos nao temos disponibilidade as vezes para fazer” (E10); “Para o
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bebé sdo muitas e para a relacdo também. NOs aqui temos que estimular a
vinculacéo precocemente e é sempre nesse sentido que se trabalha [...] é esse
0 nosso objetivo, é que aquela vinculacdo esteja efetivamente capaz e feito no

sentido de eles poderem continuar” (E2).

Os profissionais de saude verificam também que a confianca e a autonomia nos
cuidados a prestar ao bebé sao desenvolvidas pelos pais pela sua participacao no planeamento e
na execucao dos cuidados, o que lhes permite uma preparacao atempada para 0 momento da

alta.

“[...] passada essa fase critica, ai nos trabalhamos para a familia sem
duvida nenhuma, porque nos comecamos a trabalhar para a alta, para a
autonomia dos pais logo desde o inicio assim que deixamos de nos preocupar
com o bebé e assim que comecamos SO 0s cuidados de manutencdo” (E1);
“I...] para os pais o facto de cuidarem do bebé [...] forna-0os mais seguros das
suas capacidades e eu acho que eles se tornam mais confiantes como pais, e

acho que tem todas as vantagens” (E2).

Os profissionais de saude verificam ainda que os sentimentos negativos dos pais
(sentimentos de culpa, de medo, e ansiedade) sdo atenuados pela sua participacdo no

planeamento e execucao dos cuidados a prestar ao bebé.

“[..] nés vemos as vantagens nos pais por tratarem dos bebés ou,
pelo menos para os pais, estes sentem-se muito melhores serem parte ativa do
que serem espetadores e sentirem sentimentos de culpa e intolerancia, que
eles tém inicialmente /../ incentivarmos os pais a tratarem das criancas esses
sentimentos vao desvanecendo e os pais vdo ganhando confianca e véo
esquecendo os sentimentos de culpa” (Eb); “/../ o facto de cuidarem do bebé
também vai diminuir um bocadinho a ansiedade, vai minimizar os medos”

(E3).

Os profissionais de saude verificam também que os pais, ao participarem no
planeamento e execucdo dos cuidados, ficam a conhecer melhor o seu bebé e as suas
carateristicas, o que lhes permite também identificar mais facilmente as necessidades deste,

bem como as estratégias de interacao/estimulacao a seguir.
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“[..] € bom que eles vao conhecendo o bebé e que conhecam as
suas necessidades e as suas carateristicas, o que é que o bebé precisa porque
0 bebé depois nao vai ficar aqui para sempre, vai para casa € o pai e a mae ¢
que tém que cuidar dele /../ os pais tm que perceber como é que ou quais &
que sdo as melhores estratégias para aquele bebé, o que é que resulta, o que

¢ bom para ele porque os bebés sao todos diferentes” (E1).

A ideia de que a participacao dos pais no planeamento e execucao dos cuidados motiva
uma evolucao positiva do estado clinico do bebé é reforcada por Oliveira (2001), ao afirmar que
a interacao/estimulacdo pais-bebé, nomeadamente o toque e o conversa com 0 bebg,
proporciona a calma, o que se reflete numa melhoria quanto a respiracao, ao desenvolvimento
fisico e ao ganho de peso, e que se confirma através das percecdes dos profissionais de saude
em estudo. Quando o bebé é ainda muito pequeno e imaturo, o envolvimento dos pais nos
cuidados fica restringido, no entanto os profissionais de saude podem ajudar os pais a utilizar
este tempo para conhecerem melhor o seu filho, aprendendo a interpretar os sinais que
transmite e a incentivar a descoberta das carateristicas Unicas do bebé (Amaral, 2009; Pedro,
2007). Amaral (2009), Lindberg (2009) e Valente e Seabra-Santos (2011) recomendam que a
preparacao para a alta seja iniciada logo que possivel, facilitando e incentivando a participacéo
dos pais nos cuidados basicos a prestar ao bebé, para que, deste modo os pais se sintam
confiantes das suas competéncias e parte ativa no processo de recuperacdao do seu filho
(Pimentel, 2007).

Os profissionais de saude entrevistados identificaram também barreiras e/ou problemas
face a participacao dos pais no planeamento e execucao dos cuidados. Verificam ainda alguma
resisténcia por parte de alguns profissionais no envolvimento dos pais nos cuidados a prestar ao

bebeé.

“l...] a resisténcia a que ainda muitas vezes se encontra por parte de
alguns profissionais [...] embora eu ache que a nossa equipa pauta por essa
carateristica, flexibilidade, negociacdo e parceria, ainda assim nao quer dizer

que néo se possa melhorar” (E5).
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Os profissionais identificam a falta de recursos humanos e materiais (falta de tempo,
espaco fisico de dimensao reduzida), necessarios para o apoio adequado aos pais como um

problema a participacao destes no planeamento e execucao dos cuidados a prestar ao bebeé.

“I..] & preciso também trabalhar muifo com os pais para que eles
cheguem a um ponto e estejam a vontade [...] é preciso ter tempo porque séo
coisas que demoram muito tempo, demora tempo adquirir confianca [...] eles
tém que ter tempo para isso” (E2); “[...] se eu tiver que abdicar de alguma
coisa é do tempo que eu deveria dedicar aos pais, em favor dos bebés” (E1);
“ha alturas, ha horas ou mesmo dias em que ndo nos interessam para nada,

nada no sentido em que nos ndo temos tempo para eles” (E1).

Segundo os relatos dos profissionais de saude entrevistados, a presenca dos pais nos
cuidados mais técnicos e mais exigentes a nivel profissional nao deve ser incentivada, na medida
em que os profissionais de saude referem que precisam de espaco de manobra para se

movimentarem a vontade pela UCIN, e ainda por causa do stresse que 0s pais possam induzir.

“Se for uma situacdo de emergéncia nos temos que poder andar a
vontade e quanto mais pessoas mais complicado é, visto que a estrutura fisica
da unidade é o que €, ndo dd para fazermos grande coisa” (E2); “I...] quando
nos temos que fazer alguma coisa muito evasiva aos bebés [...] esse tipo de
coisas, ndo é bom que o0s pais estefam aqui e ndo é bom para eles porque
ficam muito stressados e nao tem vantagem nenhuma [...] acabam por induzir

a nos o stresse deles [...] podem-nos atrapalhar” (E1).

