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RESUMO

A familia experiencia inUmeras emocdes ao vivenciar o internamento do
prematuro na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, logo busca informacdes
na internet a fim de se aproximar do contexto da unidade intensivista, entender
a situacao enfrentada e complementar as informacdes dadas pelos profissionais
de saude. Trata-se de um estudo exploratorio com abordagem qualitativa, cujos
objetivos s@o identificar as necessidades e fontes de informacdo sobre
saude/doenca das familias de prematuros internados em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal e analisar o uso de informag6es on-line sobre salude/doenca
por familias de prematuros internados em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal. O estudo foi realizado em uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
do municipio de Curitiba. Os participantes foram 33 familiares de recém-nascidos
internados na referida unidade. A coleta de dados ocorreu no periodo de abril a
julho de 2016, por meio de entrevista semiestruturada, em qual constou a
caracterizacdo da familia e do recém-nascido, e questdes norteadoras
relacionadas a vivéncia dos entrevistados quanto ao uso de informacdes sobre
saude/doenca on-line. Os dados foram analisados conforme o0s passos
propostos por Creswell (2010) e com a finalidade de aprimorar a analise das
informagdes utilizou-se o software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires®. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Salde da
Universidade Federal do Parand e pelo Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo coparticipante. Ademais, a elaboracdo do estudo procurou atender
aos passos recomendados pelo Critérios Consolidados para Relatar uma
Pesquisa Qualitativa. No resultado deste estudo apresenta-se a caracterizacao
das familias e dos recém-nascidos internados na Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal e as quatro categorias que emergiram da analise, intituladas: Emoc6es
vivenciadas no internamento do prematuro no ambiente intensivista; Informacéao,
fluxo, conexdes e potencialidades; Informacgfes de saude/doenca on-line: entre
sites e conteudos; Necessidade de informacéao: “eu quero saber”. As familias séo
envoltas por emocdes diversas durante o internamento do filho, bem como suas
necessidades informativas sdo amplas e a partir dessas, os familiares sao
impulsionados a procurar dados na internet, os quais séo utilizados para diversos
fins. Além disso, a maioria das familias desconhece os sites que consulta e
identifica apenas a ferramenta de busca utilizada para encontrar as fontes.
Conclui-se que 0 acesso a internet € impossivel de ser restrito e controlado, por
isso cabe aos profissionais de saude orientar os sujeitos e construir uma relacao
linear e de confiancga, a fim de subsidiar o cuidado de enfermagem a familia em
consonancia com suas necessidades, anseios e realidade.

Palavras chave: Informacéo de saude ao consumidor. Recém-nascido.
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal. Familia.



ABSTRACT

The family experiences innumerable emotions when experiencing the
hospitalization of prematurity in the Neonatal Intensive Care Unit, soon searches
for information on the Internet in order to approach the context of the intensivist
unit, understand the faced’ situation confronted and complement the information
given by health professionals. This is an exploratory study with a qualitative
approach, which objectives are to identify the needs and sources of information
about health/illness used by families of premature infants hospitalized in a
Neonatal Intensive Care Unit and to analyze the use of online information about
health/illness by families of premature infants admitted to the Neonatal Intensive
Care Unit. The study accomplished out in a Neonatal Intensive Care Unit of the
city of Curitiba. Participants were 33 relatives of newborns admitted to the unit.
Data collection took place in the period from April to July 2016, through a semi-
structured interview, which consisted the characterization of the family and the
newborn, and guiding questions related to the interviewees' experience regarding
the use of information about health/illness online. The data were analyzed
according to the steps proposed by Creswell (2010) and with the purpose of
improving the analysis of the information used the Interface for Multidimensional
Analysis of Textes et de Questionnaires® software. The study approved by the
Ethics Committee on Research of the Health Sciences Sector of the Federal
University of Parana and by the Ethics Committee of the participating institution.
In addition, the elaboration of the study sought to follow the steps recommended
by the Consolidated Criteria for Reporting a Qualitative Research. In the result of
this study, we present the characterization of families and newborns hospitalized
in the Neonatal Intensive Care Unit and the four categories that emerged from
the analysis, entitled: Emotions experienced in the hospitalization of the
premature in the Intensive Care Unit; Information, flow, connections and
potentialities; Online health/iliness information: between sites and content; Need
for information: "I want to know". Families surrounded by different emotions
during the hospitalization of the son, as well as their informational needs are
broad and from these, family members driven to look for data on the Internet,
which are used for various purposes. In addition, most families are unaware of
the sites they query and only identify the search tool used to find the sources.
Concluded that access to the internet is impossible to be restricted and controlled,
So it is up to health professionals to guide the subjects and build a linear and
trustful relationship in order to subsidize nursing care to the family in line with
their needs, wishes and reality.

Keywords: Consumer health information. Newborn. Neonatal Intensive Care
Units. Family.
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APRESENTACAO

Meu interesse pela enfermagem neonatal surgiu na graduacéao. Quando
entrei na universidade gostava do universo da pediatria, no entanto ao decidir o
tema do meu trabalho de conclusdo de curso, minha orientadora sugeriu que
desenvolvéssemos algo sobre a neonatologia. Ainda era um mundo
desconhecido, porém resolvi tentar. Realizei meu trabalho com pais de recém-
nascidos (RN) internados em uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN)
e me apaixonei pelo ambiente, pelos pequenos e pelas descobertas diarias que
fazia. Porém nem desconfiava que alguns meses depois eu voltaria naquela
UTIN.

Na semana da colacao de grau fui chamada em um hospital do municipio
gue morava para realizar o processo seletivo para contratacéo de enfermeiros e
qual foi minha surpresa na primeira prova: o cargo era para UTIN. Mal pude
acreditar. Realizei as provas e fui aprovada. Assumi o cargo e fui aprendendo
diariamente com a equipe de enfermagem, médica e com 0S pequenos
lutadores. Fiquei dois anos trabalhando nessa UTIN, fiz especializacao na area
de pediatria e cuidados intensivos neonatais e ao final da especializagéo resolvi
tentar o processo seletivo para o mestrado inscrevendo um projeto relacionado
a neonatologia, fui aprovada e iniciei meus estudos como pos-graduanda.

Com o mestrado inseri-me no Grupo de Estudos Familia, Saude e
Desenvolvimento (GEFASED) que trata de assuntos referentes a crianca e a
familia. A partir deste pude aproximar-me de temas relevantes, por meio de
discussbdes sobre o cuidado familiar e infantil, e aprimorar meus conhecimentos
e enriquecer o aporte tedrico sobre a tematica.

Nas primeiras conversas com minha orientadora falei sobre minha
paixao com os RN e a UTIN. Como ela estava inscrevendo um projeto de cuidado
a familia decidimos atrelar uma coisa a outra. Apés a realizagdo de buscas em
prol da verificagdo de publicagbes relacionadas a neonatologia, pudemos ver
gue a internet estava sendo mencionada em varios estudos, no entanto haviam
lacunas relacionadas uso desta e a UTIN. Desse modo, decidimos pesquisar a

familia de RN em UTIN e o uso das informagdes sobre saude/doenca on-line.
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1 INTRODUCAO

Estima-se que mundialmente 15 milhdes de prematuros nascem por
ano, sendo a prematuridade a principal causa de morte em criangas menores de
5 anos, além disso, aproximadamente um milh&o de crian¢cas morrem devido as
complicagBes secundarias associadas ao parto prematuro (WHO, 2016).

A média de nascimentos prematuros € divergente entre os paises de
baixa e alta renda, cujas taxas sdo de 12% e 9%, respectivamente. Ademais,
independente do pais em que residem, verifica-se que familias mais pobres
possuem maior risco de ter recém-nascidos (RN) prematuros (WHO, 2016).

Anteriormente este publico tinha pouca ou nenhuma expectativa de vida,
no entanto, com as mudancas ocorridas no ambito da neonatologia passou a
receber cuidados em local especializado, a Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (UTIN) (COSTA; PADILHA; MONTICELLI, 2010). A UTIN constitui um
ambiente de praticas especificas, e os profissionais que nela desempenham
suas atividades aprimoram habilidades relacionadas ao cuidado especializado
do RN de risco e atendem-no considerando suas peculiaridades (COSTA;
PADILHA, 2012).

Neste aspecto os profissionais de saude utilizam a tecnologia para
prestar cuidado ao RN, a qual impacta positiva ou negativamente no paciente,
sendo benéfica quando as acdes sdo pautadas na ética e humanizacao e,
prejudicial ao desenvolver assisténcia mecanica, distante, impessoal e ausente
de envolvimento com o outro (SA NETO; RODRIGUES, 2010).

Ao assistir o RN é necessério cuidar de sua familia pois com a chegada
do filho ela vivencia uma transformacdo em sua estrutura, 0s membros assumem
novas responsabilidades e ficam apreensivos com medo de modificagcdo do
curso planejado do nascimento do bebé (OLIVEIRA et al., 2013).

Quando ha necessidade de internamento em UTIN a ansiedade e a
mudancga estrutural podem ser ampliadas, uma vez que o ambiente intensivista
€ predominantemente tecnoldgico, envolto por equipamentos que auxiliam a
sobrevida dos neonatos em estado grave, e na perspectiva familiar € visto como
pouco aconchegante e ressalta a linha ténue entre a vida e morte dos RN
internados (SOARES; SANTOS; GASPARINO, 2010).
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Ao vivenciar o internamento de um ente querido na UTIN a familia é
acometida por inUmeros sentimentos, tais como ansiedade, angustia, medo
(COSTA; PADILHA, 2012; PERLIN; OLIVEIRA; GOMES, 2011), preocupacao
com alguns fatores como seu préprio papel como pais, aparéncia, condicédo
mental, saude futura e com a possibilidade de morte do neonato, além da culpa
pelo parto antecipado (HEIDARI; HASANPOUR; FOOLADI, 2013). Estes fatos
reforcam a importancia em atender a todos os membros da unidade familiar e
ndo somente o RN (COSTA; PADILHA, 2012; PERLIN; OLIVEIRA; GOMES,
2011).

Entre as abordagens realizadas pelos profissionais dentro da UTIN esta
o Cuidado Centrado na Familia (CCF), o qual é definido como “cuidado
interdisciplinar, compreensivo e holistico de recém-nascidos e familias com a
manutencdo de seu respeito e dignidade” (RAMEZANI et al., 2014, p.272,
traducdo nossa). Esse cuidado considera a familia como cooperadora dos
profissionais de saude, pois ela € participante ativa na vida do RN e sera a
cuidadora principal do neonato no domicilio (RAMEZANI et al., 2014).

Contudo, a presencga do familiar na UTIN nem sempre é percebida de
forma positiva por todos os profissionais. O familiar é visto muitas vezes como
mais uma pessoa a quem se deva dar atencéo, o qual avalia o cuidado prestado
e realiza inferéncias sobre esse. Em contrapartida, alguns profissionais
valorizam e incentivam a insercéo familiar na unidade intensivista contribuindo
para a adocédo de préaticas humanizadas de cuidado (COSTA; PADILHA, 2012).

No que tange ao cuidado, habitualmente quando estdo presentes na
UTIN durante emergéncias e 6bitos neonatais, admissdes de novos pacientes,
realizacdo de procedimentos médicos e passagem de plantbes, os familiares sdo
convidados a se retirarem da unidade (GOODING et al., 2011), o que pode
comprometer o estabelecimento de vinculo com o RN visto que ndo ha como
prever por quanto tempo se dard o afastamento. Portanto, é primordial que o
profissional reconheca a familia como parte do cuidado, dando a ela o direito em
decidir sobre a sua permanéncia ao lado do neonato (FLACKING et al., 2012).

Para implementar o CCF € necessario mudar a postura dos profissionais.
E preciso avaliar as necessidades desta, reconhecer as diferencas culturais e
sociais, envolvé-la na assisténcia ao RN de modo que o planejamento das agfes

seja realizado de forma conjunta, disponibilizar instrucdes flexiveis aos
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cuidadores conforme o entendimento e de acordo com a aprendizagem dos
individuos, distinguir as responsabilidades dos entes e dos profissionais,
tornando a convivéncia respeitosa entre as partes, com comunicacao efetiva,
que resulta em troca de conhecimentos entre familias e profissionais e em
cuidado prestado com exceléncia ao RN e sua familia (RAMEZANI et al., 2014).

Como ja mencionado, ao inserir a familia no cuidado prestado na UTIN
€ necessario o desenvolvimento da comunicacao efetiva com esta, o que faz
parte da assisténcia de qualidade, pois, além de apoio, ela precisa de
informacdes relacionadas ao ambiente, ao quadro clinico do RN e ao cuidado.
Quando a comunicacao € desenvolvida se diminuem lacunas do conhecimento
dos familiares e o profissional aprende a ter maior sensibilidade aos sentimentos
e dificuldades vivenciadas por aqueles (GIRARDON-PERLINI et al., 2012; MAIA;
SILVA; FERRARI, 2014).

No contexto intensivista a comunicacdo nao pode ser apenas
informativa, somente com repasse de informacfes sem comprometimento e
preocupacdo acerca da compreensao dessas por parte dos familiares. Esses
vivenciam experiéncias Unicas e, portanto, necessitam de dados fidedignos e
detalhados acerca da condi¢cédo de salde do RN. A familia busca satisfazer suas
necessidades de entendimento das informacdes oferecidas superficialmente,
incompletas ou no caso da inexisténcia destas (OLIVEIRA et al., 2013).

Com a evolucédo da tecnologia disponivel, a procura pelo acesso a
informacé&o on-line tem sido facilitada. Sendo assim, os familiares passaram do
papel de receptores de informacdes para sujeitos ativos na procura por essas,
as quais serdo apreendidas e conectadas com aquelas recebidas pelos
profissionais de saude, principalmente os enfermeiros (BRAZY et al., 2001).

Ao utilizar a internet em busca de informac¢des de saude o individuo pode
se valer de ferramentas como sites, blogs, féruns, salas de bate-papo,
aplicativos, mensagens de texto, entre outros. Todas essas formas de interacao
sdo rapidas, tornando-se um atrativo, principalmente quando o assunto séo
questdes de saude (SCHARER, 2005). Além disso, a internet tem exercido papel
como rede de apoio social on-line com a finalidade de prestar apoio as familias
que tém filhos com condigbes cronicas de saude (WEISS et al.,, 2012;
SCHARER, 2005).
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Os pacientes e familiares recebem as informacdes dadas por
profissionais de salde com atencdo e receptividade, porém, usualmente
procuram se inteirar das questdes de saude por meio da internet. Ao realizar
buscas no meio on-line, os individuos se sentem empoderados e estdo, de certa
forma, controlando a situacao vivenciada, mas nem sempre as informacdes
disponiveis sao de facil entendimento pela populacdo leiga, dificultando sua
compreensao sem o auxilio de um profissional especializado (LAUGESEN,;
HASSANEIN; YUAN, 2015).

As informag6es disponiveis na internet podem ndo ser confiaveis e, em
sua maioria, ndo séo discutidas com os profissionais (SECKIN, 2014). Desse
modo, € primordial que o enfermeiro atue como orientador da familia no que diz
respeito as informagdes on-line encontradas (DE ROUCK; LEYS, 2013).

Quando desconhecem o ambiente e enfrentam a situacdo de
internamento pela primeira vez, principalmente na UTIN, os familiares possuem
duvidas relacionadas ao ambiente e ao progndéstico do neonato (PERLIN;
OLIVEIRA; GOMES, 2011), por isso podem tomar como verdadeiras quaisquer
informacdes que encontrem disponiveis no meio on-line (DE ROUCK; LEYS,
2013).

A caréncia por informacfes apresentada pelos familiares durante o
internamento na UTIN pode ser explicada pela ansiedade em entender e de se
aproximar do universo desconhecido em que esta o RN, pela vontade em sanar
davidas e a fim de enfrentar de maneira menos traumética o momento
vivenciado. Por isso, compreender as necessidades apresentadas pelas familias
pode auxiliar o profissional de salde a orienta-los a realizar buscas na internet
em fontes adequadas e confiaveis, a verificar a coeréncia das interpretacées
realizadas pelos familiares e a repensar sua pratica, atendo-se a quais pontos
devem ser melhor abordados durante a comunicagdo com o familiar (DE
ROUCK; LEYS, 2013).

Portanto, diante do exposto, tem-se como questao norteadora do estudo:
Como as familias de prematuros internados em Unidade de Terapia Intensiva

Neonatal tém utilizado as informacgdes on-line sobre saude/doenca?
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2 OBJETIVOS

Identificar as necessidades e fontes de informacéo sobre salude/doenca
utilizadas por familias de prematuros internados em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal.

Analisar o uso de informacdes on-line sobre saude/doenca por familias

de prematuros internados em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 O PREMATURO E A UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

A prematuridade abrange grupos distintos de RN classificados de acordo
com idade gestacional (IG), peso ao nascer e/ou relacdo entre estas
(MARGOTTO; MOREIRA, 2011). Define-se como prematuro aquele nascido
antes das 37 semanas de gestacdo. No entanto, a classificacdo abrange
subcategorias sendo considerado extremamente prematuro o neonato com
idade inferior a 28 semanas, muito prematuro aquele com idade entre 28 a 32 e
prematuro moderado ou tardio o que apresenta 32 a 37 semanas de IG ao
nascimento (WHO, 2016).

Utilizando-se o peso como parametro, o prematuro pode ser classificado
em trés esferas: baixo peso ao nascer (RNBP), entre 1.501 e 2.500 gramas; RN
de muito baixo peso (RNMBP), entre 1.000 e 1.500 gramas; e, RN de extremo
baixo peso (RNMMBP), inferior a 1.000 gramas (MARGOTTO; MOREIRA,
2011).