Como anteriormente referido, a implementacao de uma filosofia de cuidados centrados
na familia nas unidades de saude de emergéncia, como € o caso da UCIN, constitui um desafio
para os profissionais de saude (Galvin et al., 2000, Just, 2005, citados por Diaz, 2012). Como
condicionantes desta, aparecem: a falta de tempo, a falta de conhecimentos e habilidades, e a
inexisténcia de modelos concetuais ajustados a essas praticas (Apolinario, 2012; Figueiredo,
2009). A falta de consenso entre os profissionais de saude relativamente a forma como os pais
devem participar nos cuidados e até onde é que a sua participacao pode ir (Blower & Morgan,
2000, citados por Lindberg, 2008) surge também enquanto condicionante destes cuidados. Os

profissionais de saude entrevistados referem a falta de tempo, a resisténcia por parte de alguns
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profissionais quanto ao envolvimento dos pais nos cuidados, e, ainda, a existéncia de limites a
esse mesmo envolvimento, enquanto barreiras e/ou problemas no planeamento e execucao dos

cuidados por parte dos pais.
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Quadro VI - Percecdes dos Profissionais de Saude relativamente a Articulacao entre Servicos

Categorias

Temas Subtemas

Outros Recursos

Articulacao entre

Servicos

*Recursos complementares existentes na - Informar os pais sobre os recursos complementares existentes e a que podem
comunidade recorrer
- Ter um conhecimento maior e mais completo sobre os recursos existentes na

comunidade (necessidade sentida pelos Enfermeiros)

* (Possivel) Articulacao entre os servicos de - Uma articulacéo entre os servicos de Neonatologia e os servicos de Intervencao
Neonatologia e 0s servicos de Intervencéo Precoce seria importante para a UCIN
Precoce
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No que diz respeito as Perspetivas dos Profissionais de Saude relativamente a
Articulacado entre Servicos da unidade em estudo (quadro VI), foram identificadas as seguintes

categorias de resposta: Outros Recursos e Articulacédo entre Servicos.

Outros Recursos

Os profissionais de saude assumem o papel de informar os pais sobre 0s recursos

complementares existentes na comunidade de que tém conhecimento.

“I..] faz parte da nossa profissdo também. Se despistamos
problemas que exigem apoio da comunidade compete-nos a nos também
alertar e informar os pais [...] faz parte das nossas competéncias [...] somos
nos que vemos os problemas sociais, 0s problemas econdmicos, os problemas
psicoldgicos ou 0s problemas familiares, que as vezes existem e que temos
que tentar resolver” (E2); “[...] o facto de estarmos aqui fechados... vamos
sabendo de algumas coisas mas ndo sabemos tudo o que a comunidade pode
oferecer [...] em meninos como 0S nossos, Meninos que nascem prematuros e
acabam por vir a ficar com muitas sequelas [...] normalmente essa parte do

encaminhamento e a nivel de consultas [...] é feito pela equipa médica” (ES).

Os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, reconhecem a necessidade
de terem um conhecimento maior e mais completo sobre os recursos existentes na comunidade,

para que possam informar e encaminhar corretamente os pais.

“(..) embora ndo domine por completo, sei alguns recursos, sei de
algumas instituicées (...) mas ainda assim acho que é insuficiente (...) mas
acho que ha uma tendéncia para melhorar e nos também estamos atentos a
/sso e sensibilizados para isso e queremos sistematizar e uniformizar este
processo de preparacdo para a alta, sendo que uma das vertentes é
precisamente por al por dar a conhecer os recursos da comunidade” (E6);
“Para algumas coisas tenho alguns conhecimentos e tenfo sempre informar,
nomeadamente sobre a amamentacdo. Mas ha outros que também nao estou
informada e que tenho que me informar para poder informar” (E4); “Durante o
perfodo de internamento infelizmente podemos ter mais recursos do que aquilo

que temos porque ndo temos apoio [...] claro que apds a alta os bebés séo
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todos seguidos aqui na nossa consulta, ha educadoras que fazem a avaliacao
do desenvolvimento e que encaminham o0s meninos para a intervencédo
precoce, no caso de haver necessidade disso claro porque oS recursos Sao

limitados"(E7).

Como podemos verificar nos discursos dos profissionais de saude, quando questionados
sobre o papel que assumem de informar (ou nao) os pais sobre os recursos complementares
existentes na comunidade, embora ja assumam esse papel, verificam ainda a necessidade de
obter mais informacao quanto a esses recursos, para que possam efetivamente informar
corretamente os pais e encaminha-los para esses mesmos recursos. No seguimento disto, e de
acordo com Carmo (2004), no seu estudo sobre a influéncia das carateristicas das familias em
IP na identificacao das suas necessidades e na utilidade da sua rede de apoio social, os pais/as
familias desejam obter informacdes sobre os servicos de que a sua crianca pode beneficiar no
futuro, para além dos servicos que ja recebe, e que os profissionais valorizados pelos

pais/familias para o preenchimento da funcao de informar, devem fazé-lo.

Articulacao entre Servicos

Os profissionais de saude (médicos) reconhecem que uma articulacao entre os servicos

de Neonatologia e os servicos de Intervencao Precoce seria uma mais-valia para a UCIN.

“[...] eu acho que era uma mais-valia porque quanto mais cedo
comecam a fazer o contacto mais cedo comecam a fazer uma avaliacdo e
depois até uma intervencdo, se for necessario” (E8); “[...]Se calhar até era
interessante, sobretudo nos casos de maior risco, 0s prematuros mais
pequeninos ou naqueles casos em que ha uma asfixia ou em que ha uma
doenca grave, era interessante haver um conhecimento da familia e da crianca
ainda durante o internamento para depois se poder fazer uma passagem do
testemunho de uma maneira mais eficaz” (E9); “[...] nés nao articulamos a
partir da UCIN. Nos s6 articulamos a partir das consultas, nds temos o apoio
de educadoras que nos dado apoio na parte do desenvolvimento e que fazem a

articulacao” (E7).
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Importa referir que no decorrer das entrevistas, e no que diz respeito as questdes
colocadas aos profissionais de saude sobre o SNIPI que constam no Guido de Entrevista aos
Profissionais de Saude (anexo 3), nomeadamente se tém conhecimento do SNIPI, como ¢é que
se articulam as respostas prestadas na unidade com o mesmo e com as ELI, e, ainda, se
consideram a necessidade de se informar melhor acerca das funcdes destes servicos, parte dos
profissionais de saude (enfermeiros) desconhecem ou tém uma vaga ideia sobre o SNIPI (um
dos enfermeiros entrevistados apenas), mas desconhecem os servicos que presta. Por isso, a
este grupo de questdes apenas 0s médicos responderam.

Segundo Feliciano (2002), anteriormente referido, sabe-se que o numero de bebés,
prematuros e/ou doentes, que passam por uma UCIN é superior ao numero de criancas que
beneficiam dos servicos de IP, verificando-se, por parte dos servicos hospitalares, dificuldades
em estar em contacto com a comunidade e a utilizar os recursos de que dispde para apoiar
estas criancas e respetivas familias. De acordo com a mesma autora, estas limitacdes,
verificadas ao nivel da atuacdo, demonstram as dificuldades em se conseguir um trabalho
conjunto entre a equipa de profissionais de saude e os técnicos de IP. Nos discursos dos
profissionais de saude (médicos), verificamos que a referenciacdo destas criancas, consideradas
nos critérios de elegibilidade do préprio SNIPI como criancas em risco grave de atraso de
desenvolvimento, ndo é imediata para os servicos de IP. Os profissionais de saude (médicos)
que participaram neste estudo referem que a referéncia ¢ feita aos bebés que apresentam um
grande risco de vir a apresentar problemas ao nivel do desenvolvimento, nomeadamente os
grande prematuros, ou aos bebés que durante o seguimento dos médicos apresentam alguma

area mais fraca que necessite de um trabalho mais profissional.