A prematuridade é um dos elementos mais relevantes da mortalidade
infantil e sua incidéncia tem aumentado, juntamente com o baixo peso ao hascer,
em cidades de grande porte e nas capitais. Dados do Ministério da Saude
apontam que, em 2010, no Brasil, 7,2% dos nascidos vivos eram prematuros.
(BRASIL, 2014).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude s&do inimeros 0s
fatores que desencadeiam o parto prematuro, entre 0s mais comuns estao:
infeccbes, gravidez multipla e doencas crénicas como hipertensdo arterial e
diabetes. Contudo, muitas vezes a causa que levou ao nascimento prematuro €
desconhecida (WHO, 2016).

A taxa de prematuridade mundial tem aumentado nos ultimos 20 anos,
0 que pode ser resultado do acréscimo de dados disponiveis relacionados a esse
aspecto; maternidade em idade tardia; problemas de saude apresentados pelas
mulheres; utilizacdo crescente de tratamentos de infertilidade que, por vezes,
ocasionam gestacfes multiplas; e, mudancas nas praticas obstétricas como o

parto cesareo antecipado (WHO, 2016).
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Mesmo com o aumento da prematuridade, a mortalidade infantil vem
sofrendo declinio ao longo dos anos, devido as mudancas na assisténcia
prestada aos RN, principalmente aos prematuros. Entre as medidas
implementadas estdo: uso racional de terapia de fluidos intravenosos;
verificacdo do indice de Apgar ao nascer; ventilagdo mecanica; pressao positiva
continua nas vias aéreas (CPAP); uso criterioso de oxigénio; administracdo de
surfactante exdgeno, esteroides (GLASS et al., 2015), e sulfato de magnésio preé-
natais; antibiéticos em caso de ruptura prematura de membranas amnidticas; e
implementagcdo do Método Mae Canguru. Todas essas auxiliam na
sobrevivéncia dos neonatos (WHO, 2016).

A sobrevivéncia dos prematuros esta associada ao local de nascimento.
Enquanto bebés que nascem extremamente prematuros em paises de baixa
renda falecem nos primeiros dias de vida, os nascidos em paises de alta renda
tém menos de 10% de chances de vir a 6bito (WHO, 2016).

Devido ao aumento da sobrevida dos prematuros, principalmente os
extremos, preocupa-se com 0 crescente numero de infantes portadores de
morbidades agudas e cronicas graves como: displasia broncopulmonar,
enterocolite necrosante, hemorragia intraventricular, deficiéncias do tipo auditiva
e visual, epilepsia, encefalopatia, atraso no desenvolvimento cognitivo, paralisia
cerebral, doenca pulmonar crbénica, (GLASS et al., 2015), microcefalia,
hidrocefalia, isquemia, hipOxia, retinopatia da prematuridade, hipertenséo
arterial, ma absorcédo intestinal, nefrocalcinose e sindrome da morte subita
infantil (NIKNAJAD et al., 2012).

Essas criancas necessitam de acompanhamento a longo prazo a fim de
detectar atrasos no desenvolvimento, aprendizagem e problemas
comportamentais e sociais (GLASS et al., 2015). Uma vez que se estima que
24% dos adultos, nascidos prematuros com muito baixo peso, possuem
deficiéncias neuroldgicas ou sensoriais. Isso implica em tratamento e
acompanhamento por longos periodos, aumentando 0s custos e a necessidade
de servigos especializados (NIKNAJAD et al., 2012).

Os custos com o internamento e as infec¢cdes hospitalares sao as
principais complicacfes ocasionadas pelo parto antecipado. Além disso, 0s
problemas decorrentes da prematuridade prolongam o internamento, geram

grandes encargos emocionais e financeiros a familia, ou em caso de custeio feito
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pelo sistema publico ou por planos de saude estes precisam dispensar valores,
muitas vezes, exorbitantes para financiar tais despesas economicas (NIKNAJAD
et al., 2012).

Prematuros logo apos o0 nascimento necessitam de cuidados
especializados comumente realizados em UTIN. Esta unidade possibilita o
atendimento diferenciado ao RN hospitalizado devido a sua especificidade e aos
recursos fisicos, materiais e pessoais adequados que dispde (SHAHHEIDARI;
HOMER, 2012; WOODWARD et al., 2014). A UTIN contribui para o tratamento
das doencas neonatais e auxilia na reducdo da mortalidade dos RN (COSTA;
PADILHA, 2012).

As caracteristicas dos RN internados na UTIN s&o: idade entre zero e 28
dias de existéncia; apresentam risco eminente de morte; em sua maioria,
admitidos na unidade neonatos prematuros ou porque tiveram complicacdes
decorrentes do trabalho de parto (COSTA; ARANTES; BRITO, 2010). Outras
causas sdo problemas respiratérios e a necessidade de suporte ventilatorio
(NIKNAJAD et al., 2012).

A unidade intensivista deve ser um ambiente aconchegante, controlado
e seguro, no entanto, a maioria dessas € tumultuada, permeada por
profissionais, os quais ao desempenhar suas funcdes interagem com as familias,
0 que resulta em dificuldade para manter o ambiente parecido com o utero
materno, adequado ao crescimento e desenvolvimento necessario ao RN
(STICHLER, 2012).

Diferentemente do Utero materno onde o RN pode repousar e desfrutar
de sono profundo que se reverte em maturacdo e crescimento cerebral
adequado, a UTIN é repleta de iluminacéo continua e intensa e de ruidos, onde
dificilmente o neonato consegue descansar e dormir ininterruptamente por um
periodo superior a 10 minutos, pois € submetido a atividades e procedimentos
constantes (TAMEZ; SILVA, 2010).

Em resposta aos procedimentos e ao estresse, o prematuro pode
apresentar bradicardia, aumento das demandas caloricas, pouco ganho de peso,
apneia, diminuicdo da pressao parcial de oxigénio, alteracdes na coloracdo da
pele, diminuicdo da saturacdo de oxigénio, taquicardia, fadiga, agitacéo,
irritabilidade, choro, aumento da pressdo intracraniana e predisposicdo a

hemorragia intraventricular, aumento do consumo de oxigénio, dificuldade em
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reconhecer o dia e a noite. Pode ter prejuizos auditivos e visuais ocasionados
pelo uso de drogas ototoxicas, exposi¢cao ao ruido e luminosidade excessiva, e
uso indiscriminado de oxigénio, haja vista que possui capacidade de adaptacdo
extrauterina limitada (TAMEZ; SILVA, 2010).

A hospitalizagédo do RN na UTIN pode ser prolongada por alguns fatores
como: apneias constantes, jejum prolongado, intolerancia a nutricdo enteral,
persisténcia de residuo gastrico biliar ou sanguinolento, pouco ganho de peso,
colonizacdes bacterianas e infec¢des hospitalares (NIKNAJAD et al., 2012).

Todavia, a sobrevivencia dos RN na UTIN tem melhorado
consideravelmente nas Ultimas décadas (STICHLER, 2012). Durante o
internamento nessa unidade o RN precisa de cuidados peculiares como
alimentacdo em horéarios especificos, higiene adequada, administracdo de
medicamentos, garantia de ambiente calmo para repousar, entre outros
(OLIVEIRA et al., 2009). O neonato comumente faz uso de cateter venoso
central, ventilacdo mecanica, doses extremamente pequenas de medicacao e
necessita de cuidados agrupados com a finalidade de diminuir a manipulacao
excessiva, por isso hd a necessidade de ser cuidado por profissionais
competentes e treinados (MONTANHOLI, 2008).

No contexto da UTIN muitas vezes o RN é apenas um detalhe, pois 0s
inumeros artefatos que o cercam sao considerados com énfase e salientam a
tecnologia auxiliadora & manutenc¢éo da vida como impactante na visdo dos que
desconhecem e adentram pela primeira vez na unidade (SA NETO;
RODRIGUES, 2010).

Com a finalidade em oferecer o melhor suporte ao RN a tecnologia se
aprimora cada vez mais, no entanto, remete a algumas questées contraditorias.
De um lado, a iatrogenia causada pela busca em se fazer uso de todos os
recursos disponiveis, muitas vezes sem avaliar as consequéncias dos
procedimentos invasivos e repetitivos realizados ao longo do tempo e do outro,
0 uso de tecnologia com ética e responsabilidade que oferece qualidade de vida
e bem-estar ao neonato (SA NETO; RODRIGUES, 2010).

No que diz respeito a tecnologia no ambito da saude, o conceito proposto
por Merhy (2002), adotado neste estudo, menciona tecnologia como parte do
processo de trabalho em salde e a classifica em trés tipos: leves, que

compreendem as relacbes como acolhimento, vinculo e gestéo de servicos; leve-
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duras que sao os saberes estruturados como a Clinica, Epidemiologia,
Psiquiatria, Taylorismo, Fayolismo; e duras: em que estdo aparelhos,
eguipamentos, normas e estruturas organizacionais. Para o autor, € necessario
considerar a articulacao entre as tecnologias leves e as demais, uma vez que o
trabalho em saude é fortemente influenciado e comandado pelas relacdes entre
sujeitos.

Ao ser feito bom uso da tecnologia pelos profissionais, principalmente no
ambiente hospitalar, amplia-se a visdo para além do fisico adoentado, imbui-se
da vontade em conhecer o outro, e entdo auxilia-se a familia na vivéncia deste
momento dificil enfrentado (OLIVEIRA et al., 2009).

O uso da tecnologia no cuidado exige consciéncia critica e reflexiva dos
profissionais que a utilizam, sendo assim, torna-se essencial que o individuo
procure capacitacdo e atualizacdo em prol do desenvolvimento de uma
assisténcia de qualidade pautada na ética e no respeito ao RN e a seus
familiares (SA NETO; RODRIGUES, 2010).

Por muito tempo o cuidado ao RN em UTIN foi realizado por meio de
técnicas, procedimentos e equipamentos de tecnologia avancada, deixando a
familia de lado e colocando como foco principal apenas o neonato (TAMEZ;
SILVA, 2010). Quando foram criadas as primeiras UTIN, o RN era mantido longe
da familia. Esta realizava visitas e podia apenas observa-lo através de um vidro,
sem manter qualquer aproximacao fisica com o RN (CONE, 2007).

Atualmente o distanciamento entre familia e bebé tem sido amenizado,
busca-se proporcionar a presenca dos pais ao lado do RN, uma vez que esta
auxilia na reducdo do tempo de internamento na UTIN, e com isso outros
prematuros e neonatos que necessitam de cuidados intensivos podem ser
admitidos na unidade (NIKNAJAD et al., 2012). Frente a estes aspectos, aborda-

se, a seqguir, a tematica referente a familia no contexto intensivista.

3.2 A FAMILIA NO PROCESSO DE INTERNAMENTO DO PREMATURO
NA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Com as constantes modificagdes da neonatologia, a aproximagao da
familia ao ambiente intensivista e suas especificidades tem se tornado cada vez

mais frequente, culminando em uma transformacdo do modelo anteriormente
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utilizado em que o foco de atenc¢é&o de cuidado era apenas o RN e ndo a unidade
familiar onde este se encontra inserido (GAIVA; SCOCHI, 2005; COSTA;
PADILHA, 2012).

Promover interacdo entre familia e RN dentro do contexto da UTIN é
parte do acolhimento. Por isso, é primordial que a equipe de enfermagem esteja
aberta a desenvolver um olhar atento a necessidade de cada membro da
unidade familiar, para dessa forma haver apoio e consequentemente, condicdes
para a promocao do vinculo afetivo com o RN (ELSEN; SOUZA; MARCON,
2011).

O estabelecimento de vinculo entre pais e filho prematuro € essencial na
unidade intensivista, visto que o contato fisico e a interacdo por meio da fala dos
pais com o RN, mesmo que rapidamente, implica em beneficios para o
crescimento e desenvolvimento desse (FLEURY; PARPINELLI; MAKUCH,
2014).

No que diz respeito a insercdo familiar na UTIN € necessario
proporcionar condi¢cdes para a aproximacao desta com o RN, garantir espaco
para sua permanéncia ao lado do neonato pelo tempo que se julgue necessario,
de maneira confortdvel e segura, culminando em reducdo do numero de
infeccbes hospitalares e do tempo de internamento do RN (FLACKING et al.,
2012).

Quando os profissionais suscitam a aproximacao entre familia e neonato
no ambiente intensivista, o papel da familia € consolidado. Neste modelo, o CCF,
a equipe de saude continua sendo responsavel pela assisténcia ao RN, mas ha
partilha de cuidados com a familia, ultrapassando as barreiras de autoridade do
profissional resultantes de seu conhecimento cientifico. Portanto, a confianca
que permeia as relacbes € um atributo que pode favorecer a qualidade do
cuidado, e consequentemente, a condicéo clinica do RN (MARIA; DASGUPTA,
2016).

O CCF proporciona melhoria no aleitamento materno exclusivo, aumento
do ganho de peso antes da alta, melhora o enfrentamento familiar em relagéo ao
internamento, promove o fortalecimento do vinculo entre familia e RN facilitando
a transicdo entre o ambiente hospitalar e o domicilio, aprimora a assisténcia
devido a reducao dos niveis de estresse dos profissionais, tem sido visto como

alternativa para compensar temporariamente a escassez de recursos humanos



26

apresentada em algumas instituicdes hospitalares, bem como meio para aloca-
los de modo adequado (MARIA; DASGUPTA, 2016), além de auxiliar na reducéo
de custos (KUO et. al., 2012).

N&o obstante aos seus beneficios o CCF tem sido implementado de
forma insuficiente na préatica por profissionais e instituicdes de saude, fato que
pode estar atrelado a pouca compreensdo de seu significado tanto pelos
profissionais quanto pelas familias, ao suporte deficiente as familias que, por
vezes, ndo conseguem permanecer no ambiente hospitalar devido as restricdes
empregaticias e as dificuldades financeiras apresentadas, e ainda, a escassez
de pesquisas de alta qualidade que apresentem medidas de avaliacdo deste
modelo as quais poderiam orientar profissionais, gestores e instituicdes de satude
(KUO et al., 2012).

Rotineiramente, encontra-se nas UTIN pouca relacao entre a familia e o
RN durante o internamento, por isso a adocao de praticas de insercao familiar &
de suma importancia. Ao incluir a familia os sentimentos negativos como a
impoténcia sao reduzidos e ao envolver os progenitores no processo de tomada
de decisdes o encorajamento dos membros da familia € proporcionado e resulta
em formacédo de vinculo afetivo entre 0 RN e sua familia (WOODWARD et al.,
2014).

No entanto, quando ndo é exercido o CCF e os membros ndo séo
estimulados a desenvolverem atividades de cuidado de acordo com suas
aptiddes e competéncias, 0s mesmos tém a impressao de exclusao ou que estéo
atrapalhando as atividades desempenhadas pelos profissionais. Além disso, ndo
raramente, os familiares sentem necessidade em seguir as rotinas da unidade
mesmo que ndo concordem com o0 que € solicitado pelos profissionais pois
preferem manter a boa convivéncia uma vez que o RN necessita da assisténcia
especializada advinda destes (WIGERT; DELLENMARK; BRY, 2013; COSTA;
PADILHA, 2012).

A familia ao vivenciar o internamento do RN na UTIN se sente
fragilizada, por isso € necessario atendé-la, visto que o bem-estar de ambos esta
entrelacado. Do mesmo modo é relevante considerar a familia no processo de
recuperacdo do neonato, acolhendo-a, estabelecendo relacdo de confianca
entre o trinbmio: familia-RN-equipe (WOODWARD et al., 2014), e atuando como
educador durante a hospitalizacdo (FERECINI et al., 2012).
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Nesse aspecto, os enfermeiros sao considerados profissionais de
destaque, cabendo a eles incentivar, apoiar e envolver os familiares no cuidado.
Quando ha conhecimento e compreensdo das caracteristicas inerentes a cada
familia, os profissionais podem prestar assisténcia com maior propriedade e
sensibilidade, resultando em préaticas mais adequadas de saude (HEIDARI;
HASANPOUR; FOOLADI, 2013).

Devido a impossibilidade em cuidar do RN como é feito no domicilio, os
familiares sentem necessidade em afirmar sua parentalidade, por isso precisam
ser parte integrante da assisténcia. Todavia, € preciso considerar que a mudanca
de eventos e situagcbes enfrentadas pelo RN na unidade, pode influenciar no
reconhecimento de seu papel como cuidador (CIPRYANO; PINTO, 2011).

A funcdo da enfermagem consiste em assegurar assisténcia de
qualidade para o0 neonato dentro da unidade intensivista. Quando se desenvolve
uma assisténcia integral possibilita & familia minimizar seu sofrimento oriundo do
internamento do neonato, e resulta no enfrentamento de forma menos traumatica
da situacao vivenciada (BENGOZI et al., 2010).

Para a familia, a UTIN remete ao conceito de finitude e de possibilidade
de morte, no entanto, ao conhecer o ambiente intensivista e decorrido o tempo,
0s pais percebem gue € o local adequado ao tratamento e recuperacao do filho,
0 gue ameniza um pouco suas angustias (SCHMIDT et al., 2012).

No contexto intensivista 0s pais valorizam as atitudes empéticas, como
0 respeito e consideracdo, primordiais na construcdo de uma convivéncia
amigavel entre equipe e familia. A capacidade em compreender o outro sem
inferir julgamentos ou criticas demonstra a sensibilidade profissional e reforca a
empatia (WIGERT; DELLENMARK BLOM; BRY, 2014). Ademais, estas atitudes
e a dedicacdo com que os profissionais prestam cuidados devem sobressair aos
aparatos tecnoldgicos do ambiente (SA NETO; RODRIGUES, 2010).

O ambiente intensivista é estranho, diferente e, muitas vezes visto como
assustador, além disso, com o internamento, reforca-se a ideia de que o bebé
real é diferente daquele idealizado durante a gestacao pelos pais (SCHMIDT et
al., 2012; GAIVA; SCOCHI, 2005).

As maes imaginam as caracteristicas fisicas e de personalidade do bebé
durante a gestacdo, contudo apd6s o nascimento do filho sdo acometidas por

susto e sensacao de estranheza, simultaneamente pela felicidade que sentem



28

com a chegada do bebé, mesmo com as diferencas entre o imaginado e o real
(FLECK; PICCININI, 2013).

Define-se como bebé imaginado aquele criado pelos pais a partir de
experiéncias ocasionadas pela gestacdo, como comportamentos do bebé e
imagens do ultrassom. Costumeiramente esta presente no cotidiano dos pais
entre o quarto até o sétimo més de gestacdo e demonstra a expressao deles
relacionada ao modo como gostariam que o filho fosse e como acreditam que
ele nascera (BRASIL, 2011).

Em contrapartida, o bebé real € aquele que nasce e devera receber
cuidado da familia para auxiliar em seu crescimento e desenvolvimento. Surge
no pensamento ao final da gestacao e facilita a aproximacao entre os pais e 0
filho apés o nascimento. No entanto, no caso do prematuro o fendbmeno pode
nao ocorrer e expressar o distanciamento entre o0 RN almejado e o nascido
(BRASIL, 2011).

No que tange a familia e suas expectativas relacionadas ao neonato é
necessario considerar os individuos em suas especificidades, exemplo disso é a
atencao a ser desprendida a mae durante as primeiras semanas de internamento
do RN, pois nessa fase ela vivencia o choque da doenca do filho, sua separacgéao,
e ainda precisa cuidar da sua propria saude (ROSSMAN; GREENE; MEIER,
2015).

Na vivéncia materna o internamento do filho traz consequéncias
imediatas. Ela sente que o RN ndo é seu, ndo consegue exercer sua funcdo
como mae e nem se sente preparada para cuidar do neonato fragil, o que pode
ser explicado pelos inUmeros aparatos tecnolégicos do ambiente intensivista que
lhe causam medo e inseguranca, contribuindo para aumentar seu
distanciamento com o filho e, muitas vezes, acarretando rejeicéo a esse (REIS;
SANTOS, 2013).

O parto antecipado pode dificultar a interacdo entre mae e bebé,
provocando frustracdo e confusdo, porque o ultimo trimestre foi interrompido,
ademais as maes sao impossibilitadas em vivenciar o crescimento maior da
barriga, a preparacao de eventos comemorativos como o cha de bebé, terminar
de organizar o quarto e os preparativos para a chegada do filho (FLECK;
PICCININI, 2013).
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Com a prematuridade, ap6s o nascimento as maes veem o filho
rapidamente e logo ele é levado para a UTIN (PERLIN; OLIVEIRA; GOMES,
2011). Isso prejudica o contato pos-parto entre méae e RN, o qual € necessario
para o desenvolvimento cognitivo e emocional do neonato (FLACKING et al.,
2012).

Devido ao pouco tempo que mée e filho tém para se conhecerem apos
0 parto, a visita na UTIN se torna extremamente relevante para a mulher, por
isso, durante sua realizacdo a mae almeja ficar o maior tempo possivel perto do
filho, e tenta chamar sua atenc&o por meio da fala, do canto e do contato por
meio do toque (FLEURY; PARPINELLI; MAKUCH, 2014).

Algumas mées sentem que visitar o filho na UTIN é sua obrigacéo, e
deve ser cumprida independente do que serda visualizado na unidade e do estado
em que se encontra o0 RN (SCHMIDT et al., 2012). O impacto da visita para as
maes pode ser resumido em surpresa e susto ao entrar na unidade intensivista,
no entanto, quando passam a observar seu filho sdo tomadas por amor e ternura.
Além disso, quando estdo sozinhas na visita, 0 seu impacto é maior, pois nao
contam com apoio durante esse momento importante (PERLIN; OLIVEIRA;
GOMES, 2011).

Com relacdo ao que encontrardo na UTIN as mées necessitam de
informacdes prévias, como situacdo do RN, se esta na incubadora, se esta nu e
se existem fios ligados ao corpo. Uma alternativa a ser usada ao explicar sobre
a condicdo do RN é utilizacdo de fotos para demonstracao de como é o ambiente
e para amparar o0 entendimento e minimizar o impacto da primeira visita,
reforcando a comunicacédo dos profissionais com a familia como fator primordial
para proporcionar qualidade de vida para o RN e seus entes (PERLIN;
OLIVEIRA; GOMES, 2011).

As maes descrevem as caracteristicas emocionais dos filhos e as
utilizam como fonte de apoio, enfatizam que o bebé possui forca interior e,
apesar de pequeno e fragil, vivencia o internamento de maneira corajosa. Isso
as motiva a enfrentar de maneira positiva e a suportar a tristeza e a angustia
sentida (FLECK; PICCININI, 2013; ROSSMAN; GREENE; MEIER, 2015).

A condicdo fragil da mae deve ser levada em consideracao,
preferencialmente no momento da alta hospitalar materna. Durante essa, a

mulher se sente confortavel ao poder ir para casa, mas fica apreensiva por ter
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que abdicar do filho, deixando-o na UTIN. Além disso, as iniUmeras alteragcfes
vivenciadas pelo RN na UTIN contribuem para sua inseguranca. Contudo, com
0 passar do tempo e consequente melhora do neonato, o otimismo e a confianca
aumentam, os quais podem ser resultado de um elo forte de comunicacéo entre
profissionais e familiares (OLIVEIRA et al., 2013).

As mées que vivenciam separacdes do filho ao nascimento e as de
prematuros sdo mais propensas a serem mais cuidadosas e superprotetoras
durante o crescimento da crianga, como se estivessem compensando o tempo
em que ficaram separadas e diminuisse o sentimento de culpa, por acreditarem
ser responsaveis pelo internamento do RN (FLACKING et al., 2012).

Geralmente, devido a condicdo clinica e emocional da mae, o pai € o
primeiro a entrar em contato com o RN na UTIN (LOPES et al., 2011). Os homens
sofrem com o nascimento do filho que necessita de cuidados em UTIN, no
entanto tendem a demonstrar forga, anular e esconder seus sentimentos
(HEIDARI; HASANPOUR, FOOLADI, 2013; ZAMANZADEH et al., 2013) de suas
esposas a fim de ndo as preocupar. O sofrimento vivenciado pode ser analogo
a reacdo de luto antecipatorio, e ser demonstrado por meio de experiéncias de
sentimentos negativos, sonhos com o filho, distarbios do sono e da alimentagéo
(ZAMANZADEH et al., 2013).

Uma condicdo comumente vivenciada pelos familiares do RN na UTIN é
0 estresse desencadeado por fatos como: visualizar caretas ou expressao facial
indicativa de dor no neonato; presenciar alimentacdo por via intravenosa ou
sonda; separacdo ou isolamento do RN; interrupcdo da nutricAo ou jejum
prolongado do RN; quando acreditam ser incapazes de ajudar ou proteger o RN;
o tempo é insuficiente para permanecer ao lado do RN; ouvir ruidos do ambiente
como alarmes de aparelhos; perceber proximidade de perigo durante
procedimentos médicos e tratamentos; observar respiracdo anormal do RN;
acessorios e equipamentos conectados ao neonato; alteracdes de coloragédo da
pele repentinas, consideradas anormais (HEIDARI, HASANPOUR, FOOLADI,
2013).

Nesse aspecto outro fator impactante para a familia durante o
internamento em UTIN € a condicdo financeira que pode dificultar a presenca

dos familiares no ambiente intensivista, visto que muitas vezes os individuos néo
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tém como custear o transporte, alimentacao e, em alguns casos, um cuidador
para ficar com outros filhos no domicilio (OLIVEIRA et al., 2013).

Porém existem fatores que auxiliam no enfrentamento da vivéncia
familiar na UTIN, tais como: a religiosidade, o apoio da familia, os profissionais
da equipe multidisciplinar e o companheiro, visto como apoio necessario, pois 0
pai é o primeiro a receber informagdes do RN, sendo assim, as mulheres que
nao o tém ao seu lado vivenciam o processo de forma solitaria e dificultosa
(OLIVEIRA et al., 2013).

A fim de minimizar as dificuldades da familia durante a hospitalizacédo
recomenda-se sua insercao no contexto da UTIN, a qual pode ser facilitada por
meio de algumas medidas como a adocdo do Método Canguru (HENDRICKS-
MUNHOZ et al., 2013), estimulo a doac&do de leite materno ao banco de leite,
pratica do aleitamento materno e a prestacdo de pequenos cuidados ao RN
(ROSSMAN; GREENE; MEIER, 2015).

A insercdo familiar na UTIN auxilia no seu apego com o RN e torna-se
importante para o neonato. Ao contrario, ao distanciar-se dos progenitores a
saude mental do neonato pode ser prejudicada acarretando consequéncias ao
longo de sua vida (LOPES et al., 2011).

A aproximacao entre pais e RN pode promover beneficios ao bebé como:
melhora no padréo de sono, moderacao no uso de medicac¢ao para dor, aumento
na promogéo hormonal e consequente desenvolvimento cerebral (FLACKING et
al., 2012).

Portanto, para promover tal aproximacdo € relevante estabelecer
comunicacao efetiva entre equipe de saude e familia. Se a mesma for deficitaria,
os familiares podem se ausentar ou até mesmo optarem por permanecer na
unidade, mas mantendo distancia do RN. Explicar as caracteristicas e rotinas do
ambiente intensivista, como a funcéo dos equipamentos, os horarios de visita e
o tratamento utilizado pelo RN, torna o atendimento humanizado em um
ambiente predominantemente tecnolégico (WIGERT; DELLENMARK; BRY,
2013).

O internamento do prematuro representa desafios emocionais para 0s
familiares, por esta razao é primordial que os profissionais de saude reconhegcam
as expectativas dos progenitores a fim de auxilia-los no enfrentamento da

hospitalizacéo, e como forma de propor melhor cuidado ao neonato (HEIDARI;
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HASANPOUR; FOOLADI, 2013). Além disso, a relacdo estabelecida com a
equipe de saude pode sofrer interferéncia devido ao sofrimento e aos
sentimentos que acometem os familiares, por isso sédo aspectos que devem ser
considerados (HALL et al., 2015).

Costa e Padilha (2012), em estudo realizado em Florian6polis, Santa
Catarina, com 13 profissionais, entre eles enfermeiros, técnicos e auxiliares de
enfermagem e médicos, sobre a histdria das transformacgdes do cuidado ao RN
e sua familia ao longo dos anos, perceberam a dubiedade de pensamentos
acometida sobre os profissionais em relacdo a presenca dos familiares na
unidade que, ao mesmo tempo em que defendiam a insergéo destes na UTIN,
guestionavam-se a ter mais uma pessoa que necessitava de sua atencao,
alguém que poderia avaliar o cuidado prestado, e ainda, um individuo que
disputaria espaco fisico ao lado do RN.

Em um estudo realizado com seis enfermeiros em Juiz de Fora, no
estado de Minas Gerais, 0s profissionais expressaram desconhecimento da
necessidade dos pais permanecerem na UTIN, pois relataram que devido ao
estado grave do RN e por este néo falar e expressar suas “vontades” ndo existia
motivo para aqueles permanecessem na unidade. Além disso, afirmaram que a
presenca familiar seria necesséaria apenas quando o neonato apresentasse
melhora significativa visto que, na maioria das vezes, a infraestrutura hospitalar
nao comportava mais pessoas com acomodacdo adequada (LOPES et al.,
2011).

Em contrapartida, no mesmo estudo acima citado, alguns enfermeiros
reconheceram a importancia de outros membros da familia visitarem o RN, como
avos e irmaos, demonstrando que determinados profissionais apresentaram
indicios de mudanca na postura profissional (LOPES et al., 2011).

Entende-se que os enfermeiros precisam adotar uma postura mais ativa
com relacdo a familia na UTIN, e ndo podem atuar apenas como informantes do
que sao os equipamentos que cercam o RN, reforcando o modelo biolégico, mas
sim, como agentes envolvidos em um modelo de cuidado que envolve RN e é
estendido a familia como um todo (LOPES et al., 2011), pois quando os
profissionais apoiam e oferecem suporte de qualidade, RN e familia se
beneficiam (HALL et al., 2015).
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Simples ac¢les realizadas de forma atenciosa podem fazer a diferenca,
por exemplo, quando os enfermeiros explicam procedimentos, bem como
resultados de exames com linguagem acessivel para os pais promovem a
satisfacdo desses, visto que informacgdes disponibilizadas através de linguagem
médica ou com termos técnicos constitui fator dificultador para eles (WIGERT,;
DELLENMARK; BRY, 2013).

Para os profissionais trabalhar na UTIN é complexo, dificil, porém
recompensador. Eles mencionam que algumas situacdes vivenciadas como a
falta de interesse de alguns pais, a rejeicdo e a auséncia de outros s&o
comportamentos que remetem a indignacdo e em certa revolta, no entanto, o
acometimento de tais sentimentos deve ser separado para que nao interfira na
assisténcia (LOPES et al., 2011).

Muitas vezes o profissional é visto pelos familiares como alguém capaz
de encorajar e auxiliar a tomar as situagcbes como aprendizado, tanto as
situacdes boas como as ruins (OLIVEIRA et al., 2013). Além do mais, diante da
incerteza de quanto tempo o filho permanecerd no ambiente intensivista, a
equipe da unidade se torna referéncia para os familiares que, com o passar do
tempo, tentam reproduzir as atividades desempenhadas pelos profissionais
guando tém a possibilidade de prestarem pequenos cuidados ao filho (ELSEN;
SOUZA; MARCON, 2011).

Os enfermeiros diferem dos médicos por estarem préximos aos pais nos
momentos dificeis, estes atribuem a funcdo do cuidado e do incentivo ao
estabelecimento de vinculo com o filho a tais profissionais. Além disso, muitas
vezes 0S pais precisam conversar e receber apoio diariamente, mesmo que o
RN apresente melhora (WIGERT; DELLENMARK; BRY, 2013).

Conversas rapidas deixam a desejar e perdem a funcionalidade na visao
dos pais. Os mesmos necessitam de variadas informagdes a fim de estabilizar
suas emocdes. Por isso, a equipe de saude deve atuar como educador dos pais
e inseri-los no processo de tomada de decisdes relacionadas ao cuidado do filho
(WIGERT; DELLENMARK; BRY, 2013).

Para a familia a comunicacdo e as informacfes sdo essenciais no
periodo de internamento na UTIN, sendo o dialogo resultado da confianca,
reciprocidade e empatia estabelecida com os profissionais. Os familiares

necessitam de informacdes detalhadas e precisas acerca da condicdo do
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neonato (HALL et al., 2015). Além disso, a partir do conhecimento os
progenitores se sentem empoderados, respeitados e envolvidos no cuidado ao
RN (FRELO; CARRARO, 2012).

Um exemplo de confusdo gerada pela falta de comunicacdo sédo as
mudancas relacionadas ao RN e a estruturacédo da unidade, ou seja, quando 0
neonato é levado a outra unidade ou trocado de local e os pais ndo séo avisados.
Quando isso acontece, os familiares sdo acometidos por medo, inseguranca e
incerteza. Nesse caso, reforca-se a importancia em desenvolver uma
comunicacado efetiva com estes a fim de minimizar possiveis desconfortos que
podem vir a ser instaurados (GAVEY, 2007).

A comunicacdo € essencial no ambiente intensivista. Ela proporciona
estreitar os lacos entre familia e equipe e auxilia no enfrentamento da vivéncia
do internamento, bem como no modo de manejar 0s sentimentos que acometem
os familiares durante esse periodo (HALL et al., 2015).

Conforme mencionado anteriormente, a comunicacdo e a falta desta
remetem a implicacdes ao familiar, no que diz respeito as questdes de saude.
Logo as informacbes ofertadas pelos profissionais poderdo ser
complementadas, compreendidas e confirmadas pela familia, sendo que,
atualmente, com o avanco tecnoldgico, uma maneira utilizada para fazé-la é por
meio da realizacdo de buscas na internet (BIANCO et al.,, 2013), aspecto

abordado a seguir.

3.3 USO DA INTERNET PELAS FAMILIAS NA BUSCA POR
INFORMACOES DE SAUDE/DOENCA

A internet esta sendo utilizada amplamente como fonte de informacdes
em saude pelos individuos. Entre os usuarios que mais realizam buscas on-line
estdo: mulheres gravidas, pais de criancas acometidas por condi¢des crénicas e
familiares de infantes que necessitam de intervencéo cirargica (BEZNER et al.,
2013).

No que diz respeito a busca por informacdes de saude na internet,
durante o internamento do RN na UTIN, comumente os familiares as realizam
para melhor entendimento da situag&o vivenciada (KHOO et al., 2008). Por meio

destas, eles se sentem confiantes, além de utilizarem os dados encontrados
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como complementares aos que os profissionais de saude disponibilizam
(BIANCO et al., 2013; SWALLOW et al., 2012; PLANTIN, DANEBACK, 2009),
tornando relevante o papel orientador dos enfermeiros nesse processo de
direcionamento de busca das inumeras informacdes disponiveis on-line (DE
ROUCK; LEYS, 2013).

Em se tratando das ferramentas utilizadas pelos familiares durante as
buscas na internet, estes podem fazer uso de sites, féruns e blogs procurando
entender, compreender e complementar a experiéncia de ter um filho RN
internado em UTIN (DE ROUCK: LEYS, 2011). Além dessas, o uso de
mensagens de texto (SMS) tem sido comumente utilizado para acessar e
transmitir as informacdes relativas ao cuidado em saude (REMICK; KENDRICK,
2013; LUND et al., 2014).

Atualmente 84% dos adultos americanos utilizam a internet. O perfil dos
usuarios é formado por adultos jovens, com nivel mais alto de escolaridade, ou
seja, possuem diploma de graduacédo ou pos-graduacao, e residentes na area
urbana. No entanto, o niumero de idosos e de residentes na area rural que
acessam a internet cresceu. Além disso, quando realizadas comparagfes entre
0S sexos, notou-se que homens e mulheres a utilizam de igual maneira (PERRIN;
DUGGAN, 2015).