“No6s ndo temos o habito de referenciar todos os meninos, nao. Sao
referenciados sobretudo a partir da consulta. Referenciamos para o SNIPI
todos 0s meninos que tém grande risco de vir a ter problemas de
desenvolvimento ou todos aqueles que durante o seguimento notamos que ha
alguma darea mais fraca que necessita de uma estimulacdo mais intensiva,
mais profissional digamos”(E9); “[...] muitas vezes o SNIPI nao é referido na
hora, mas sim na consulta de seguimento [...] ha aqui alguns que estao
internados e que nds ndo vemos assim grande risco de terem algum problema.

Porque no caso dos prematuros ou dos grandes prematuros nés temos um
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protocolo com o centro de paralisia cerebral que tem uma grande capacidade
de resposta. Os que nado tém critérios para ser referenciados ao centro de
paralisia cerebral sdo seguidos aqui na consulta e faz-se entdo uma avaliacdo e
se necessario sao encaminhados e referenciados para o SNIPI” (E10);
“Durante o internamento nao tenho esse habito [...] eu faco as consultas de
follow-up com os bebés que estdo aqui e depois planeamos a parte das
consultas externas. [...] numa primeira fase eles vao ter que ir a muitas
consultas e os pais andam muito sobrecarregados, eles quase nao tém vida

prépria” (E8).

De acordo com Pimentel et al. (2008, citados por Diaz, 2012), ha mesmo situacdes em
que a sinalizacao aos servicos de IP deveria ocorrer ainda durante o periodo de gravidez, em que
a propria gravidez acarreta riscos que podem vir a refletir-se no modo como o desenvolvimento
do bebé se processara, nomeadamente situacdes associadas a um contexto social fragil e
economicamente precario. Os profissionais de saude entrevistados mencionam isso mesmo,
mencionam que referenciam ao SNIPI também todos aqueles bebés cujas familias apresentam

problemas sociais graves, nas quais o desenvolvimento normal do bebé pode estar em risco.

“E também néo referenciamos sé prematuros, também referenciamos
por exemplo aqueles meninos que as familias tém problemas sociais graves,
que os pais tém défice cognitivo, um atraso mental, e ou nos parece que a
estimulacdo daguele menino pode nao ser a melhor, referenciamos com muita

frequéncia” (E9).

A preocupacado comum aos profissionais de salde e aos técnicos de IP pela promocao
do desenvolvimento do bebé de risco (prematuro ou doente) e o reforco de competéncias
parentais incita a uma articulacdo entre os servicos de Neonatologia e os servicos de IP. Os
profissionais de saude (médicos), através dos relatos obtidos nas entrevistas, revelaram isso
mesmo, que esta articulacdo entre servicos seria importante para as respostas a dar a crianca e

a sua familia.
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8. Percecdes dos Pais

A apresentacao dos dados relativamente as percecoes dos pais aparece também pela
ordem de questdes do guidao de entrevista aos pais (anexo 4), e segundo um conjunto de
categorias de resposta divididas em dois grupos de questdes: Atendimento e Funcionamento, e

Cuidados e Servicos Prestados.
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Quadro VIl - Percecoes dos Pais relativamente ao Atendimento e Funcionamento da unidade

Categorias

Temas

Subtemas

Reacdes e Sentimentos

dos Pais

Preocupacoes e

Necessidades dos Pais

O Trabalho da Equipa de

Profissionais

* Confronto com a realidade inesperada

» Adaptacao a nova realidade

* Reconhecimento do trabalho e atuacdo dos

profissionais de saude

* Relacdo Pais-Profissionais

- Choque inicial ao ver o bebé, tdo pequeno e fragil, rodeado de fios e maquinas.

- Os pais experienciam sentimentos de medo relativamente & realidade inesperada

- Os pais precisam de tempo para aceitarem e se adaptarem a nova realidade

- Os pais sentem a necessidade de ser informados sobre o estado clinico do bebé e

os tratamentos e cuidados prestados

- Os pais sentem a necessidade de fazer perguntas relativamente aos tratamentos e

cuidados prestados ao bebé

- Os pais reconhecem o trabalho desempenhado pelos profissionais para o bem-estar
do bebé, como também para o seu proprio bem-estar
- Os pais demonstram gratidao relativamente aos cuidados prestados pelos

profissionais

- Os profissionais de saude estabelecem uma relacdo de ajuda e conforto com os

pais
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De acordo com o quadro apresentado (quadro VII), e no que diz respeito as Perspetivas
dos Pais relativamente ao Atendimento e Funcionamento da unidade em estudo, foram
identificadas as seguintes categorias de resposta: Reacdes e Sentimentos dos Pais,

Preocupacdes e Necessidades dos Pais e a Equipa de Profissionais.

Reacoes e Sentimentos dos Pais

Os pais referem que no primeiro contacto que tiveram com a UCIN sofreram um choque
inicial ao confrontar-se com a realidade inesperada, e ao verem o seu bebé, tao pequeno e fragil,

rodeado de fios e maquinas, experienciando também sentimentos de medo.

“Ouando aqui cheguei... eu entrei um bocadinho em panico, ver
estas maquinas todas, estes apitos todos, eu nao conseguia lidar muito bem
com isto. Foi muito dificil, foi bastante dificil e depois ver a bebé tao pequenina
[...] A minha primeira reacdo foi a minha bebé vai morrer! Foi um choque
muifo grande” (EP2); “[...] o primeiro contacto que tive, ndo podemos dizer
que aquilo que nds desejamos seja realmente que uma crianca venha ao
mundo t4o pequenina para os cuidados intensivos ndo é [...] um chogue que
nos maes de bebés prematuros temos ao enfrentar esta realidade, e isto nao
tem nada a ver com o profissionalismo ou com o atendimento dos
profissionals, mas com o0 que todas nos maes passamos quando nos
chegamos aqui e nos deparamos com esta realidade” (EP3); “(...] no inicio é
um bocadinho [pausal ha um choque, nos nédo estamos ambientados a esta
realidade dos alarmes, dos fios, dos tubos, da incubadora propriamente dita”

(EP5); “Eu senti-me a tremer de medo, passar por aquela porta ali mete

medo” (EP1).