Em relacdo ao niumero de acesso a internet e a telefonia mével, estima-
se que em 2013, no Brasil, a cada 100 mil habitantes 51,60 tinham acesso a
internet e 135,31 em cada 100 mil eram assinantes de telefonia celular. Em
contrapartida, no mesmo ano, nos Estados Unidos, a cada 100 habitantes 84,20
faziam uso da internet e, na mesma relacdo anteriormente mencionada, 95,53
utilizavam a telefonia celular (TELECOMMUNICATION DEVELOPMENT
SECTOR, 2013).

O wuso da tecnologia movel apresenta crescimento acelerado
independentemente se o pais € desenvolvido ou subdesenvolvido. Essa
tecnologia popular tem sido usada como apoio no cuidado a saude, como por
exemplo, para aumentar a adesdo ao tratamento medicamentoso em caso de
doenca cronica (FREE et al., 2013).

Os dispositivos moveis caracterizados pelos telefones maveis,
smartphones, computadores portateis, tablets e assistentes pessoais digitais

(PDASs), possuem inumeras funcdes como SMS, aplicativos, acesso a internet,
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camera e suporte a realizagdo de chamadas, as quais possibilitam maior
facilidade na comunicagao (FREE et al., 2013).

A tecnologia movel foi usada como intervencdo, buscando reduzir a
mortalidade materna e da crianca com até 42 dias de vida. No estudo em
questao, realizado em Zanzibar, na Tanzania, com 2550 mulheres, estas
recebiam SMS com o objetivo de promover a educag¢do em saude, contribuindo
para a diminuicdo da mortalidade perinatal com a disseminacéo de informacdes
relacionadas ao pré-natal, parto e pos-parto (LUND et al., 2014).

Outro recurso disponivel nos aparelhos portateis é o uso de SMS, porém,
para o seu sucesso como ferramenta facilitadora de informagdo em saude ha
dependéncia do entendimento dos leitores ao receberem-nas, do grau de
instrucao destes e da sua visdo. Além disso, as mensagens devem ser utilizadas
como complemento ao cuidado e ndo isoladas e em carater substitutivo a este
(VODOPIVEC-JAMSEK et al., 2012).

Em meio a tantos recursos disponiveis, verifica-se que as informacdes
oferecidas no meio on-line nem sempre sdo confiaveis, algumas vezes sao
incompletas ou apresentam qualidade insuficiente. Além disso, tais informacgdes
comumente sdo baseadas no diagndstico e ndo na sintomatologia apresentada
o que remete a reflexdo dos beneficios e maleficios em fazer uso dessas
informagdes (KHOO et al., 2008).

Entre os pontos positivos em utilizar as informagbes de salde
disponiveis na internet estdo: empoderamento do paciente; aumento do
conhecimento; compreenséao das informacdes; velocidade rapida de retorno das
informacBes; o anonimato preservado; historias de sucesso de tratamento
compartilhadas; melhoria nha comunicacdo e diminuicdo da tentativa em obter
inumeras informacgdes durante a consulta médica com consequente frustracao
guando nao ha possibilidade de questionamento e solucao de alguma davida; no
entanto, seu uso nao substitui 0s encontros presenciais e deve servir como apoio
a estes (LAUGESEN; HASSANEIN; YUAN, 2015; PLANTIN; DANEBACK, 2009).

Os aspectos negativos e, por vezes, desafiadores, remetem a
preocupacdo com a possibilidade de desestruturacdo da relacéo estabelecida
com o médico, visto que o profissional pode desaprovar a atitude do paciente e,
ainda, questionar a procura das informacdes; confiabilidade duvidosa destas;

dificuldade em encontrar o que procuravam; informacgdes conflitantes; historias
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de insucesso de tratamento compartilhadas que geram preocupag¢ao; o aumento
de sentimentos negativos; procura visual por achados caracteristicos presentes
no filho ou parente a fim de que esses fossem condizentes com a condicao de
saude; inexisténcia do contato fisico entre individuos; recebimento desenfreado
de e-mails e ainda, possibilidade de conflitos e brigas que podem estar presentes
em grupos de discussao, que revela a necessidade de um tipo de etiqueta
orientadora das relacdes no meio on-line (LAUGESEN; HASSANEIN; YUAN,
2015; PATTERSON; ROEDL; FARREL, 2015; PLANTIN; DANEBACK, 2009).

Outro aspecto a ser salientado € a confidencialidade das informacdes
disponibilizadas em caso de envio de e-mails ou ao acesso restrito em
determinados sites que oferecem apoio on-line, nesse caso os sites devem ser
protegidos com senha e os profissionais mediadores precisam ter cautela,
facilitar as discussfes e atuar como agentes impulsionadores do bom uso da
internet (SCHARER, 2005).

Nesse aspecto, 0 meio on-line tem sido utilizado como um recurso Uutil
por grande parte dos individuos, pois nele podem encontrar informac¢des que
salientam o conhecimento sobre determinada condicdo de salde ou que
auxiliam a compreenséo desta (KHOO et al., 2008). No entanto é necessario
exercer a criticidade sobre o que foi encontrado e lido (DELUCA et al., 2012).

Sendo assim, a internet pode ser usada como fonte priméaria de busca
por informacgdes de saude, em casos de pais mais jovens comumente habituados
ao uso corriqueiro desta. E como fonte secundaria para outros, haja vista que
algumas familias utilizam primeiramente o saber de livros, de profissionais e de
outros parentes para depois fazer uso dos elementos disponiveis on-line
(WALSH et al., 2012; PLANTIN; DANEBACK, 2009).

O uso da internet é facilitador no caso das familias residentes distante
dos grandes centros, além disso, possibilita diminuir custos relacionados ao
deslocamento e ao atendimento a populagdo (ARMSTRONG et al., 2015) e
fornece informacdes igualitédrias a todos os usuarios (PLANTIN; DANEBACK,
2009).

Nesse aspecto a internet pode ser utilizada na aproximacao entre pais e
filhos, quando h&a impossibilidade em visitar os RN. Comumente é empregada a
videoconferéncia em casos de desastres naturais como furacdes, onde podem

ser fornecidas fotografias juntamente com informacdes acerca da condicao
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clinica do RN por meio do envio de e-mails aos familiares (GOODING et al.,
2011).

Verifica-se que a busca on-line pode ultrapassar barreiras geograficas
guando o assunto é a compreensdo da condicdo de saude do filho. Em alguns
casos, quando os familiares detém conhecimento em outro idioma realizam
buscas em bases de dados internacionais, a fim de ampliar seus conhecimentos
(GUNDERSEN, 2011).

Os pais utilizam a rede on-line como apoio social e para buscar
informacdes relacionadas a parentalidade. Além disso, a rede proporciona o
compartilhamento de informacfes, bem como o de oferecer e receber apoio
guanto a vivéncia de determinada condicdo de saude (DUGGAN et al., 2015).

Em um estudo realizado no sul da Finlandia, com 1300 familias, em que
se utilizou da intervencdo baseada na internet e que contava com férum de
discussdo e conselho de especialistas, foi possivel verificar a amplitude
significativa do apoio on-line, a qual abrange varios paises simultaneamente,
além de enfatizar as mées como mais ativas que 0S pais ha procura por
informacgdes neste meio (SALONEN et al., 2011).

A internet tem sido usada como elo entre individuos que enfrentam as
mesmas necessidades de saude, por exemplo, pais de criancas com doenca
mental, mées de criancas com deficiéncia e pessoas com cancer. A utilizacdo de
grupos de terapia, de apoio on-line, salas de bate papo e féruns facilitam a vida
das familias, principalmente quando estas residem na zona rural e ndo precisam
vir até a zona urbana para obter informacbes, as quais podem ser
disponibilizadas no meio on-line (SCHARER, 2005).

Os pais procuram experiéncias semelhantes as que estao vivenciando e
dao importancia a estas, ao passo que muitas vezes o conhecimento dos outros
membros mais velhos da familia ndo € tdo valorizado quanto as informacdes
encontradas na internet (PLANTIN; DANEBACK, 2009).

A familia busca informagfes on-line como forma de complementar o
saber dos profissionais e ndo como forma de substitui-lo, pois, os elementos
procurados auxiliam nos cuidados prestados no domicilio. Logo, nota-se a
importancia em ter recursos confiaveis para embasar tais cuidados (SWALLOW
et al., 2012).
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Patterson, Roedl e Farrel (2015) verificaram em seu estudo realizado em
Wisconsin, nos Estados Unidos, com 724 pais de RN portadores de fibrose
cistica ou doenca falciforme, sobre o uso da internet apos a triagem neonatal,
que parte dos médicos assumiu uma postura contraria a busca de informacdes
na internet, enquanto outros recomendaram sites especificos para sanar as
davidas. No que foi referido a respeito do profissional médico, alguns pais
sentiram falta da indicacdo de termos de busca que os auxiliassem a obter
informacéo de maneira menos trabalhosa e mais efetiva.

Em alguns casos a busca on-line pode ser vista como um confronto na
relacdo médico/paciente, pois a partir do uso das informacdes encontradas o
paciente pode ndo aderir ao tratamento ou demonstrar uma postura contraria
aguela recomendada pelo profissional, reforcando entdo a importancia em
orientar os individuos com relacdo as informacdes de saude disponiveis
(LAUGESEN; HASSANEIN; YUAN, 2015).

Neste contexto, os enfermeiros precisam desempenhar papel orientador
dos familiares na busca de informacdes na internet, avaliando o conhecimento
destes, bem como as necessidades relacionadas ao prognostico do filho que
estes possuem. Além disso, devem considerar as interpretacbes das
informacd@es por eles encontradas, auxiliando-0s na correlacdo com a doenca do
neonato (DE ROUCK; LEYS, 2013). E ainda, orienta-los quanto a possibilidade
de serem de ma qualidade, imprecisas, com dados tendenciosos ou
desatualizados (GOODING et al., 2011).

As informacgdes disponiveis em sites médicos especializados e de livre
acesso ao publico sdo de grande valia aos pacientes que por elas procuram. No
entanto, os profissionais precisam utilizar o saber do paciente e ndo subestimar
o conhecimento deste, apenas para nao se sentir inferiorizados e ressaltarem
suas aptiddes profissionais (LAUGESEN; HASSANEIN; YUAN, 2015).

Ao deter informacdes os pacientes e familiares acreditam estarem mais
bem preparados para debater questdes relacionadas a salde com o profissional
de saude. Neste caso, ha possibilidade em realizar questionamentos a esse com
maior aporte teorico sobre o assunto em questdo. Além disso, possibilita o
aconselhamento quanto ao tratamento mais adequado ao quadro clinico

apresentado pelo individuo ou por seu familiar (GUNDERSEN, 2011).



40

Algumas vezes a procura na internet € realizada devido a insuficiéncia
das orientacdes dos profissionais, no entanto, quando a precariedade esta
relacionada ao diagndstico médico os pais fazem uso de dicionarios de termos
técnicos para facilitar o entendimento. No caso de doencas genéticas,
comumente os pais aprendem sobre outras desordens, bem como, a diferenciar
as caracteristicas definidoras de uma delas e entender as que se adéquam a
doenca do filho (GUNDERSEN, 2011).

Deluca et al. (2012) denotaram em seu estudo realizado com 44 pais em
Nova lorque, para investigar a utilizacao da internet por estes e as respostas as
informacdes on-line, que os pais acessam a rede virtual procurando informacdes
para compreender sobre o diagndstico de triagem neonatal. Os progenitores
atuam como esclarecedores de outros membros da familia com relacdo ao
prognéstico do RN e discutem sobre o caso com estes. Porém, alguns pais
preferem utilizar os conhecimentos dos profissionais ao invés de procurarem
informacdes on-line, reforgando a importancia do profissional de saude na visdo
dos familiares.

Em se tratando das mulheres, essas buscam informacdes on-line a
respeito da gravidez, atividade fisica, alimentacdo, sono e repouso, crescimento
e desenvolvimento do bebé, temas relacionados ao cunho emocional e para
confirmar que os problemas por elas vivenciados sdo condi¢cdes passageiras e
possuem tratamento, pois a internet possibilita ter respostas de facil
entendimento e rapidas daquilo que se esta buscando (HEARN; MILLER;
LESTER, 2014).

Para as primiparas a consulta na internet propicia experimentar um tipo
de sensacdo emancipatodria relacionada a maternidade, pois € possivel sanar as
davidas existentes, obter apoio social on-line, e compartilhar informac¢des com
outras mulheres que vivenciam momento parecido (MADGE; O’CONNOR,
2006).

Contudo, ap0s o uso da internet a realizagdo das atividades maternas
nao sera desenvolvida de maneira metodica, pois cada mulher é singular e nem
sempre 0 que é cabivel a uma mée se adéqua a outra. Além disso, a experiéncia
maternal é adquirida com a pratica e ndo pode ser reduzida a possiveis
mudangas que poderdo ser instauradas a partir do uso de informacgdes
disponiveis on-line (MADGE; O'CONNOR, 2006).
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Newby et al. (2015) verificaram em seu estudo realizado em Brisbane,
na Australia, com 488 primiparas, com o objetivo de avaliar as fontes de
informacédo sobre alimentacdo infantil usadas por essas maes, que mais da
metade das mulheres utilizam a internet para procurar informacoes relacionadas
a alimentacdo do bebé, principalmente no que diz respeito & amamentacéo.
Dentre as possibilidades usualmente acessadas estdo os sites, seguidos pelos
féruns e salas de bate papo.

As maes também desejam ter informacdes de cunho individual, as quais
podem ser disponibilizadas através de aplicativos de celular, avisos sobre
eventos especificos na area de seu interesse, com informacdes personalizadas
e que podem ser mais eficazes se comparadas as padronizadas (HEARN;
MILLER; LESTER, 2014).

Os pais anseiam confirmar termos e/ou diagndsticos, e realizam
procuras na internet para se aprofundarem sobre determinado conceito
pesquisado ou informado anteriormente por um profissional de salde,
reforcando 0 momento da comunicagcdo entre profissional e paciente e/ou
familiar quanto a condicdo de saude. Dependendo do qudo impactante for a
informacgéo o receptor pode se chocar e sentir-se confuso e, em consequéncia,
ndo prestar atencdo no que foi descrito, levando-o a procurar informacdes
adicionais, muitas vezes na internet (PATTERSON; ROEDL; FARRELL, 2015).

Em um estudo realizado em Londres, com 271 pais sobre a procura por
informacBes no meio on-line relacionadas a cirurgia pediatrica, verificou-se que
94% dos pais utilizaram a internet para obter dados sobre a condi¢cdo de salde
do filho, no entanto, apenas 25% desses discutiram os achados com os
profissionais de saude. Com isso, reforca-se a necessidade profissional em
saber como as informacgdes estéo disponibilizadas a fim de orientar os familiares
dos pacientes (SIM et al., 2007).

Ao ter acesso a internet, os pais podem pesquisar sobre informacdes
variadas, desde as béasicas, como as doengas comuns na infancia, até fazer uso
de sites interativos relacionados ao tipo de pesquisa realizada. Enquanto isso,
os profissionais comumente a utilizam para realizar educacdo em saude e
intervencdes (PLANTIN; DANEBACK, 2009).

No caso da familia, situagdes novas como o nascimento do primeiro filho,

podem trazer aos individuos inseguranca. Nesse sentido, a internet é usada
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como forma de sanar duvidas, compartilhar experiéncias, aprender sobre
questdes novas, como o cuidado ao RN logo apds a alta hospitalar, pois o bebé
ficou pouco tempo na instituicdo para que 0s pais conseguissem suprir todas as
necessidades de cuidado que acreditam ter, entdo, ao desempenharem o
cuidado sozinhos, vao procurar fontes de apoio (PLANTIN; DANEBACK, 2009).

Alguns pais relatam sensacdo de alivio e diminuicdo da ansiedade na
medida em que vao realizando buscas na internet. Durante a realizacdo dessas
pode haver direcionamento, por exemplo, como convive 0 portador de
determinada doenca, quais séo suas limitacdes e seus sentimentos ao vivenciar
a condicdo de saude, o que ultrapassa as buscas simples e os achados como
apenas definicbes e sintomas (PATTERSON; ROEDL; FARRELL, 2015).

O acesso as informacdes de saude na internet possibilita reducdo do
estresse a partir do momento em que 0s pais se tornam ativos na procura por
informacdes e quando passam a discernir sobre quais sdo as cabiveis ao
diagnéstico do filho, a partir dai sdo capazes de controlar suas emocoes e
consequentemente, a situacao vivenciada (GUNDERSEN, 2011).

Em se tratando do cuidado, a disponibilidade crescente de informacdes
pode auxiliar em maior autonomia do paciente, ou no caso das criangas, de seus
responsaveis. Além disso, com o acesso, 0s profissionais encontram pacientes
e familiares mais preparados a elaborar questionamentos pois estdo embasados
em conhecimentos adicionais, cabendo aos profissionais a interpretacdo de
dados encontrados pelos individuos (WALD; DUBE; ANTHONY, 2007).

No gue diz respeito ao direcionamento de informacdes para determinado
publico-alvo disponibilizadas pelos sites, por exemplo, paginas voltadas
especificamente aos pais, ha possibilidade de repasse dessas informacdes, com
eles adotando postura passiva em relacdo a estas, porém, emerge a
necessidade em criar grupos de discussado e de apoio para que 0s progenitores
tenham voz ativa com relagdo ao uso da internet resultando em bem-estar para
a familia como um todo (SARKADI; BREMBERG, 2005).

Outra forma de uso da internet € como recurso extra para pacientes,
onde os mesmos conseguem verificar suas informacgdes registradas de saude
por meio de acesso restrito a sites que contém o historico de atendimento, bem

como, outros dados pertinentes, 0os quais sao personalizados. Além disso, esse
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tipo de acesso contribui para a diminuicdo de erros médicos (WALD; DUBE;
ANTHONY, 2007).