Gomes, Trindade e Fidalgo (2009), no seu estudo sobre as vivéncias dos pais de
criancas internadas na unidade de cuidados intensivos de um hospital, verificaram que os pais
se apresentavam em situacdo de crise, pelo surgir de sentimentos de choque e recusa da
realidade. Dos relatos dos pais entrevistados neste estudo, sentimentos de choque e de medo
foram identificados relativamente a situacédo vivida. De acordo com Diaz, Fernandes e Correia

(2014), no estudo que desenvolveram sobre as dificuldades dos pais com bebés internados
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numa unidade de neonatologia, verificaram que o internamento do bebé numa UCIN pode ter
repercussdes no desenvolvimento e bem-estar deste, como também ao nivel da confianca dos
pais e a sua capacidade para assumirem o seu papel. Estas repercussdes vao significar um risco
para a relacdo de vinculacao pais-bebé, para a dinamica familiar e, ainda, para a saude mental

dos pais.

Preocupacoes e Necessidades dos Pais

Os pais referem que precisaram de tempo para aceitarem e se adaptarem a nova

realidade

“Depois de varias entradas e saidas por aquela porta o medo vai-se
perdendo, uma pessoa val-se habifuando aos médicos, aos enfermeiros, a
tudo” (EP5); “(...) ja vinha assim com as l4agrimas nos olhos e ao ter visto o
meu filho tdo pequeno e isso pronto escorreram-me as lagrimas pelo rosto na
altura (..) Ndo que fossem ldgrimas de tristeza, aquilo era de nunca ter
imaginado que pudesse ser tdo pequeno! (...) Agora ja encaro isto de outra

forma, passado uns tempos de ja aqui andar” (EP2).

Os pais tém a necessidade de fazer perguntas frequentes e de ser informados pelos
profissionais de saude acerca da evolucdo do estado clinico do bebé, e dos tratamentos e

cuidados prestados/a serem prestados.

“Nos temos sempre muitas perguntas é claro, mas eles vao-nos
sempre esclarecendo e as nossas perguntas sao sempre respondidas dentro
da evolucdo do recém-nascido” (EP3); “Eu estou sempre a perguniar tudo,
quando vejo os médicos de volta dela ou os enfermeiros e se é qualquer coisa
que eu ainda ndo tenha visto, eu vou lda e pergunto” (EP2); “[..] o0s
profissionais também nos explicam tudo e pronto deixam-nos tranquilos e ao
longo do tempo estamos completamente familiarizados” (EP4); “Disseram-me
logo que iamos estar aqui muito tempo, porque ela é muito pequenina, muito
Imatura. Explicaram-me que era uma coisa de cada vez [...] Mas conforta-me

muito saber que ela é bem tratada (EFP2).
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A adaptacdo ao nascimento de um bebé prematuro ou doente e consequente
internamento na UCIN apresenta-se como um processo complexo com significativas
repercussoes. O sucesso desta adaptacao vai depender de um esforco quase constante, no qual
0s profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, sdo 0 apoio e a seguranca dos pais,
ajudando-os a ultrapassar os momentos dificeis (Ferreira & Caeiro, 2005). Pinto, Montinho e
Goncalves (2008), no seu estudo sobre o impacto da doenca na familia, referem que o tempo
atua como um elemento mediador na reorganizacdo da familia. O mesmo se pode verificar dos
relatos dos pais em estudo, afirmando eles a necessidade de tempo para aceitarem e se
adaptarem a nova realidade. A familia é agora confrontada com novas exigéncias, alteracdes nas
rotinas e readaptacdes diversas (Gomes, Trindade & Fidalgo, 2009).

Como referido anteriormente, os pais, face ao internamento do bebé prematuro ou
doente no contexto da UCIN, apresentam um conjunto de necessidades que tém vindo a ser
estudadas por varios autores, dada a sua relevancia, no que diz respeito a forma de agir dos
profissionais de saude (Diaz, 2012; Soares, Santos & Gasparino, 2001).Quanto as necessidades
verificadas nos relatos das entrevistas aos pais, estes apresentam como necessidades:
necessidades de adaptacao - € preciso dar tempo aos pais para aceitarem a nova realidade e
adaptarem-se a mesma; necessidades de informacao constante relativa a evolucdo do estado
clinico do bebé e aos tratamentos e cuidados prestados; necessidades de comunicacao com 0s
profissionais da saude, nomeadamente estabelecer uma relacdo de empatia e confianca com os
profissionais de saude, e receber respostas claras e honestas as questdes que lhes colocam;
necessidades emocionais - aceitar a separacdo causada pelo internamento do bebé, familiarizar-
se com a aparéncia fisica do bebé, e sentir afetividade por parte dos profissionais. Também
Pedro (2007) verificou no seu estudo, entre outras, estas necessidades segundo os relatos dos

pais.

0 Trabalho da Equipa de Profissionais

Os pais reconhecem o trabalho desempenhado pelos profissionais com vista ao bem-

estar do bebé, como também ao bem-estar dos proprios pais

“[...] eles estao aqui mas acho que sao muito bem entregues, que é

mesmo assim” (EP2); “[...] nds estamos aqui a ver eles a tomar conta do
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nosso filho e dos outros, e eu acho que eles sdo bastante carinhosos com eles.
Eu acho que eles devem gostar bastante do que fazem porque nota-se que
pronto eles falam com os bebés, nota-se que ha um interesse e uma
preocupacao [...] ndo estao aqui sé por estar, gostam mesmo do que fazem e

eu acho que isso ¢ de salientar” (EP1);

“Eu acho que da parte dos enfermeiros, nés somos muito bem
recebidos, pelo menos eu falo do meu caso, Eu acho que eles ndo podiam

fazer melhor” (EP2).

Para os pais é importante estabelecer uma relacdo de ajuda, apoio e conforto com os

profissionais de saude (enfermeiros).

“[...] desde o primeiro dia senti sempre bastante apoio por parte
deles, muito atenciosos, qualquer duvida que pudesse existir eles
esclareciam” (EP4); “[...] eles estdo aqui mas acho que sdo muito bem
entregues, que € mesmo assim” (EP5); “Eu sinto que eles sdo excecionais
para mim. Acho que esta equipa ajuda-me muito, sem duvida. Porque eu
sinto-me um pouco a nora neste mundo e eles dao-me mesmo um conforto,

qualquer coisa que esta ali” (EP1).

Cunha (2000), no seu estudo sobre a vivéncia de pais e maes com recém-nascidos
hospitalizados, verificou que os pais consideravam 0s enfermeiros como profissionais acessiveis
as suas duvidas e com capacidade para os apoiar. Para isso, e de acordo com Miles, Carlson e
Funk (1996, citados por Cunha, 2000) os profissionais de saude, nomeadamente os
enfermeiros, tém que estar conscientes da importancia que uma relacdo de ajuda e apoio tem
nos pais. No presente estudo verificamos isso mesmo, que é importante para os pais que 0s
profissionais de salde estabelecam com eles uma relacdo de ajuda, apoio e conforto. Cunha
(2002) verificou ainda que a maneira como os pais percecionam a realidade imposta pela
hospitalizacao do filho depende, para além dos cuidados prestados ao RN, da relacdo com os
profissionais (atitudes de respeito mutuo). Os pais valorizam também a dedicacdo dos
profissionais de saude, médicos e enfermeiros. Neste estudo, segundo os relatos dos pais nas
entrevistas, verificamos que o trabalho desenvolvido pela equipa de profissionais é valorizado por

estes, assim como a preocupacdo que apresentam os profissionais de saude relativamente ao
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bem-estar do bebé e dos proprios pais. Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) defendem isso
mesmo, ao afirmarem que os profissionais de saude devem atender ao bem-estar fisico,
psicolégico e social da crianca, como também ao dos proprios pais. Os mesmos autores referem
que é importante para os pais que os profissionais de saude se mostrem disponiveis para 0s
ouvir e que dirjam a sua atencao para os cuidados a familia, através do conforto dado e da

tranquilidade transmitida aos pais durante o periodo de internamento.
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Quadro VIl — Percecdes dos Pais relativamente aos Cuidados e Servicos prestados na unidade

Categorias Temas Subtemas
Planeamento e Execucao ¢ Os pais enquanto parceiros no cuidar - Os pais reconhecem o incentivo que lhes ¢ dado, por parte dos profissionais
dos Cuidados de saude (enfermeiros) para participar nos cuidados basicos a prestar ao

bebé, assim que o estado clinico deste o permitir

- Os pais valorizam a preocupacdo dos profissionais de saude (enfermeiros)
em executar os cuidados na sua presenca

- Os pais reconhecem que lhes sdo transmitidas as informacdes necessarias

para uma adequada participacdo nos cuidados a prestar ao bebé.
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Relativamente as Perspetivas dos Pais quanto aos Cuidados e Servicos Prestados na unidade

em estudo (quadro VIII), foi identificada uma categoria: Planeamento e Execucdo dos Cuidados.

Os pais enquanto parceiros no cuidar

Os pais entrevistados referem o incentivo dado pelos profissionais de saude a sua participacao
nos cuidados basicos a prestar ao bebé, assim que o estado clinico deste o permitir. Aos pais sao

dadas todas as informacdes necessarias para uma adequada prestacéo de cuidados ao seu bebé.

“...] 0s profissionais pouco a pouco vao querendo que nos interajamos com
0 bebé, o que é dtimo Vao-nos dando informacoes e depois estdo sempre ao nosso
lado e se ha alguma coisa pronfo e nds também nos sentimos seguras porque eles
deixam-nos fazer as coisas mas eles também estao la em todo o lado digamos para
nos tranquilizarem se acontecer alguma coisa” (EP3); “Eles avisaram-nos logo dos
procedimentos digamos, da verificacao dos sinais vitais, a troca de fralda que era feita
de quatro em quatro horas, e que isso era muito benéfico que a gente estivesse aqui
[...Jtambém para particijparmos e fazermos as coisinhas assim como o banho, que
agora ja estamos na fase do banho, e pronto realmente gostam que a gente participe”

(EP5).

Os pais valorizam, também, a preocupacdo dos profissionais de saude em executar 0s

cuidados na sua presenca.

“l...] eles perguntam-me sempre se eu quero que eles esperem por mim
para comegarem a fazer as coisas. Eles nunca comecam a tratar dela sem me dizer,
perguntam-me se eu quero ver ou nao oS procedimentos e eles nisso sao muito
respeitadores” (EP2); “E assim, eles estio sempre a dar-nos ensinamentos para
depois nds fazermos em casa com 0S bebés para depois ndo cometermos certos

erros que sdo cometidos diariamente” (EP5).

Os pais reconhecem que lhes sdo transmitidas todas as informacdes necessarias para uma

adequada participacao nos cuidados a prestar ao bebé.
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“...] eles dédo-nos sempre essa informacdo para nos realmente comecarmos
a Interagir com o nosso bebé e comecarmos nos as coisas, para também
aprendermos e comegarmos a Ser mals autonomas, como mudar a fralda, medir
temperatura, medir a tenséo arterial [...] toda esta aprendizagem é para que nos em
casa possamos tratar bem do bebé sem problema” (EP3); “[...] eles foram explicando
e nos fomos aprendendo a fazer gradualmente [...] ddo sempre uma boa explicacdo
de como é que devemos fazer, pronto acho que sim que foram transmitidas muifo

bem as informacoes” (EP4).

Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) referem que a participacdo dos pais nos cuidados ¢é de
extrema importancia, e ainda que a informacao recebida pelos pais durante a hospitalizacao foi
suficiente e clara, deixando-os satisfeitos. No presente estudo, os pais entrevistados referem que lhes
foram transmitidas as informacdes necessarias para que a sua participacao fosse adequada, € que a
sua presenca nos cuidados executados pelos profissionais de saude foi muito importante para se
sentirem confiantes e capazes de prestar os cuidados necessarios ao seu bebé. O mesmo constataram
Diaz, Fernandes e Correia (2014) no seu estudo, afirmando que a disponibilidade dos profissionais de
saude para apoiarem e orientarem os pais nos cuidados a prestar ao bebé, e a garantia de suporte a
retaguarda aumentam a autoconfianca destes e o a-vontade e seguranca para tomarem a iniciativa
nestes mesmos cuidados. De acordo com Pedro (2007), envolver os pais nas dinamicas da UCIN
contribui para a promocao da vinculacao, diminui a ansiedade nos pais, aumenta a responsabilizacao
parental e a autonomia nos cuidados necessarios ao bebé, permitindo-lhes sentir-se como parte ativa

na recuperacao do seu bebé.
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9. Similaridades e/ou diferencas entre as perspetivas dos participantes

Chegamos agora a terceira e ultima parte deste capitulo, onde nos comprometemos a verificar
as similaridades e/ou diferencas entre as perspetivas dos profissionais de saude e as perspetivas dos
pais, analisando-as e interpretando-as a luz da investigacao atual.

Como resultado das entrevistas realizadas aos participantes podemos verificar que ambos,
profissionais de saude e pais, tm o objetivo comum de garantir a sobrevivéncia € o bem-estar do bebé.
Os profissionais de saude através das suas competéncias e habilidades nos tratamentos e cuidados
necessarios ao bebé e detentores de um conhecimento cientifico capaz de oferecer as condicdes
necessarias para salvaguardar o bem-estar deste; e os pais, confiantes da qualidade imposta pelos
profissionais de saude nos cuidados a prestar ao bebé, caminham lado a lado para a recuperacao do
bebé. O mesmo afirmam Pedro (2007) e Tamez (2009) nos seus trabalhos, ja anteriormente referidos.

Relativamente ao poder de recuperacédo do bebé, e contrariamente ao que Pedro (2007) afirma
quando diz que este poder é atribuido pelos pais em exclusivo aos profissionais de saude,
considerando estes 0s Unicos capazes de controlar os fatores que impulsionam a monitorizacao e os
equipamentos de suporte, verificamos que os pais tém conhecimento dos beneficios que a sua
presenca e envolvimento na UCIN tém para a recuperacdo do bebé, sendo a garantia deste
envolvimento uma preocupacao dos profissionais de saude, assumindo os pais enquanto parte ativa da
equipa. Também Duarte et al. (2012), no seu estudo que teve como objetivo analisar a participacéo da
familia no cuidado ao RN numa UCIN, concluiram que o contacto dos pais com o contexto e a relacéo
gue estabelecem com os profissionais de saude os levam a adquirir conhecimentos sobre as praticas
gue estao na origem do cuidado adequado ao bebé.