Um aspecto importante é o encontro das informacdes de maneira
satisfatoria, pois o0s progenitores tendem a indicar os sites e ferramentas
utilizadas para outros individuos com as mesmas experiéncias. Ademais, parte
das buscas é realizada enquanto ndo ha disponibilidade de consulta com
profissional especializado (PATTERSON; ROEDL; FARRELL, 2015).

Pais de criancas com doencas cronicas tendem a utilizar um compilado
maior de fontes de pesquisa a fim de esclarecer a condigéo do filho (BIANCO et
al., 2013). Ainda, em muitos casos a doenga do filho se torna um fator
motivacional para aprender a mexer com computador e a interagir na internet
(GUNDERSEN, 2011).

No entanto, é necessario senso critico para saber quando parar de
realizar a busca, em caso de aumento de sentimentos negativos ou busca
inconclusa. Em caso de doencas genéticas, ha necessidade em ponderar o
sentimento de culpa, em quais os pais acreditam ser responsaveis por ter
realizado algo durante a gestacao, ou devido a heranca genética que culminou
na doenca do filho (GUNDERSEN, 2011).

Um estudo realizado no sudeste do Brasil, com 30 maes de prematuros,
que avaliou o uso de um site desenvolvido para auxiliar as genitoras na
promo¢cdo e manutencdo da amamentacdo, verificou que as usuarias
demonstraram satisfagdo com o uso do recurso, salientaram a tecnologia como
facilitadora e recomendariam esta a outras pessoas como familiares e amigos, o
gue enfatiza a contribuicdo da ferramenta no ensino aprendizagem relacionada
ao aleitamento materno (VASCONCELOS et al., 2013).
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa exploratéria com abordagem qualitativa. A
pesquisa qualitativa “emprega diferentes concepgdes filosoficas; estratégias de
investigacao; e métodos de coleta, andlise e interpretacdo dos dados”
(CRESWELL, 2010, p.206). Além disso, os procedimentos que compdem esse
tipo de pesquisa permitem investigar uma realidade por meio de diversas
estratégias (CRESWELL, 2010).

A pesquisa exploratoria tem como objetivo “proporcionar maior
familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a construir
hipéteses” (GIL, 2002, p.41).

Optou-se pela abordagem qualitativa que permite a investigacdo da
realidade a partir da perspectiva dos participantes, além de proporcionar ao
pesquisador a possibilidade de reflexdo e interpretacdo dos achados. Enquanto
a escolha da pesquisa exploratdria foi pautada na possibilidade em conhecer e
compreender de maneira mais intensa uma realidade pouco explorada, neste
estudo as necessidades de informacéo sobre saude/doenca das familias de
prematuros internados em UTIN.

Ademais, a elaboracdo do estudo procurou atender aos passos
recomendados pelo COREQ (Critérios Consolidados para Relatar uma Pesquisa
Qualitativa). O COREQ é um guia de pesquisa composto por 32 itens, divididos
em trés dominios: equipe de pesquisa e reflexividade; desenho do estudo e
analise; e conclusdes. Estes sdo considerados necessarios ao desenvolvimento
de estudos qualitativos, principalmente na realizacdo de entrevistas e grupos
focais (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007).

Este guia tem sido usado com a finalidade em aprimorar a qualidade das
pesquisas qualitativas e consequentemente promover condutas adequadas e
maior reconhecimento desta. Pode auxiliar no relato de aspectos importantes da
descricdo do estudo referentes a equipe de pesquisa, métodos empregados,
contexto deste, revelagbes, analises e interpretagcbes (TONG; SAINSBURY;
CRAIG, 2007).
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4.2 CENARIO DE ESTUDO

O estudo foi realizado na UTIN do Complexo Hospital de Clinicas (CHC)
da Universidade Federal do Parana, localizado na cidade de Curitiba.

Curitiba, capital do estado do Parana, esté situada na regido sul do
Brasil, tem area territorial de 435,036 km2 e foi fundada em 29 de marco de 1693.
Estima-se que no ano de 2016 a populacdo da cidade seja de 1.893.997
habitantes e a densidade demografica de 4.027,04 habitantes/km2 (IBGE, 2016).
A renda média domiciliar per capita mensal em 2010 era de R$ 1.536,39
(IPARDES, 2015).

Em 2010, o numero de menores de um ano era de 22.241 habitantes no
municipio. Em relacdo a taxa de natalidade, no ano de 2013, era de 13,48/1.000
habitantes e a de mortalidade infantil esteve em 8,82/1000 nascidos vivos
(IPARDES, 2015).

Na cidade de Curitiba se localiza o CHC. Trata-se de um hospital escola,
inaugurado no ano de 1961, destinado a prestar atendimento a pacientes do
Sistema Unico de Salde, sendo referéncia no municipio e no estado em
atendimento de média e alta complexidade (HC/UFPR, 2011a).

Em 30 de outubro de 2014, o Hospital de Clinicas estabeleceu gestéo
compartilhada com a Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares (Ebserh),
iniciada efetivamente em janeiro de 2015. Na atualidade, o hospital integra
juntamente com a Maternidade Victor Ferreira do Amaral o CHC (JHC/UFPR,
2015).

Em 2011, o hospital possuia 510 leitos e 261 consultérios (HC/UFPR,
2011a), e no ano de 2014 o quadro de funcionarios do hospital era de 2.805
funcionarios. A institui¢céo realiza em média 60.920 atendimentos mensais, 1.464
internacdes e 837 cirurgias (JHC/UFPR, 2015).

Com relagao aos atendimentos ao RN de risco no hospital, anteriormente
existia o servico de neonatologia, este foi readequado com equipamentos e
profissionais especializados e se tornou Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
em 1997, a qual foi uma das primeiras unidades de terapia intensiva (UTI)
especializadas em atendimento neonatal do estado do Parand (HC/UFPR,
2011b).
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E composta por 25 leitos, dos quais 10 sdo de alta complexidade para
UTI, 10 para risco intermediario ou médio risco e cinco leitos de baixo risco
(neonatologia), além de possuir uma enfermaria “Mae Canguru” que aproxima
mae e neonato, e de ser referéncia no atendimento de alto risco de RN na cidade
de Curitiba e regido metropolitana (HC/UFPR, 2011b).

O atendimento mensal da unidade é de 40 pacientes, e as causas mais
comuns de internamento sdo a prematuridade e os problemas cirlrgicos
(HC/UFPR, 2011b).

Os pais podem entrar na UTIN durante as 24 horas do dia e a instituicéo
hospitalar fornece alimentacgéo e vale transporte para a made (HC/UFPR, 2011b).

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes deste estudo foram 33 familiares de prematuros
internados em UTIN. Entrevistou-se somente pais e maes, pois 0s demais
membros da familia realizam visitas em horarios determinados e ndo foram
encontrados para que fossem convidados a participar da pesquisa.

Os critérios de inclusdo para participar deste estudo foram: ser familiar
de prematuro internado ha 10 dias ou mais na UTIN; ter acesso a internet. Os
critérios de exclusao foram: ter dificuldade de comunicacédo que o impossibilite
de responder as questdes; ndo ter acesso a internet na familia e ser menor de
18 anos.

Os familiares foram convidados a participar do estudo por meio de
convite pessoal e de um panfleto (APENDICE 1), elaborado pelas pesquisadoras
e disponibilizado na UTIN dez dias antes do inicio do periodo de coleta de dados,
sendo que 0 mesmo permaneceu na unidade até o término desta. Cabe ressaltar
que o panfleto foi apresentado a direcdo de enfermagem e médica da UTIN,

aprovado e posteriormente distribuido.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada no periodo de abril a julho de 2016, por

meio de entrevista semiestruturada, na qual constou a caracterizacdo da familia
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e do RN, e questbes norteadoras relacionadas a vivéncia dos entrevistados
quanto ao uso de informacées sobre satde/doenca on-line (APENDICE 2).

Anteriormente foram efetuadas 13 entrevistas piloto para ajustar o
instrumento de coleta de dados e o objetivo do estudo, bem como a clareza das
perguntas ao serem expostas e o entendimento dos participantes. Apos esta
fase, algumas indagacfes foram readequadas com o intuito de apresenta-las
mais inteligiveis e adequadas aos fins da pesquisa.

Todas as entrevistas foram realizadas nas dependéncias da UTIN do
CHC, pela pesquisadora, uma mestranda e uma aluna de graduacéo, as quais
receberam orientacdes quanto a coleta de dados. Do total de entrevistas (n=30),
trés foram realizadas com pais e méaes conjuntamente, sendo 33 participantes
no estudo. A duracdo média das interlocucdes foi de 20 minutos, as quais foram
gravadas em audio, transcritas e posteriormente devolvidas aos participantes
para leitura e aprovacdo do contetudo descrito. Todavia, 17 participantes néo
realizaram a leitura e aprovacao da transcri¢cdo das entrevistas, desse total, dois
RN foram a 6bito no dia seguinte a entrevista, impossibilitando o contato com as
familias (03 participantes, pois uma entrevista foi realizada com pai e méae
juntos); dois tiveram alta no mesmo dia da entrevista, e apesar de solicitado o
encontro com os participantes posteriormente para a leitura destas nao se obteve
sucesso; 11 RN foram de alta hospitalar no dia seguinte a realizacdo da
entrevista (12 entrevistados, visto que um casal participou da entrevista em
conjunto), houve tentativa de contato para a devolugéo e aprovacao do conteudo,
porém sem obter sucesso.

Como forma de retribuicdo aos participantes foi disponibilizado um
panfleto informativo (APENDICE 3) para subsidiar a escolha de sites que
pudessem fornecer informacdes confiaveis e de boa qualidade aos familiares
entrevistados. Este material, elaborado pela autora desta pesquisa, seguiu 0s
critérios do instrumento DISCERN (ANEXO 1), o qual é composto por 15
questdes e tem o objetivo de avaliar a qualidade das informacdes em saude
disponiveis em meios eletronicos (CHARNOCK et al., 1999). Apds a confeccéo
do panfleto, este foi apresentado as responsaveis de enfermagem e meédica da

UTIN para a aprovacgédo do conteudo e da sua distribuigéao.
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4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram interpretados conforme 0s passos propostos por
Creswell (2010), o qual define o processo de analise como envolto pela extracao
do sentido dos dados do texto e da imagem resultantes das entrevistas, sendo
gue o pesquisador deve refletir sobre esses e aprofundar-se em busca de sua
significacao.

Creswell (2010) propOe passos para a realizacdo da analise de dados,
sendo esses:

1. Organizacdo e preparacdo dos dados para a analise, com a
transcricdo das entrevistas na integra, codificacdo para impossibilitar a
identificacdo dos individuos e a disposicdo dos dados em formato de corpus
textual.

2. Leitura de todos os dados. Nesta etapa obteve-se a percepgéo
geral das ideias expressas pelos entrevistados, apreendendo e refletindo sobre
o significado destas por meio da leitura das entrevistas.

3. Caodificagdo dos dados por meio da organizacdo das informacoes
em blocos ou segmentos de texto, com agrupamentos destes em categorias as
quais foram estabelecidas com base na similaridade entre as sentencas
encontradas. Nesta etapa foi usado programa computacional Interface de R pour
les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(IRAMUTEQ®) com a finalidade de auxiliar a codificar, organizar e separar as
informacdes encontradas.

O software IRAMUTEQ® proporciona a realizacéo de diferentes tipos de
analise de dados textuais, compreendendo as mais simples até analises
multivariadas (CAMARGO; JUSTO, 2016). Trata-se de um programa
disponibilizado gratuitamente para utilizacdo (www.iramuteg.org), e utiliza como
apoio o software R, também de acesso gratuito (https://www.r-project.org/), que
auxilia na realizagdo estatistica e de graficos, e pode ser instalado em varias
plataformas como Windows e MacOS (CAMARGO; JUSTO, 2013).

O IRAMUTEQ® proporciona a organizacdo do vocabulario de forma clara
e compreensivel. Dentre as analises realizadas pelo software estdo: analise
|éxica classica, analise de especificidades, analise de similitude, nuvem de

palavras e a analise pds fatorial, as quais sdo realizadas a partir de um corpus
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(aglomerado de textos que expressam determinado tema) agrupados em arquivo
anico de texto ou a partir de tabelas, organizadas sob a forma de planilhas, que
devem ser gerados pelo OpenOffice.org ou LibreOffice (CAMARGO; JUSTO,
2016).

Na analise léxica classica as unidades de texto sdo identificadas e
reformatadas, como se fosse uma “reconstrucdo de termos”. A partir da
quantidade de palavras encontradas se constroi um dicionario de formas
reduzidas, que posteriormente originara as chamadas Unidades de Contexto
Iniciais (UCI) e Unidades de Contexto Elementares (UCE) (CAMARGO; JUSTO,
2013).

Enquanto isso, a analise de similitude, baseada na teoria dos grafos,
possibilita a identificacdo das ocorréncias entre palavras e indica a conexidade
entre elas, o que auxilia a identificar a estrutura de um corpus textual,
distinguindo as partes comuns e as especificidades a partir das variaveis
ilustrativas que foram encontradas na analise (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Outra forma é método da Classificacdo Hierarquica (CHD) que classifica
segmentos de texto a partir do seu vocabulario e o conjunto deles é repartido
com base na frequéncia das formas reduzidas (palavras ja lematizadas), visa
obter classes de UCE que apresentam entre si vocabulario semelhante o qual é
diferente das UCE de outras classes (CAMARGO; JUSTO, 2013). Apos as
andlises da CHD os dados sao dispostos em um dendograma que ilustra as
relacdes entre as classes (CAMARGO; JUSTO, 2016).

A guarta forma é a nuvem de palavras, trata-se de uma analise mais
simples que possibilita identificacdo rapida de palavras-chave de um corpus,
fazendo agrupamento e organizacdo grafica de vocabulos em funcdo da
frequéncia (CAMARGO; JUSTO, 2013).

A ultima forma de apresentacao dos resultados disponivel no software &
através da analise fatorial de correspondéncia, feita a partir da CHD (Analise
Pos-Fatorial), a qual possibilita a recuperagéo no corpus original dos segmentos
de texto pertencentes a cada classe, ou seja, a partir dessa analise ha obtencao
do contexto das palavras de maior relevancia estatistica (CAMARGO; JUSTO,
2013).

O IRAMUTEQ® é uma ferramenta acessivel aos pesquisadores, pois é

de facil manuseio, gratuito e de simples compreensdo. Além disso, a
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disponibilidade em fazer uso de diferentes recursos técnicos de analise lexical
possibilita ampla compreenséo dos dados pesquisados (CAMARGO; JUSTO,
2013).

Os demais passos propostos por Creswell (2010) seguidos na analise
deste estudo consistiram em:

4. Descricdo dos dados, de modo detalhado utilizando a codificagao
atribuida anteriormente e, a partir desta, foram geradas categorias para refletir
0s principais resultados do estudo.

5. Representacdo da analise por meio de categorias, de acordo com
as falas dos entrevistados. As categorias emergiram a partir dos temas indicados
nas classes oriundas do IRAMUTEQ®, sendo expressas as falas dos
participantes para melhor clareza e exploracdo dos dados.

6. Interpretagcdo dos dados. A partir do detalhamento das entrevistas
foi possivel compreender o significado amplo dos dados encontrados, fazer
interpretacbes pessoais sobre os dados e compara-los com outros achados

encontrados na literatura, a fim de atender os objetivos propostos no estudo.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi submetido & analise do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Setor de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Parana e foi
aprovado no dia 05 de agosto de 2015, sob o Parecer n. 1.170.956 (ANEXO 2)
e em seguida submetido ao CEP da instituicdo coparticipante, o Complexo
Hospital de Clinicas, e foi aprovado no dia 10 de dezembro de 2015, sob o
Parecer n. 1.359.923 (ANEXO 3).

Para a realizacdo do estudo foram respeitados 0s preceitos éticos de
participacdo voluntaria, esclarecida e consentida segundo a Resolugcéo n. 466
de 12 de dezembro de 2012, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa do
Conselho Nacional de Saude. Tal resolucdo regulamenta as pesquisas
envolvendo seres humanos, assegura o carater andnimo dos participantes e o
sigilo de suas identidades, por meio do preenchimento do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (BRASIL, 2012).

Os participantes que concordaram em fazer parte desta pesquisa

receberam informacdes quanto a proposta do estudo, previamente a entrevista.
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Apds a explicacdo dos objetivos do estudo, do modo de coleta de dados, da
leitura do TCLE, foi Ihes solicitada a assinatura deste ultimo.

O anonimato dos participantes foi garantido na apresentacdo dos
resultados do estudo por meio da codificacdo das entrevistas seguindo a ordem
cronolégica (Ent 01, Ent 02, Ent 03, Ent 04...), e todos 0os nomes mencionados
durante as interlocugdes foram trocados por pseuddnimos.

Foi garantido o direito ao participante em se recusar a fazer parte da
pesquisa ou retirar seu consentimento de participacdo do estudo a qualquer
momento, sendo que 0s mesmos seriam excluidos da amostra sem a ocorréncia
de nenhum tipo de dano a eles. Porém n&o houve recusa dos individuos
abordados e até o presente momento nenhum participante desistiu da

participacdo na pesquisa.
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5 RESULTADOS

Neste capitulo apresentam-se os resultados da coleta de dados no
cenario de pesquisa, expostos na seguinte ordem: caracterizacdo dos
participantes do estudo, dos familiares e dos RN internados na UTIN, e relatério
dos dados processados pelo software IRAMUTEQ® com suas representacdes

gréficas.

5.1 CARACTERIZACAO DOS ENTREVISTADOS E RN

A descricdo se encontra dividida trés tipos de caracterizacdo: dos
entrevistados (TABELA 1), de acordo com sexo, idade, grau de parentesco com
o RN, propriedade de computador no domicilio e recurso para acesso a rede on-
line; das familias (TABELA 2), de acordo com renda familiar mensal, cidade de
domicilio e numero de pessoas no domicilio; e dos prematuros (TABELA 3), de
acordo com sexo, idade, diagndstico, tempo de internamento, peso ao nascer,
idade gestacional e tipo de parto.