No que diz respeito as preocupacdes e necessidades dos pais, foram assumidas por ambos,
profissionais de saude e pais, necessidades de informacédo relativamente a evolucdo da condicao
clinica do bebé e aos tratamentos e cuidados prestados, e, também, necessidades de comunicacao
com os profissionais de salde através de uma relacao de empatia, ajuda, apoio e conforto estabelecida
entre pais e profissionais. Nos estudos sobre a relacéo e experiéncia dos pais com filhos RN internados
na UCIN, emergiu o relacionamento positivo que se estabelece entre os profissionais de satde, o bebé
e 0s pais (Silva et al., 2009; Fergan & Helseth, 2009; Reis et al., 2010). Diaz, Fernandes e Correia
(2014) referem que os profissionais de saude, ao estabelecerem uma comunicacao eficaz, isto é uma

comunicacao que tem por base uma atitude de iniciativa nos esclarecimentos, na adocdo de uma
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linguagem da qual termos mais técnicos nao fazem parte, e a constante atualizacdo sobre os cuidados
e progressos do bebé, permitem aumentar a seguranca e o conhecimento destes pais por forma a
acompanharem o seu bebé. Outros estudos identificaram as necessidades de seguranca e de
informacdo como as necessidades de maior importancia para as familias (Castro, 1999, Hair et al.,
2005, citados por Soares, Santos & Gasparino, 2010).

De referir também o envolvimento dos pais no planeamento e execucao dos cuidados a prestar
ao bebé. Ambos, profissionais de salde e pais, referem que a participacdo dos pais nos cuidados se
deve ao incentivo dado pelos profissionais de saude. Este incentivo tem como objetivo tornar os pais
cada vez mais autonomos e capazes de prestar os cuidados necessarios ao seu filho. Esta facilitacdo
tem vindo a ser reconhecida por varios autores (Cox, 2002; Heermann, Wilson & Wilhelm, 2005;
Lawhon, 2002; Melnyk, Feinstein & Fairbanks, 2002).

Relativamente a Articulacéo entre Servicos, os pais ndo foram questionados sobre este tema na
medida em que constatamos, através das entrevistas aos profissionais de saude (realizadas em
primeiro lugar), que a articulacdo com outros servicos, nomeadamente o SNIPI (o servico a que nos
referimos quando falamos sobre a articulacdo entre servicos) ndo se verificava, ou que, quando os
bebés eram referenciados para este mesmo servico, isso acontecia posteriormente ao periodo de

internamento na UCIN.
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Conclusdes e Recomendacoes Futuras

No ambito da Pediatria, constata-se uma crescente preocupacado dos profissionais em
humanizar os cuidados a crianca doente. A hospitalizacdo desta gera mudancas psicossociais na
dindmica familiar, ndo devendo, por isso, os cuidados de saude serem desvinculados da Familia e das
suas necessidades, o que implica conhecimentos especificos e uma sensibilidade especial por parte
dos profissionais de saude (Fernandes, Andraus & Munari, 2006). Ao vivenciar uma situacao que lhe é
estranha e para a qual ndo estava preparada, a Familia vé-se obrigada a modificar as suas rotinas, a
enfrentar uma adaptacdo, a desenvolver novas competéncias e, consequentemente, novas
necessidades vao surgir (Mendes, 2010). Segundo Gomes, Trindade e Fidalgo (2009) a Familia vai
precisar de ajuda externa para se proteger desta mudanca nao planeada.

Embora se considere os cuidados centrados na familia um caminho para a exceléncia dos
cuidados em Pediatria, o foco da atencdo continua a estar direcionado para as necessidades da
crianca. E, apesar de desempenhar um papel fundamental na vida da crianca, considerar a Familia
como uma perspetiva de trabalho parece ser um desafio para os profissionais de satde (Apolinario,
2012). No presente estudo, e de acordo com os resultados obtidos, verificamos um esforco, por parte
dos profissionais de satde da UCIN, para integrar a familia, nomeadamente, os pais, nas dinamicas da
unidade, recorrendo ao incentivo da presenca e do envolvimento destes nas rotinas diarias, bem como
a sua participacdo nos cuidados a prestar ao bebé, prematuro ou doente. Segundo Tamez e Silva
(2002) esta participacdo deve acontecer de forma ativa desde a admissao do RN na UCIN e estender-
se até a0 momento da alta hospitalar, para que, desta forma, os pais possam acompanhar 0s seus
filhos ao longo do periodo de internamento, e, também, para que se sintam capazes de dar
continuidade aos cuidados no regresso a casa. S6 o desenvolvimento de um trabalho em parceria com
os diferentes atores — profissionais de salde, bebé e pais — pode garantir uma parceria efetiva com a
familia (Apolinario, 2012). Os principios de respeito, a partilha de informacdo, a colaboracdo e
construcdo de confianca entre os profissionais de salude e os pais, sdo segundo Ribeiro e Sarmento
(2005) a base para os cuidados centrados na familia, cuidados estes fundamentais para o
estabelecimento da parceria desejada.

Segundo Blower & Morgan (2000, citados por Diaz, 2012), os profissionais de salide nédo

seguem ainda uma verdadeira politica de cuidados centrados na familia, na medida em que
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continuam a existir diferencas entre o que 0s pais esperam participar e 0 que os profissionais de saude
esperam que eles participem, para além de que ndo ha um consenso entre os profissionais de saude
acerca de como € que os pais devem participar nos cuidados e até onde esta participacao pode ir
(Lindberg, 2009). Na unidade em estudo, verificamos que os pais sdo envolvidos no processo de
planeamento e execucao dos cuidados: os horarios para a realizacao dos cuidados a prestar ao bebé
sdo combinados em conjunto com os pais (flexibilidade das rotinas consoante a disponibilidade
destes); assim que a condicdo clinica do bebé o permitir, os pais sdo convidados a participar nos
cuidados; os profissionais de saude sdo os responsaveis pelas tomadas de decisdo acerca dos
tratamentos e cuidados terapéuticos a seguir com o bebé, sendo esperado o consentimento dos pais a
essas decisdes. Verificamos também que, de acordo com os relatos dos profissionais de saude, os
recursos humanos e matérias apresentam-se como deficitarios para dar resposta as necessidades dos
pais (dimensdo do espaco fisico e falta de tempo dos profissionais de saude como resultado da
exigéncia da atencdo necessaria ao bebé). Os profissionais de salde vivem uma tensao constante entre
dar atencdo as preocupacdes e necessidades dos pais, que reconhecem que efetivamente existem, e a
sobrevivéncia do bebé.