TABELA 1 — CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DE ACORDO COM SEXO, IDADE,

GRAU DE PARENTESCO COM O RN, POSSUIR COMPUTADOR NO DOMICILIO E LOCAL
DE ACESSO A INTERNET

GRAU DE
IDADE DO PARENTESCO COMPUTADOR RECURSO PARA
SEXO INFORMANTE COM O RN NO DOMICILIO ACESSO A INTERNET
Computador em casa,

01 Feminino 21 anos Mae Sim celular
Computador em casa,
02 Feminino 37 anos Mae Sim celular, tablet
Computador em casa e
03 Feminino 28 anos Mae Sim celular
04 Feminino 39 anos Mae Sim Celular e notebook
05 Feminino 30 anos Mae Nao Celular e notebook
Feminino e Celular e computador em
06 Masculino 18 e 22 anos Mae e Pai Sim casa
Computador na casa da
07 Masculino 32 anos Pai Nao cunhada
08 Feminino 37 anos Mae Nao Celular
Celular e computador em
09 Feminino 22 anos Mae Sim casa
10 Feminino 44 anos Mae Sim Celular
11 Feminino 28 anos Mae Nao Celular
12 Feminino 30 anos Mae Nao Celular
Celular, computador em
13 Feminino 21 anos Mae Sim casa

continua
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TABELA 1 — CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DE ACORDO COM SEXO, IDADE,
GRAU DE PARENTESCO COM O RN, POSSUIR COMPUTADOR NO DOMICILIO E LOCAL
DE ACESSO A INTERNET

continuagéo e concluséo

GRAU DE
IDADE DO PARENTESCO COMPUTADOR RECURSO PARA
SEXO INFORMANTE COM O RN NO DOMICILIO ACESSO A INTERNET
Computador em casa,

14 Feminino 47 anos Mae Sim celular
15 Feminino 23 anos Mée Sim Computador em casa
Computador em casa e
16 Feminino 27 anos Mae Sim celular
Celular e computador
17 Feminino 25 anos Mae Sim em casa
Celular e computador
18 Feminino 37 anos Mae Sim em casa
19 Feminino 44 anos Mae Nao Celular
20 Feminino 34 anos Mae Sim Notebook e celular
Feminino e Celular e notebook da tia
21 Masculino 28 e 35 anos Mae e Pai Nao materna do RN
22 Feminino 28 anos Mae Sim Notebook e celular
Notebook, computador
23 Feminino 35 anos Mae Sim de mesa e celular
24  Feminino 20 anos Mae Nao Celular
25 Feminino 26 anos Mae Nao Celular
26 Feminino 45 anos Mae Sim Celular
Feminino e
27 Masculino 41 e 29 anos Mae e Pai Sim Noteboook e celular
28 Feminino 25 anos Mae Nao Celular
29 Feminino 37 anos Mae Nao Celular
30 Feminino 21 anos Mae Sim Celular e notebook

FONTE: A autora (2016)

TABELA 2 — CARACTERIZACAO DAS FAMILIAS DE ACORDO COM A RENDA FAMILIAR
MENSAL, SUBSIDIO GOVERNAMENTAL, CIDADE DE DOMICILIO E NUMERO DE
PESSOAS NO DOMICILIO

RENDA FAMILIAR MENSAL

<1S.M.1 la3S.M. 3a5S.M. >58S.M.
02 18 06 04
CIDADE DE DOMICILIO
Curitiba S&o José dos Pontal do Parana
Pinhais
28 01 01
NUMERO DE PESSOAS NO DOMICILIO
02 03 04 05 06 ou mais
02 12 09 04 03

FONTE: A autora (2016)

1 Valor do salario minimo (S.M.) durante o periodo de coleta de dados R$ 880,00.
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TABELA 3 — CARACTERIZACAO DOS PREMATUROS INTERNADOS NA UTIN DE ACORDO
COM SEXO, IDADE, DIAGNOSTICO, TEMPO DE INTERNAMENTO, PESO AO NASCER,
IDADE GESTACIONAL E TIPO DE PARTO

TIPO
) TEMPO DE PESO AO DE
RN SEXO IDADE DIAGNOSTICO INTERNAMENTO NASCER IG PARTO
Prematuridade
01 Feminino 50d e ma-formacéo 50d 2.190¢ 36s Natural
02 Masculino 15d Prematuridade 15d 1.700g 31s+4d Ceséreo
Natural
Feminino e 2.000ge e
03 masculino 13d Prematuridade 13d 1.900¢g 34s Cesareo
Prematuridade
e
04 Masculino 86d broncodisplasia 86 d 880 g 27s Natural
05 Feminino 21d Prematuridade 21d 211049 33s Ceséreo
Feminino e 510ge Natural
06 feminino 55d  Prematuridade 55d 6559 27s e natural
07 Masculino 14d  Prematuridade 14d 6559 27s Cesareo
08 Feminino 31d Prematuridade 31d 1.180¢ 30s Natural
09 Masculino 10d Prematuridade 10d 2.310¢g 34s Natural
10 Feminino 14d Prematuridade 14d 1.690 g 35s Cesareo
11  Feminino 13d Prematuridade 13d 1.645¢ 3ls Natural
Prematuridade,
acrocianose e
12 Masculino 18d hipoglicemia 17d 2.730 g 33s Natural
13 Feminino 12d  Prematuridade 12d 1.575g 33s+4d Natural
14 Feminino 13d Prematuridade 13d 865 ¢ 28 s Cesareo
15 Masculino 10d Prematuridade 10d 1.755g 32s+2d Natural
16 Masculino 11d Prematuridade 11d 1.590g 33s+b5d Ceséreo
17 Masculino 24d  Prematuridade 24 d 975¢ 29s  Ceséreo
18 Feminino 17d  Prematuridade 17d 1.130¢g 28s  Ceséreo
19 Masculino 61d Prematuridade 61d 860 g 27s+1d Ceséreo
20 Feminino 12d  Prematuridade 12d 1.530g 34s+2d Cesareo
Prematuridade
21 Masculino 15d e apneia 15d 22909 34s+bd Natural
22  Feminino 12d  Prematuridade 12d 1.430¢ 31ls  Ceséreo
23  Feminino 27d  Prematuridade 27d 715¢g 24s+6s Natural
24 Masculino 13d Prematuridade 13d 1.250 g 29s Natural
25 Masculino 37d  Prematuridade 37d 1.315¢ 29s Natural
26  Feminino 30d Prematuridade 30d 1.540 g 32s  Ceséreo
27 Masculino 23d  Prematuridade 23d 600 g 26s  Ceséareo
Prematuridade
e insuficiéncia
28 Feminino 11d respiratoria 11d 1.800g 30s+6d Natural
29  Feminino 13d Prematuridade 13d 1.450g 33s+ld Cesareo
30 Feminino 14d  Prematuridade 14d 22359 34s+6d Cesareo

FONTE: A autora (2016)
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O software processou o corpus textual formado por 30 entrevistas. Deste
obteve-se 1020 segmentos de texto (ST), dos quais 901 (88,33%) foram

aproveitados. Posterior a classificacdo dos ST, realizada de acordo com o

vocabulario, obteve-se quatro classes que apresentam relagéo entre si. A partir

da anadlise das classes, emergiram quatro categorias tematicas hominadas de

acordo com o significado das falas. A FIGURA 1 demonstra a representacao do

agrupamento dos dados de acordo com as classes expostas no dendograma

oriundo do software e a denominacdo das categorias correspondentes

resultantes da analise.

FIGURA 1 — DENDOGRAMA ORIUNDO DO PROCESSAMENTO DOS DADOS NO

SOFTWARE IRAMUTEQ®

Classe 1
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FONTE: A autora (2016)
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A FIGURA 2 apresenta as classes definidas pelo IRAMUTEQ® com
vocabulos presentes nos segmentos de texto (ST). Nesta representacdo as
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palavras com maior frequéncia, com valor de qui-quadrado maior e p<0,001 séo

apresentadas em tamanho maior.

FIGURA 2 - DENDOGRAMA DAS CLASSES ORIUNDO DO IRAMUTEQ®
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FONTE: A autora (2016)
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A partir das classes oriundas pelo software, utilizou-se 0s passos

propostos por Creswell (2010) para analise e categorizacdo destas. A seguir,

apresentam-se 0s resultados com as categorias denominadas, vocabulos

predominantes e falas dos entrevistados.



57

5.2.1 Classe 1 - Emogdes vivenciadas no internamento do prematuro no

ambiente intensivista

A classe um apresentou os vocabulos: crianca, Deus, nascer,
problema, sair, mae, bebé, pegar, ano, sangue, pensar, com maior
representatividade.

Esta classe originou a categoria em que os familiares expressam as
sensacdes ambiguas que envolvem o internamento do RN na UTIN, pois oscilam
entre positivas e negativas, bem como enfatizam o apego na dimenséao espiritual
em prol de auxilio no enfrentamento da hospitalizagdo. A fim de minimizar
sentimentos negativos e potencializar os positivos, as familias procuram adquirir
conhecimento, o qual pode ser obtido por meio de didlogos com profissionais ou

com auxilio da internet, demonstrado nos relatos seguintes:

[...] ai que vitdria!l Hoje seu bebé vai poder mamar no peito e vocé fica
toda emocionada, a primeira vez que vocé pode pegar o teu bebé no
colo é muito emocionante, sdo coisas minimas que a gente aprende
dar valor, um valor enorme. (Ent 01)

[...] eu ficava toda feliz, mas ndo sabia também que podia prejudicar
ela, de ela nascer pequena demais e eu pensava que ela ia nascer
enorme, quando ela nasceu com 1.540 quilo foi mais um alivio. (Ent
26)

[...] entdo essas informagBes acho que séo a melhor coisa porque te
da, como que eu vou dizer, te d4 uma esperanca, te da seguranca,
vocé pega aqueles casos a mae que teve um filho de 600 gramas e
esta bem hoje... (Ent 02)

[...] ¢ mais pela saude da minha filha para mim ficar por dentro, saber
se esta tudo bem com ela, para mim ficar mais tranquila. (Ent 18)

[...] também muitas [méaes] ficaram com os bebés perfeitos e sem
sequelas e tudo isso da mais animo, s6 deles sobreviverem também
ja € muita coisa, mas, se gragas a Deus, melhor ainda, se eles puderem
ficar bem de saude fisicamente de uma maneira geral. (Ent 23)

[...] porque eu acho que eu tenho mais medo de ter uma noticia que
eu ndo quero... (Ent 24)

[...] entdo eu vi antes num site a experiéncia, depois eu vim, a mulher
falou quer fazer [Canguru]? Esse tipo de coisa da m&e em contato com
o bebé, é colocar o bebé, eu falei que legal! Que eu achei que eu ndo
ia poder ficar no Canguru, nem a mao naquelas portas eu colocava,
medo de prejudicar, e as enfermeiras podiam ter falado: mae se
quiser pegar no bebé... (Ent 16)



58

[...] por isso que eu pergunto de 2 em 2 dias ou de 3 em 3 porque eu
nao quero ficar assustada, porque o fato dele estar na UTIN é ruim
eu tenho medo de pesquisar e ficar me sentindo mal. (Ent 15)

[...] esta no dia certo de levar embora, que ela [RN] esta bem, vocé
pode pegar e levar para casa para passar essa agonia, essa
tristeza que vocé esta sentindo. (Ent 18)

[...]mas o desespero que vocé tem e se seca [o leite]? E se para?
Que nem eu falei, nos primeiros dias meu Deus do céu! A primeira
semana como eu sofria, eu sofria o contrario porque o0 meu peito
inchava, eu tinha um monte de leite, empedrava, doia, s6 que ainda
nao tinha caido a ficha, eu estava, meu Deus, e agora eu venho na
UTIN rapido e ndo sei o qué, quando comecga a baixar a poeira que
vocé comeca a perceber que teu filho esta ali, ndo tem previsado de
alta, comeca a bater o desespero e comeca também a ansiedade.
(Ent 02)

[...]eu estavaum pouco ansiosa em relacdo a se o leite poderia secar
porque no banco de leite do hospital eles me deram todas essas
informacdes que precisava, de como manter, esse tipo de coisa,
estimular a ordenha. (Ent 23)

[...] € que eu ndo sabia se caia o cordao umbilical, quanto tempo, eu
figuei muito preocupada que ele vai para casa ainda o umbigo nao
caiu, ai mais para saber como que limpa, perguntei também que ele
estava saindo é tipo umas espinhas e estava assando em baixo das
axilas... (Ent 09)

[...] gracas a Deus eu também vi que seriam minimas as possibilidades
essa informacéo eu gostei foi muito boa porque eu me acalmei, eu
estava muito desesperado porque quando vocé nao é acostumado a
receber uma noticia que acabou de nascer sua primeira filha estd com
hemorragia nivel 3, nossa é uma palavra muito forte hemorragia,
depois que eu pesquisei, gracas a Deus, eu fiquei mais calmo, ndo
era s6 isso tinha um monte de problema. (Ent 06)

[...] mas eles ndo podem te dar certeza disso, eles acreditam muito na
ciéncia, mas existe Deus por tras de tudo isso, eu gostaria de saber
da forma mais clara possivel, saiu o exame, vem conversa. (Ent 01)

[...] vocé pensa: meu Deus, meu filho esta na sala, 0 menino tem
meningite e agora? Vocé vai buscar informacé&o. Ah, mas o dele é
um tipo de meningite que pega devido & hidrocefalia, foram esses
termos que usei para pesquisar... (Ent 02)

[...] porque se a gente fosse dar ouvidos a tudo que falasse, a gente
cré no Deus vivo, Deus poderoso, de que ia dar tudo certo, que se
ele prometeu um filho para nés entdo a miss@o Dele é perfeita e
pronto, a gente cré Nele... (Ent 07)

[...] o negécio é o seguinte vamos relaxar, o médico esta sabendo o
gue tem que ser feito entdo esta bom, coloca na mao de Deus que
vai dar muito mais certo. (Ent 14)

[...] e também para orar porque eu tenho muita fé, e eu acabo
colocando todas essas coisas e os efeitos, tudo, entrego tudo para
Deus, para que a gente possa de alguma forma crer e ter um lado
sobrenatural agindo por tras, porque a gente ndo tem controle nenhum
da situacéo. (Ent 23)



59

[...] eu ndo sei onde eu poderia conseguir essas informacdes, eu estou
no hospital, melhor com o médico dela, que passa com ela. Que eu
queria contar ndo, gracas a Deus, esta correndo tudo bem, é esta
correndo tudo bem, gracas a Deus! Que a primeiravez que a gente
vé assim fica impressionada, mas ai o0 médico fala: ndo esta tudo
bem, ela esta reagindo bem, mais é o peso mesmo (Ent 29)

[...] se eles [equipe] falam um & ali dentro, de novo eu vou atras para
ver o que é, como fui até das outras criancas para entender o que
estava acontecendo, como aconteceu no caso do [nome do RN que
estava na mesma sala], sim vamos supor vocé nunca quando crianga
escutou 0 menino estd com meningite, meningite passa, vamos supor
meu filho prematuro, indefeso, nem tem ainda anticorpos para se
defender e esta numa sala com uma crianga com meningite? E 6bvio
gue vocé pensa eles jamais fariam alguma coisa para prejudicar o
meu filho, mas o porqué? Entdo eu fui entender o porqué, eu acabei
descobrindo que tem 2 tipos de meningite um que é viral... (Ent 02)

[...] Ela [filha] passou por um tratamento por conta do fungo que a gente
teve que assinar alguns papéis, e esse tratamento eu fui procurar na
internet para me inteirar sobre o que era o assunto, que era um
fungo que ela estava no sangue, sé que, gracas a Deus, agora ela esta
bem melhor. (Ent 06)

Eu utilizo as informacgfes da internet para entender mais o porqué
gue na UTIN falam que ndo pode, mas nao explicam o porqué, se vai
prejudicar ou ndo a visdo do bebé, se ja aconteceu, foi mais isso
mesmo, para saber se prejudica muito, foi isso que eu pesquisei. (Ent
09)

Eu utlizo as informacdes da internet para mim ter mais
esclarecimento arespeito do que é, porque como todo mundo falava
broncodisplasia, broncodisplasia, mas o que é broncodisplasia? Eu fui
ver o que era, ou se tinha cura realmente, foi isso. (Ent 04)

[...] tinha uma linguagem mais acessivel também porque médico tem
muito termo técnico a gente entende a maior parte das coisas,
mas algumas nao, e entdo, o depoimento das maes que eram mais
recentes... (Ent 23)

[...] é que quando eu descobri também eu comecei a colocar na
internet, da ecografia o médico falou assim que ia nascer um bebé
PIG, meu Deus o que é PIG? Eu fui atras para ver o que era. (Ent
16)

O médico falou que ele [RN] estava com a CIA que é a comunicacao,
eu sabia o que era, mas ndo sabia como era em bebé, entdo eu quis
saber 0 que pode ocasionar, se é so cirurgicamente, porque que ele
nasceu com isso, tal. (Ent 21)

[...] quando diminui, eu procurei oligodrdmnio procurei esse para ver
setinhatratamento, se dava para fazer alguma coisa para segurar,
vi que tinha alguns casos que repunha um pouco mas é pouca coisa
dependendo do caso, como ja estava muito baixo nao tinha mais o que
fazer. (Ent 27)

[...] ndo adianta a médica falar talvez saia, para mim néo existe isso,
guais sao os objetivos que tem que seguir? Ele tem que engordar 200
gramas e pode ficar 5 dias sem usar o respirador e tal, entdo a meta é
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essa. O que n6s podemos fazer? Eu fui e falei: a shantala ajuda? Vai
acalmar? Vamos fazer shantala no meu filho, vocés me liberam?
Liberamos. Vamos fazer shantala. O que eu posso fazer para ajudar?
O fato de fazer Canguru comigo? Com o pai? O pai vai fazer Canguru,
nao vai trabalhar hoje e vai fazer Canguru. (Ent 02)