De acordo com Als et al. (1994) e Hostler (1994), quando os cuidados centrados na familia e a
IP, em contexto hospitalar, sdo colocados em pratica a partir do momento em que bebé prematuro ou
doente da entrada na UCIN, contribuem para melhores resultados em termos dos servicos prestados
por estas unidades (citados por Diaz, 2012). Assim, uma articulacdo entre os servicos de IP e os
servicos de Neonatologia seria mais do que desejada. Conscientes da atuacdo dos servicos de IP, os
profissionais de saude (médicos) entrevistados para o presente estudo revelaram que esta articulacao
pode ser uma mais valia para os servicos que sdo atualmente prestados na UCIN, na medida em que
um maior numero de recursos humanos e materiais seria disponibilizado. A existéncia de recursos no
SNIPI pode vir a colmatar a falha de recursos da UCIN. Atentamos ainda a dizer que a contratacao de
um mediador de caso, enquanto profissional dos servicos de IP, pode ser a solucdo para uma
adequada atuacao dos servicos de Neonatologia a todas as familias que por la passam. Esta ideia
surge no nosso pensamento a partir daquilo que McWilliam (2010) diz ao afirmar que através de um
mediador de caso a familia recebe um suporte forte de uma Unica pessoa, sem a necessidade de estar
a contactar com varios profissionais ao mesmo tempo, sendo que o servico que presta & um servico

coordenado e nao fragmentado. Um maior conhecimento da familia, permite que as preocupacoes e
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necessidades sejam desde logo identificadas, o que resultara numa atuacdo profissional atempada e
numa transicao hospital-casa mais acompanhada.

As recomendacdes dadas nado aparecem em jeito de critica aos servicos prestados pelos
profissionais de saude, aparecem como sugestdes as limitacdes e fragilidades identificadas por estes.
Reconhecemos o esforco que é feito diariamente na UCIN pelos profissionais de saude que la
trabalham, e que aparece em forma de atencdo ao bem-estar dos pais, para além do bem-estar dos

bebés.
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ANEXO0S

Anexo 1 — Autorizacio para realizacao do estudo

Unidade de Inovagéao e Desenvolvimento
Centro de Ensaios Clinicos

Exm.o Senhor (D1, José Martins Nunes » Presidents

D st
Prc

Ref.2: ~108-14 04/12/2014

A pedido de Catarina Stuart Gongalves Themudo Gilman, recebeu esta Unidade
um pedido de autorizagdo de um Projecto de Investigagdo sobre “A INTERVENCAO
PRECOCE: UMA ALIADA DOS CUIDADOS DE SAUDE PRESTADOS NUMA UNIDADE
DE NEONATOLOGIA” ao qual néo se aplicam as normas previstas na Lei n.° 46/2004
de 19 de Agosto e colheu parecer favoravel da Comissdo de Etica deste Hospital.

Informa-se V. Ex®. que este projecto nédo acarreta qualquer encargo financeiro
adicional para o

Solicita-se assim a autorizagdo do Conselho de Administragéo para este Projecto.

Com os mais respeitosos cumprimentos,

PI' O Director da Unidade de Inovag&o e Desenvolvimento

gc & /< (4\
0 a) L LS
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Anexo 2 - Consentimento informado do participante

Universidade do Minho
Instituto de Educacac

Informacao ao Participante

O presente documento serve como garantia a sua participacdo no estudo “A Intervencao
Precoce: uma (possivel) aliada dos cuidados de saude prestados numa Unidade de Neonatologia”,
apos ter sido devidamente informado/a e esclarecido/a acerca das condicdes de participacao.

Pretendemos com este estudo fazer, através de entrevistas, um levantamento das percecoes
dos pais do recém-nascido em situacdo de risco internado nos servicos de Neonatologia acerca do
atendimento e das praticas centradas na familia, e por outro lado conhecer o funcionamento destes
mesmos servicos, bem como a sua articulacdo com o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na
Infancia.

A sua participacao é fundamental para o sucesso desta investigacdo, a qual podera contribuir
para o conhecimento sobre os cuidados prestados nas Unidades de Neonatologia e sua articulacao
com o Servico Nacional de Intervencédo Precoce.

O estudo realiza-se no ambito do Curso de Mestrado em Educacdo Especial — Area de
especializacao em intervencdo Precoce, do Instituto de Educacao da Universidade do Minho e esta a
ser desenvolvido por mim, Catarina Stuart Gongalves Themudo Gilman, sob orientacdo da Professora
Doutora Ana Maria Serrano.

A entrevista sera conduzida por mim, enquanto investigadora principal e responsavel pelo
estudo, e tera uma duracao aproximada de trinta minutos. Para facilitar a recolha e analise da
informacédo pedimos a sua colaboracdo para proceder a gravacao da entrevista — em registo audio. A
informacéao recolhida é confidencial, apenas o investigador principal tera acesso a toda a informacao, a
qual sera tratada e conservada de forma anonima. Os resultados apenas serdo divulgados em contexto

cientifico, sem nunca revelar a sua identidade.
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A sua participacdo &€ completamente voluntdria e a decisdo de ndo participar em nada o
prejudicara. Podera desistir a qualquer momento, e se assim o desejar a informacéo até ai recolhida
sera imediatamente destruida.

Enquanto participante tera acesso livre aos resultados do estudo apos este estar terminado.

Para qualquer duvida ou esclarecimento podera entrar em contacto comigo, Catarina Gilman,
investigadora principal do estudo.
TIm.:917691080

E-mail: catarinagilman@hotmail.com

Termo de Consentimento Informado

Pelo presente, declaro que:

- Recebi uma copia de este documento;

- Li e compreendi a informacdo que consta neste documento e que fui devidamente informado/a e
esclarecido/a acerca dos objetivos e das condicdes da participacao neste estudo;

- Tive oportunidade de realizar questdes e de ser esclarecido acerca de outros aspetos;

- Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar no estudo sem qualquer
tipo de consequéncias;

- E que, como tal, aceito participar voluntariamente neste estudo e permito a utilizacdo dos dados que
de forma voluntaria forneco, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacao e nas

garantias de confidencialidade e anonimato que me sao dadas pelo/a investigador/a.

Data:__ /_/_

0/a participante:

O Investigador:

Gostaria de ter conhecimento dos resultados deste estudo? | JSim [ IN3o

Agradecemos a sua participacao.

127


mailto:catarinagilman@hotmail.com

Anexo 3 — Guido de entrevista: Profissionais de satide

Universidade do Minho

Instituto de Educacao

Guiao da Entrevista aos Profissionais de Saude

Entrevista Data Local

1° Momento ]

Objetivo: Formalizar o pedido de colaboracdo dos profissionais pela primeira vez para

participarem no estudo, através do pedido de consentimento informado.