[...] por querer fazer alguma coisa porque a gente estd muito de
mé&os atadas, eu no momento estou bastante, porque eu ainda néo
estou podendo nem pegar ela, entdo sera que € alguma forma de vocé
ter o controle da situacdo? Algum controle, algum tipo de controle, ndo
€ um controle, mas pelo menos é uma ciéncia vocé esta sabendo,
€ uma sabedoria, alguma coisa assim. (Ent 23)

[...] a [nome da RN da mesma sala] tem um problema muito grande
sobre a Sindrome de Edwards e eu fui procurar por ter coisas que
eu me senti constrangida de perguntar para [m&e da RN referida
anteriormente], mas que eu queria saber para ajudar ela de alguma
forma. (Ent 03)

Meu filho estd dormindo, vamos deixar ele descansar e vocé fica na
UTIN fazendo isso e vai buscando e cada dia vai surgindo mais
informacé&o, que nem ontem nasceu um bebé na UTIN de 600 gramas
ai vocé pensa: Meu Deus do céu! O meu nasceu com 1,700, sdo 3
dele! Vocé também busca informacgao, nossa! Como que vai ser uma
crianga com 600 gramas? O que significa quando a crianca esta
estavel? (Ent 02)

[...] os equipamentos que nem o CPAP, CPAP é uma coisa que
incomoda muito meu filho, eu queria saber se existia outro tipo para
avenda para no caso dele ou também... (Ent 17)

Eu procuro informagdes na internet porque eu quero saber o que estéa
acontecendo com o meu filho, quais sdo as causas, os problemas,
as complicacdes, ou as vezes, para ver se 0 que esta acontecendo
na UTIN realmente condiz com a rotina. (Ent 17)

[...] eu gostei porque pesquisando mais eu via que era aquilo
mesmo, que era verdade. E porque vocé esta pesquisando vocé quer
saber mesmo que vocé ndo..., por exemplo, eu pesquisei também
logo ap0ds o nascimento dela sobre a Sindrome Hellp que eu nunca
tinha ouvido falar isso... (Ent 22)

Vamos considerar que sao 25 criangas para uma médica, sdo duas
criancas para uma enfermeira, se nds maes ndo damos conta de uma
crianga, imagina elas dividindo 2 criancas, considerando, eu néo
tenho do que reclamar... (Ent 02)

[...] porque a gente € leigo, é muito leigo na parte de saude, mesmo
gue eu tenha feito 2 anos de psicologia ndo tem nada a ver com isso e
ndo se aplica com a minha vida, ndo adianta, a gente néo aplica teoria
na préatica, entdo eu gosto de saber o que esta acontecendo porque
eu quero ver também se esta tendo, por exemplo, estava inchado o
abddmen, o intestino, mas vocés [equipe] vao fazer o qué? (Ent 27)

[...] no caso eu quero saber como, conforme se tiver um sangue
dele ali eu quero saber sobre o que é esse sangue, igual hoje eu
perguntei para o0 médico se no sangue que tiraram dele ontem se deu
alguma coisa, ele falou... (Ent 25)
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[...] eu utilizo as informac¢Bes da internet, a informacéo do sopro eu
procurei, na verdade para mim saber o que era realmente um
sopro no coragéo, eu vi que € quando o coracdo geralmente ndo tem,
eles sao ligados... (Ent 30)

Eu procuro informagdes na internet por causa da minha filha, tudo
envolve minha filha, o amor que eu sinto por ela é tdo grande que
eu quero estar por dentro de tudo, tudo que se passa na vida dela.
(Ent 18)

[...] tudo foi bem bom o atendimento, tudo que fizeram, os médicos
me tranquilizaram bastante, acho que pelo fato de terem
explicarem certo tira um pouco do medo da gente e também por eu
saber que hoje em dia atecnologia e tudo, esta bem mais avancada
a medicina, eu sabia que ela ndo era tdo prematura, que 0s riscos dela
eram bem menos, a gente fica mais tranquilo. (Ent 11)

[...] eu sabia que ele ia tomar o banho de luz por ser prematuro, eu
sabia que ele podia usar o oxigénio, que ele ia usar o soro, acesso em
vérios lugares do corpo dele, isso eu sabia, entdo ndo tinha porque
pesquisar. (Ent 15)

[...] vocé procura para ver se o teu bebé esta tdo grave, ou nao,
porque eles falam € um bebé grave, mas vocé quer saber quao grave
ele é, mais por esse sentido (Ent 01)

[...] sim, eu uso ainternet para saber sobre a situa¢cdo do meu filho.
Em relagdo a cianose uma coisa que eu vi esses dias na internet que
como tem sopro, geralmente da em criangas que tém problema no
coracdo que nem ele tem... (Ent 12)

[...] ela ndo precisou de outras coisas, oxigénio essas coisas, entdo ela
esta bem, eu ndo tenho muito o que ficar pesquisando [na internet]
sobre alguma coisa, mais sobre isso o bebé de 31 semanas, como
gue é o desenvolvimento, mais ou menos o que ela poderia precisar.
(Ent 11)

[...] para mim os médicos tinham me alertado que se corresse tudo
bem que meu parto seria cesareo de qualquer jeito por causa da idade
e tudo, mas nunca me passou pela cabe¢a de ser mae de uma
prematura. (Ent 14)

[...] eu pergunto para os médicos geralmente, principalmente
quando meu filho tem alguma coisa eu quero saber sempre como que
esta a evolucéo dele, se ele estd bem e porque ele estd sem oxigénio.
(Ent 15)

Classe 3 — Informacéo, fluxo, conexdes e potencialidades

A classe trés apresentou os seguintes vocabulos: informacgédo, médico,

obter, duvida, conseguir, enfermeiro, gostar, aqui, perguntar, equipe,

internet, gente, receber, pergunta, conversar, enfermagem, com maior

énfase.
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Esta classe deu procedéncia a categoria que demonstra a realidade das
familias no que diz respeito as fontes de obtencdo de informacbes de
saude/doenca relacionadas ao prematuro internado na UTIN. Nesse contexto, é
expresso o modo como desejariam receber os dados. Demonstram a utilidade
das informacdes procuradas, aspectos interessantes e aqueles considerados
pouco atrativos. Apresenta ainda, o estabelecimento de dialogo com outras
pessoas sobre as informacdes encontradas, conforme expresso nos discursos a

seqguir:

Os médicos daqui sdo muito esclarecidos, qualquer davida que a gente
tem noés tiramos com os médicos mesmos, 16,30h da tarde eles
fazem uma reunido com todos os pais, a gente pergunta tudo para eles,
os médicos falam tudo, tudo entre aspas, que tem coisa que a gente
ndo sabe que nds procuramos informagdo em outros meios. (Ent 01)

Eu obtenho as informacdes da minha filha pelo hospital, pelos
especialistas aqui, pergunto e eles dao respostas, eles explicam
certo, os médicos também tudo certo, € mais pelos especialistas
mesmo da UTIN. (Ent 10)

[...] como n&o é um caso grave, o caso deles foi s6 prematuridade e o
peso que eles ndo tinham para ter alta... as informagbes que eu
buscava era as da enfermagem e dos médicos. (Ent 03)

Eu obtenho informagbes da minha filha com os médicos, com os
enfermeiros. (Ent 05)

Eu sempre pergunto aqui qualquer coisa de diferente que tem, eu
pergunto para os médicos, para as enfermeiras, assim que eu
obtenho informag¢des da minha filha. (Ent 11)

Tudo vai partir sempre da enfermeira e da médica, porque a
enfermeira € que tem contato direto com teu filho digamos, a
obrigacdo dela vai ser sempre te informar, ndo a parte médica,
porgque as enfermeiras ndo vao considerar isso, mas a enfermeira vai
te acalmar, ela vai te passar os procedimentos daquele local, que nem
aquilo que nds estdvamos comentando sobre a questdo da fralda, a
parte médica vai ser direcionada a médica, ndo tem uma outra
pessoa que possa falar vou passar um boletim informativo, ndo adianta
porque vocé vai dizer: mas o que é cafeina? Vocé vai ter que
perguntar para médica. (Ent 02)

[...] eu sempre converso com os médicos ou com as enfermeiras,
a gente |é o prontuério, ndo entende muita coisa, mas o que a gente
ndo entende, o que tem duvida, a gente pergunta e fica tudo certo.
Assim que eu obtenho informacdes da minha filha. (Ent 13)

[...] € sempre as meninas [equipe de enfermagem] que conversam
mais com a gente, assim que eu obtenho as informa¢des da minha
filha. Sobre ela, do internamento dela, ndo procuro muito na internet,
mas durante a minha gestacéo eu procurei bastante. (Ent 28)
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[...] eu tenho que deduzir o que esta acontecendo e como tem o
prontudrio dele todo dia a gente da uma olhada, mas da uma olhada
por olhar para ver se tem alguma coisa diferente dos outros dias porque
a gente ndo entende nada. (Ent 24)

[...] eu leio o prontuario quando eu vejo que o trogco esta pegando
mais pesado eu ndo espero, obviamente, eu ja vou la [na sala dos
médicos] assim que eu obtenho as informacdes do meu filho. (Ent 27)

As enfermeiras falam, est4 boa! Mas fala com o médico. Eu leio o
prontudrio mais sobre o peso dela, mas nao leio tudo porque acho que
tem muita coisa bem técnica que as vezes a gente vai e |é e acaba se
assustando, sendo que é desnecessério... (Ent 22)

[...] e as outras informagdes que eu pesquisei nainternet me deixou
um pouco mais em davida que o aplicativo, ele atualizava todos os
dias, parecia que as perguntas as davidas eles iam e reformulavam as
respostas para a gente ficar mais atenta... (Ent 09)

[...] n6s nem entendiamos, entdo no comec¢o a gente usou bastante
a internet para se inteirar do que os médicos falavam para gente,
depois de um tempo a gente foi se habituando. Hoje em dia j& estou
até pensando em fazer enfermagem. (Ent 06)

Eu gostaria de obter informagfes da minha filha, acho que com a
maior clareza possivel, que ndo escondam nada, chega e fala para
0s pais porque eu acho totalmente injusto chegar e mascarar a doencga,
mascarar as consequéncias... (Ent 01)

Eu gostaria de obter informagdes do meu filho da forma mais direta
possivel, chegar e conversar com a pessoa responséavel por ele,
na verdade eu ndo sei ndo entendo nada do sistema de trabalho
deles aqui dentro... (Ent 24)

As informacdes que eu gostaria de receber eu queria que os médicos
fossem mais especificos que nem em relagédo a essa infeccdo que
eu tive, eles ndo me informaram nada... (Ent 28)

As informagfes que eu gostaria de receber eu queria saber direito o
gue foi que aconteceu. Que € tanta coisa que eles falam que vocé
nem sabe direito se foi isso, se foi aquilo... (Ent 29)

[...] tem médico que te passa isso com mais humanidade assim e tem
médico que te passa isso com mais frieza, entdo eu achava importante
gue sempre essas informagdes fossem passadas de uma maneira
mais [reconfortante], que existisse mais sites informativos, que as
informacgdes fossem passadas pelos médicos de uma maneira
mais humana sempre porque as vezes, € um ou outro que passa da
maneira como vocé gostaria de ouvir, digamos, eu acho que é bem
importante explicar os termos técnicos. (Ent 23)

[...] a gente estd perdida e querendo saber e ndo custa nada séo 5,
10 minutos que elas [médicas] vdo gastar com a gente, assim que
eu gostaria de obter informacgfes da minha filha. (Ent 13)

Eu gostaria de obter informac¢8es do meu filho acho que do jeito que
esta, estd bom, mas eu acho que essa coisade horario nao funciona
e, outra, eu acho também que deveria ser um pouco mais reservado,
eu acho que seria mais legal ndo falar na frente dos outros... (Ent 27)
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Eu gostaria de obter informacdes do meu filho, conforme o
desenvolvimento dele, esse processo que a médica falou e ouvindo
também, no caso seriam 2 lados, um lado que eu digo assim, vendo o
desenvolvimento dele, se ele realmente ndo vai ter nenhuma, sei |3,
sequela, alguma coisa... (Ent 07)

As informacdes que eu gostaria de receber, olha..., € que sdo mais
associadas a minha preocupacédo com a saude futura dela [da RN]
coisas que eu ainda ndo sei, mas eu vou vir a saber num determinado
tempo... (Ent 23)

[...] diminui, ndo diminui... [quantidade de leite a ser ofertado ao
RN] essas informac8es que eu acho que nés vamos receber ainda eu
acredito, ndo sei, acho que seria essa a dlvida nossa, eu acho que
nao tem nada mais que a gente queira saber. (Ent 21)

N&o sei quais informac¢fes que eu gostaria de receber, eu queria
saber bom, mas isso 0 médico me falou hoje que com 1, 8 quilos ele
manda para casa. Vocé fica querendo saber o peso para mandar
embora. (Ent 20)

[...] mas a minha preocupacéo estava nele eu néo tive tempo de mexer
com internet. N&o sei quais as informagdes que eu gostaria de
receber, acho que o motivo da infec¢cdo saber como que... (Ent 25)

N&o ia saber te responder quais sdo as informag¢fes que eu
gostaria de receber porque meus filhos estdo bem, acho que é porque
na verdade o estado deles é bom... (Ent 03)

Eu poderia conseguir essas informac¢des com os médicos, na UTIN
mesmo. (Ent 11)

Eu gostaria de obter informacdes do meu filho de imediato da médica,
diretamente daqui da UTIN. Eu poderia conseguir essas informacoes
com a equipe médica da UTIN. (Ent 15)

Eu gostaria de obter informag6es do meu filho acho que pela médica
é melhor que além dela falar as coisas a médica explica, com os
médicos é melhor que, as vezes, vocé |é na internet, mas sera que deu
isso? Sera que é aquilo? (Ent 19)

Eu poderia conseguir essas informacdes com o médico, conversar
normal com a gente, ndo assustar a gente porque tem médico que
assusta, mas até agora as médicas deram noticias normal ndo foi
aguele impacto, normal. Eu poderia conseguir essas informacdes com
o0 médico dela, com certeza da UTIN. (Ent 10)

Eu poderia conseguir essas informagfes com os médicos, com 0s
enfermeiros, € que é vérias coisas, ttm umas coisas que falam que a
gente ndo entende... (Ent 05)

Eu poderia conseguir essas informacdes com os préprios médicos
porque as enfermeiras ajudam bastante o que elas tém para tirar
nossas davidas, as enfermeiras ajudam bastante, mas nem tudo elas
sabem. (Ent 13)

[...] um jeito [para obter informacdes] seria pela equipe de
enfermagem, é porque na verdade o médico ele ndo passa muito,
acho que se eu conversei com o médico foi umas 2 vezes desses 11
dias que ela est4 ai... (Ent 28)
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Eu gostaria de obter informac6es da minha filha acho que por telefone,
gue por telefone na UTIN néo passa informacao, mas também eu acho
gue é uma maneira de estarem 0s pais mais presentes porque apesar
da dificuldade, tudo, a gente tem que cuidar deles. (Ent 22)

Eu gostaria de obter informacdes da minha filha, bom como eu fico
bastante no computador porque eu ainda estou trabalhando, por e-
mail seria bem interessante receber essas informacdes, whatsapp
também é uma ferramenta hoje em dia, mas acho menos... (Ent 23)

Eu poderia conseguir essas informacdes acho que diretamente com
a equipe médica, se fosse pela internet mesmo poderia acessar
em casa inclusive as informac8es estariam na nuvem vocé poderia
acessar isso em casa facilitaria muito, perdi isso naquele dia ndo deu
para ver tudo, seria bem mais pratico e mais facil, mas na UTIN
poderiater um local também para o pai e amée pudessem acessar
essas informagdes... (Ent 14)

Eu utilizo as informacdes da internet para me informar, para ficar
mais por dentro, para saber como que era, se acontecia alguma
coisa com algum bebé assim, mas todas as respostas que eu vi foram
positivas. (Ent 11)

Eu utilizo as informacdes da internet para saber, para ndo ser tao
ignorante, para saber, eu que sempre procuro mais eu ndo gosto de
ignoréncia ja basta a burrice da gente em néo saber nada... (Ent 27)

[...] mas e também tem outro momento que surge uma davida que vocé
também esquece de perguntar é por isso que eu busco para saber
realmente qual a condi¢do clinica do meu filho, eu procuro
informacdes na internet porque eu sou muito ansiosa ndo me
aguento... (Ent 02)

Eu procuro informacdes na internet € para, ndo sei, queria saber
como que esta o andamento, como é que meu filho esta, coisa
assim, ver qual o desenvolvimento para ter uma linha, para eu poder
enxergar ele mais para frente. (Ent 16)

Eu procuro informacgdes na internet porque eu queria saber essa
doenca do que era, porque que deu, o motivo, saber tudo... (Ent
19)

[...] e aansiedade em querer saber, a ansiedade em saber o que é
para se preparar psicologicamente. No meu caso tive informacéo
insuficiente, se eu fosse pesquisar na internet do meu filho agora
seria, no caso, também porque eu fiz umas perguntas para a médica
ela... (Ent 21)

Eu utilizo as informacbes da internet para me esclarecer, para
esclarecer porque eu acho chato as vezes, toda hora vocé estar
perguntando para o médico a mesma coisa, complicado, eles estao
fazendo o servico deles e a gente esta observando como espectador,
mas toda hora estar Ia... (Ent 17)

[...] ela é um bebé, ela é prematura, € mais para gente néo ficar
perdido, tem gente que gosta de ficar perdido, que prefere, mas eu
acho que a maioria das pessoas ndo gostam muito de ficar perdido...
(Ent 13)
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Eu procuro informacg8es na internet por curiosidade saber mais de
outras pessoas, depoimentos de maes, que também tiveram esse
problema dos bebés nascerem antes. (Ent 11)