A realizar:

- Apresentacao do investigador principal/entrevistador

- Apresentacao do estudo (objetivos, finalidades, motivo e local de realizacao)

- Pedido de consentimento para proceder a gravacdo — em registo audio — destacando o
caracter confidencial e anonimato da informacao recolhida

- Entrega do documento escrito formal do pedido de consentimento informado (em caso de

aceitacao, a respetiva assinatura do documento).
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Entrevista Data: Hora de inicio:

2° Momento A Hora de términus:

Objetivos:

- Caracterizar, em termos sociodemograficos, a amostra (participantes) do estudo.

- Conhecer a visdo dos profissionais de saude da equipa de profissionais da unidade de
Neonatologia acerca do atendimento e/ou funcionamento e dos cuidados e servicos prestados
nesta mesma unidade.

- Conhecer as praticas de trabalho e de envolvimento dos pais do recém-nascido em situacao de
risco na unidade de Neonatologia.

- Conhecer a relacdo entre os servicos de Neonatologia e o Sistema Nacional de Intervencao

Precoce na Infancia.

Caracterizacao Sociodemografica

Sexo (F/M): + Area Profissional: : Tempo de servico na Unidade de

neonatologia:

Questoes

(Atendimento e Funcionamento da unidade)

- O que é que os pais esperam dos cuidados prestados na unidade? E, na visao de profissional
de saude, o que é que ¢ mais importante para os pais durante o periodo de internamento do

seu bebé?

- Enquanto profissional de saude, interessa-se e responde as preocupacdes e necessidades

sentidas pelos pais e/ou familia? Como é que o faz?

- As praticas e dindmicas adotadas pela equipa de profissionais seguem uma pedagogia
apropriada as situacdes tendo em consideracao os conhecimentos, necessidades e objetivos

dos pais e/ou familia? Como é que o fazem?

(Cuidados e Servicos Prestados)
- O que é para si, enquanto profissional de saude, cuidar em Neonatologia? E cuidar adotando

praticas centradas na familia?
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- Como é que vé as praticas centradas na familia enquanto filosofia de atendimento desta
unidade? Considera-as uteis na prestacdo de cuidados? Tem formacao especializada neste
dominio? Essa formacao é o resultado de necessidades sentidas enquanto profissionais de

saude?

- Como ¢ que sao planeados os cuidados a prestar ao bebé nascido em situacdo de risco? Os

pais e/ou familia fazem parte deste processo de tomada de decisao?

- Enquanto profissional de saude, sente-se confortavel com a participacdo dos pais e/ou familia
no planeamento e execucao (quando possivel) dos cuidados prestados? Que cuidados considera

importantes os pais prestarem? E Porqué?

- Que problemas ou barreiras existem na sua pratica de profissional de saude por envolver a

familia no processo de planeamento e prestacao de cuidados? E que vantagens existem?

(Articulacdo entre setvigos)
- Enquanto profissional de salude, assume o papel de informar os pais e/ou familia sobre os
recursos complementares existentes? Tem conhecimento alargado sobre esses recursos, capaz

de orientar os pais para 0s mesmos?

- Tem conhecimento do Sistema Nacional de Intervencédo Precoce na Infancia (SNIPI)? Como se
articulam as respostas prestadas na unidade aos bebés em situacéo de risco com o SNIPI e as

ELIS? Considera a necessidade de se informar melhor acerca das funcdes destes servicos?

- No seu entender, uma articulacao entre os servicos de Neonatologia e os servicos de
Intervencao Precoce prestados pelo SNIPI traz vantagens a prestacdo dos cuidados nas

unidades de Neonatologia? Se sim, quais?

(Outros assuntos)
- Tem mais alguma informacao que gostaria de referir?

Agradecemos a sua colaboracao.
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Anexo 4 - Guido de entrevista: Pais

Universidade do Minho

Instituto de Educacao

Guiao da Entrevista aos Pais

Entrevista Data Local:

1° Momento ]

Objetivo: Formalizar o pedido de colaboracao dos pais pela primeira vez para participarem no

estudo, através do pedido de consentimento informado.

A realizar:

- Apresentacao do investigador principal/entrevistador

- Apresentacao do estudo (objetivos, finalidades, motivo e local de realizacao)

- Pedido de consentimento para proceder a gravacdo — em registo audio — destacando o
caracter confidencial e anonimato da informacao recolhida

- Entrega do documento escrito formal do pedido de consentimento informado (em caso de

aceitacao, a respetiva assinatura do documento).
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Entrevista Data: Hora de inicio:

2° Momento A Hora de términus:

Objetivos:

- Caracterizar, em termos sociodemograficos, a amostra (participantes) do estudo.

- Conhecer as percecdes dos pais do recém-nascido em situacao de risco, internado na Unidade
Neonatologia, acerca do atendimento e/ou funcionamento e dos cuidados e servicos prestados

nesta mesma unidade.

Caracterizacao Sociodemografica

Sexo(M/P): ; |dade: ; Habilitacbes Literarias: * Area
Profissional: : Atual Situacéo Laboral
(Empregado/Desempregado) ;  Regime Laboral (Parttime/Full-
time) ;  Estado Civil: ; Tamanho do Agregado
Familiar:

Sexo do bebé: ; Tempo de Gestacao : Dias de Vida: :
Gravidez de risco? : Motivo do internamento:

Duracao prevista do internamento:

Questoes

(Percecdes dos pals face ao atendimento e funcionamento)

- Como é que caracteriza o primeiro contacto com a unidade de Neonatologia?

- Foi informado, pelos profissionais de saude, sobre o que iria acontecer apos o internamento
do seu bebé? Que informacdes e explicacdes lhe deram? Foram Uteis no processo de

internamento?
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- Sentiu a necessidade de questionar sobre outros assuntos ndo abordados pelos profissionais?

Se sim, quais?

- Sentiu interesse, por parte dos profissionais de saude, relativamente as suas preocupacoes e

necessidades? Como é que esse interesse foi sentido?

(Percecoes dos Pais face aos Cuidados e Servicos Prestados)
- Foi convidado(a) a participar no planeamento e prestacdo de cuidados ao seu bebé? Como &
gue esse planeamento se processou? E quando esta presente, é-lhe questionado se quer

colaborar ou prestar o cuidado?

- Foram-lhe transmitidas todas as informacdes de forma a sentir-se capaz de ajudar os

profissionais de satude na prestacéo de cuidados ao seu bebé?

- Nos contactos diarios adotados pelos profissionais de saude da unidade, sentiu-se parte

integrante da mesma?

- Na sua relacado com os profissionais de saude quais os aspetos que valoriza? E porqué?

- A ida para casa do seu bebé foi ja um assunto abordado? Sentiu necessidade de informar-se
sobre outros recursos e apoios quando este momento acontecer? Questionou os profissionais

acerca disso? Se sim, que informacdes lhe foram dadas?

- Sugere algumas mudancas no atendimento a familia prestado pelos servicos de Neonatologia

em que o seu bebé se encontra internado? Se sim, quais?

(Outros assuntos)
-Tem mais alguma informacao que gostaria de referir?

Agradecemos a sua colaboracao.

133




	Página 1
	Página 2
	Página 3