Eu procuro informagdes na internet € curiosidade e muita
preocupacédo, é mais preocupacdo que curiosidade sem duivida,
ndo é uma curiosidade boba, mas eu acredito por estar ansiosa
também... (Ent 23)

Eu utilizo as informacdes da internet para ficar mais calma, tentar me
acalmar ou ficar mais desesperada. (Ent 16)

Eu procuro informa¢des na internet, bom, a gente procura para
amenizar um pouco a ansiedade ou, as vezes, a preocupacéao que
nés ficamos por ver uma situacdo que ndo entendemos aqui no
hospital, para nao ficar aquela pulga atras da orelha a gente vai atras,
somente por isso... (Ent 06)

[...] ficar observando? Ficar observando eu fico observando, néo
precisa ser médico para observar. Entéo para poder até cobrar certas
atitudes. Nao, olha, mas eu vi existe um estudo que pode ser isso...
(Ent 27)

Eu procuro informagdes na internet porque eu acredito que ndo seja
muito esclarecido, nao culpo os médicos por isso, mas eu acho que
ndo é muito esclarecido dizer que teu bebé, por exemplo, é hidrépico
vocé olha pela nomenclatura hidrépico agua, agua aonde? (Ent 01)

[...] o médico comentou a ndo sei 0 crescimento, mas eu vou te passar
com a obstetra, ele falou. Ele ndo podia me passar muitas as
informacdes, eu acho que isso é o fato principal que uma pessoa
néo passa muitas informagdes, vocé vai buscar... (Ent 21)

Procurei na internet porque tive informagdes insuficiente, os
médicos passam, falam estd bem, mas a gente olhando nao acredita,
quer sempre mais detalhes... (Ent 16)

Eu utilizo as informagfes da internet para tirar duvidas, porém néo é
todas que a gente confia, € mais para tirar uma davida. (Ent 22)

[...] o médico me explicou o que é, depois da explicacdo que eu fui ver
do que se tratava, fui procurar porque vocé ficanaduavida: serd que
€ isso mesmo? Sera que nao é uma coisa mais grave? (Ent 20)

[...] mas ele [médico] ndo foi muito especifico ele me deixou com uma
duvida na verdade, por isso que eu fui procurar, era para ver se
corria risco ou ndo, tipo um médico, o Google € um médico em casa...
(Ent 21)

[...] eu acho que isso que faz com que a gente corra atrds ajudar o
meu filho parair embora, eu preciso ir embora, eu estou no hospital
ha estou quase morando nesse hospital eu preciso ir embora, eu ja
estou aqui ha... Eu entrei antes, 35 dias antes mais 15 sao 50 dias sabe
o que é ficar 50 dias em um hospital? (Ent 02)

Eu prefiro pecar por excesso de informacdo do que por falta de
informacao que a gente vé maes que comentam e as vezes até, para
ajudar uma mae, elas falam ah, meu bebé tem hipertenséo pulmonar.
Isso como a gente pesquisou a gente sabe o que é, meu bebé é
hidrépico a gente sabe o que é, as vezes, 0 termo que a pessoa usa
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ndo é tdo assim que vocé consegue entender de primeira, mas com
algumas informacdes vocé pode ajudar. (Ent 01)

[...] o que te motiva é a amizade, vocé vé a pessoa sofrendo e vocé
gostar da pessoa e ter coisas como eu disse vocé nado pergunta para
ela e, as vezes, vocé ajudar de alguma forma... (Ent 03)

Eu procuro informagfes na internet porque é o que esta mais
acessivel, as vezes consulta médica ndo é sempre, no caso do pré-
natal € uma vez por més, sdo 30 dias que vocé tem que esperar, as
vezes vocé vai fazer alguma coisa vocé fala: para quem que eu vou
perguntar? E o que estd mais acessivel, as informacdes do
internamento eu procuro porque a gente tem todas as informacfes na
UTIN, mas, as vezes, a gente fica em casa também pensando no
bebé, fica vendo, tentando adquirir mais conhecimento sobre o
assunto. (Ent 22)

A informacdo que eu gostei a que eu gostei ndo, mas eu achei, teve
um site que eu comprei alguma coisa provavelmente alguma coisa de
salde, mas ele joga as perguntas, provavelmente as perguntas
gue as pessoas mais tém e responde essas perguntas... (Ent 13)

[...] na verdade como eu tinha lido na internet mesmo assim eu procurei
e veio. Eu gostei de um artigo de um académico da PUC de Séao
Paulo que ele falou tudo aquilo que eu tinha visto e colocou de
uma forma mais humanizada para gente... (Ent 21)

[...] é porque tinha ali o que fazer e tinha também 2 trabalhos que
eu li que ndo eram do Brasil que acho que eram dos Estados Unidos,
mas que estavam para o portugués, de estudos que fizeram com
prematuros, isso eu achei legal essa informagdo eu gostei. (Ent
27)

A informacdo que eu gostei, positiva, mais os testemunhos das
maes do que as informagdes médicas porque as informages médicas
apresentam sempre as possibilidades e o testemunho quando vocé 1é
um testemunho que da certo... (Ent 23)

A informacado que eu gostei essa do sopro que o site me explicou
melhor que a médica me falou, o site me explicou mais certo, mais
explicado e tal. (Ent 30)

Nés gostamos muito de ver quando ela estava gravida porque, na
verdade, a época que a gente mais usou foi quando ela estava gravida,
nés nado tinhamos para quem ficar perguntando as coisas tipo como
que esta la dentro, acho que a gente gostava mais de ver o tamanho
delas, tipo nos ficavamos imaginando o tamanho... (Ent 06)

[...] algumas informac¢6es da internet eram incompletas buscava
outras para complementar, davam 0 que era a cianose entdo ali
desanimava porque nao explica bem o que é, que nem no caso eu
procurava outro... (Ent 12)

[...] mesmo que nainternet ndo é uma coisa 100% confiavel, a gente
sabe, mas qualquer coisa que vocé |é que ndo te agradar vai te
fazer ficar com um pouco mais de medo e eu acho que, nesse
momento que a cabec¢a da gente esta muito fragil, ndo € uma coisa que
precisa, escutando os médicos aqui dentro, que afinal de contas séo
eles que tao 24 horas cuidando, é suficiente. (Ent 24)
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[...] no meu caso é s6 prematuro, mas tém outras maes com outros
problemas, eu nao sei se elas encontram informacdes na internet
e até mesmo aqui dentro, de outras mées que tiveram 0s mesmos
problemas ou um site que fale especificamente s6 disso e que
esclareca também, que é dificil... (Ent 17)

[...] porque eles [médicos] dizem uma coisa e 0s sites que eu Vi
basicamente todos que eu pesquisei dizem a mesma coisa, 0s
médicos que estdo omitindo, estdo mentindo no caso, ndo estdo
falando a verdade... (Ent 12)

[...] mas eu acho que eles [equipe] passam o basico para vocé, falta
ainda muita informacao, falta, por exemplo, direcionamento as maes
ainda acho, apesar de ter um grande time de enfermeira aqui como eu
falei da propria médica T, € uma excelente médica, mas o que
acontece... (Ent 02)

[...] quando eu tinha algumas duvidas que eu ndo achava la [na
internet] eu ligava para minha irma e perguntava, ela é enfermeira
também, ela entende um pouco do assunto, eu ligava e conversava
com ela. (Ent 18)

[...] e foi a melhor coisa do mundo, mas eu tinha sempre ela [RN] foi
muito bem tratada muito, aqui € muito bom, eu converso as vezes
com a enfermeira que eu tenho mais intimidade... (Ent 26)

[...] sei l4, porque tipo o médico falou, eu olhei na internet, comentei
com a familia, no caso com o pai dela, com a minha mae, mas com
profissional de salde também nem deu tempo porque quando eu
soube, de repente eu ja estava na UTIN... (Ent 30)

Sim, conversei com profissional de salde sobre as informagdes
que encontrei na internet, sempre que eu procuro eu falo com o
médico X que é o médico da UTIN, que eu tenho mais liberdade com
ele, ele é bem querido e sempre explica tudo bem explicado. [...] falei
com psicologa da UTIN, falei no banco de leite com as
farmacéuticas, ndo sei se sdo médicas, acho que sédo farmacéuticas
que ficam de plantdo, acho que foram esses os profissionais... (Ent 23)

N&o conversei com profissional de saude sobre as informacdes que
encontrei na internet, ndo discuti com ninguém porque eu ndo achei
necessidade, porgque era uma coisa que era minha que eu queria a
resposta e eu achei. (Ent 08)

Nao conversei com profissional de sadde sobre as informacdes que
encontrei na internet, foi para conhecimento meu. (Ent 04)

5.2.3 Classe 4 - Informac6es de saude/doenca on-line: entre sites e conteddos

A classe quatro apresentou 0s seguintes vocdbulos como mais
frequentes: site, lembrar, usar, Google, saude/doenca, gestacao, condicéo,
pesquisar, nome, entrar, Babycenter, semana, procurar, aparecer, colocar,
pesquisa, bastante, gravidez, abrir, sites, Youtube, video, escrever, bolsa

rota, hipotireoidismo, digitar, dedo.
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A partir desta classe originou-se a categoria em que foram expostas,
pelos entrevistados, suas experiéncias relacionadas ao uso do meio on-line para
procurar informacdes de saude/doenca do RN. Ha mencdo dos conteudos
pesquisados e identificacdo ou desconhecimento de fontes utilizadas durante as

buscas, de acordo com as falas seguintes:

Usei para pesquisar semana, como que é, deixa eu tentar lembrar,
calculadora gestacional através disso eu entrava e pesquisava sobre
o desenvolvimento do bebé na barriga... (Ent 18)

[...] gravidez, por exemplo, eu queria saber o que acontece na 302
semanas, coloca primeiro 30 semanas de gestacdo ele me trazia
certo como que era uma ideia de como o bebé ja estava, isso dentro
do Babycenter, usei o buscador Google. (Ent 20)

Durante a minha gestacg&o eu procurei mais saber o desenvolvimento
dele mesmo dentro da barriga semana a semana, eu procurei saber
bastante coisa 0 que estava acontecendo, mas ndo procurei hada
sobre mim, procurei mais sobre ele... (Ent 24)

[...] desde o inicio da gestacdo eu procurei bastante coisa, sobre que
a gente nunca sabe contar semanas, é dificil, tem alguns sites que
falam uma coisa, tem outros que falam outras coisas e sobre o que
pode e o que ndo pode na gestacdo... (Ent 22)

[...] me lembrei agora pesquisei bastante coisa sobre trabalho de
parto no Youtube eu sempre ficava olhando parto normal parto normal
qgue por fim ndo deu certo, no Youtube tem bastante video, bastante
explicagéo. (Ent 22)

As informacdes sobre a condi¢cdo de salde doenca que eu procurei
foram o que fazer quando se tem bolsa rota, quais o0s
procedimentos isso eu procurei e era 0 que 0os médicos falaram
repouso absoluto e repouso... (Ent 08)

[...] pesquisei sobre a bolsa rota porque eu queria saber o por qué,
qual foi o motivo, que ndo tem explicagcdo na internet, tem que
perguntar para 0 médico qual a explicagcdo que aconteceu a bolsa rota.
(Ent 09)

Usei para pesquisar € eu procurei sobre a DHEG e pré-eclampsia que
foram os nomes que foram me dados. Eu utilizo as informag8es da
internet eu acho que é mais para gente ter um esclarecimento... (Ent
13)

As informacdes sobre a condicdo de saude/doenca que eu procurei
foram da eclampsia que me deu isso, que eu procurei para ver o que
era e por que que me deu e por que que o médico da praia nao viu isso
antes... (Ent 19)

As informacdes sobre a condicdo de salde doenca que eu procurei
foram sobre a infec¢&o que eu estava se era normal porque conforme
foi passando o tempo ela foi aumentando, foi agravando, isso eu
procurei bastante por causa da cerclagem... (Ent 28)
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Usei para pesquisar, sempre a primeira palavra tipo centralizacéo de
fluxo, colocava centralizacdo de fluxo e traz varios sites falando sobre
isso, outra coisa € o diabetes gestacional, a semana a semana vocé
coloca assim... (Ent 20)

[...] falei pelo menos ela ndo nasceu aqueles bebé gigante que podia
falecer. Eu vi, eu entrava para ver sobre mée diabética que podia
acontecer, eu vi aquele bebé é um nome que agora fugiu da minha
memoria, mas é muito terrivel... (Ent 26)

[..]euentrava paraver o que estava acontecendo na gestagao, por
exemplo, a barriga endurece mais vezes com 5, 6 meses minha barriga
estava ficando dura tendo contra¢éo eu escrevia... (Ent 16)

[...] o crescimento da barriga e meu filho ndo acompanhei por semana,
s6 essa vez quando o médico falou. Eu fui pesquisar e também em
relac@o a sentir umas coisas que eu ndo senti na outra gravidez...
(Ent 20)

Na gestacéo eu procurei na internet também que mesmo sendo o
segundo filho aconteceu algum sintoma que eu sabia que a
gravidez ndo estava indo igual a outra, engordei menos eu sentia
minha barriga endurecer mais vezes e do meu outro filho ndo... (Ent
16)

Eu utilizo as informagdes da internet olha mais por curiosidade, a gente
procurou bastante por isso, e eu também procurei bastante sobre os
medicamentos que eu usei, cada medicamento que eles passavam
eu procurava saber o efeito e que posicao tudo... (Ent 28)

[...] procurei sobre a cerclagem procurei bastante, essa € a minha
terceira cerclagem, as outras 2 eu também fiz, a primeira nasceu de 37
no tempo certo; a segunda também a bolsa rompeu antes do tempo; a
cerclagem néo aguentou; e essa também. (Ent 28)

Usei para pesquisar o termo que os médicos usam hipotireoidismo
congeénito, por exemplo, as vezes a gente nem sabe o que é a palavra
congénito e aparece mais ou menos na palavra que os médicos falam
e ndo que a gente entende e tenta pesquisar por ali... (Ent 01)

[...] foi bem facil para mim a gente digita e cai, tem embaixo a fonte,
mas eu ndo percebia isso pela confianca que tinha no portal. Usei para
pesquisar, eu procurei direcionado em CIA em prematuros, ai me
dava... (Ent 21)

[...] quando era em relagdo a medicagao, eu colocava o nome do
remédio ou e prematuro depois para saber o efeito do remédio em
prematuros quando era em relacdo a cirurgia também, mas vocé tem
gue colocar a cirurgia o PCA em prematuros... (Ent 23)

[...] tinha um monte de coisa e juntava mais isso. Os problemas eram:
o fungo, hemorragia, as maos, a mao dela e o pé, ela teve uma
infeccdo no sangue que eu pesquisei também sobre a infeccéo...
(Ent 06)

As informac@es sobre a condicdo de salde/doenca que eu procurei eu
pesquisei sobre que falam que minha filha nasceu com uma alteracdo
na glandula da tiredide eu fui pesquisar para ver o que era isso, mas
ndo é uma coisa tao grave. (Ent 20)
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Eu procurei sobre o sopro no coracdo dela que eu procurei sobre
isso, procurei na gestacdo toda semana, eu estava olhando toda
semana eu achei um site... (Ent 30)

Eu usei muitos sites, colocava bebé prematuro de 33 semanas e tudo
gue aparecia eu visitava, colocava no Google colocava bebé de 33
semanas e lia tudo que aparecia. (Ent 16)

Usei para pesquisar eu geralmente jogo o que eu quero saber mesmo,
causas de apneia no prematuro ou sobrevida prematuro de 29
semanas, sequelas prematuro de 29 semanas, peso ideal do
prematuro... (Ent 17)

O site que eu usei foi Google entrei e procurei sobre a Sindrome de
Edwards e o resumo dessa sindrome foi isso que usei para pesquisar.
(Ent 03)

[...] em relacéo a relactacdo eu escrevi isso mesmo relactagdo porque
no comecgo eu estava procurando sobre diminuicdo do leite ou
aleitamento prematuro, ndo me lembro como que era na UTIN,
alguma coisa assim e para ver... (Ent 23)

[...] ndo vou lembrar os nomes dos antibidticos que pesquisamos,
abddébmen inchado prematuro, intestino inchado, edema em
prematuro extremo, inchagco em prematuro que nés ndo achamos
nada, que eu falei que n&o apareceu nada, inchago de prematuro
extremo... (Ent 27)

[...] nesse site mesmo eu pesquisei sobre soluco, dentro desse site,
sempre tinha todo o desenvolvimento do bebé la dentro e eu sempre
estava procurando pesquisar... (Ent 18)

As informagfes sobre a condi¢do de salde/doenca que eu procurei
acho que foi em relacéo aisso, a cianose que eu procurei mais para
ver... (Ent 12)

Usei para pesquisar, € normalmente eu colocava isso tipo, bebé que
esta no CPAP, bebé que estd com um quilo e que no caso que ele
estava com 1,460 quilo esse tipo de coisa... (Ent 16)

[...] fui pesquisar 0 que eu poderia fazer se eu ndo tenho um
aparelho de saturagao paraver, tem sites que explicam, por exemplo,
vocé colocar o bebé no corpo o sentido que ele estad respirando
conforme a barriga dele vai inchar e vai diminuir... (Ent 02)

As informag8es sobre a condicdo de saude/doenca que eu procurei
foi do flash porque néo pode tirar foto com flash nas criancas, nos
bebés, e ada bolsarota. Coloquei direto bolsa rota e apareceu varios
sites que explicam bolsa rota, sites de maternidade... (Ent 09)

[...] agora com o nascimento dela eu ndo procurei muita coisa na
internet, procurei mais sobre a pele sensibilidade da pele e alguma
coisa sobre o desenvolvimento do bebé que agora se ela estivesse
na barriga ela estaria com dois quilos, entdo a gente faz um
comparativo, mas ndo tem comparacéo... (Ent 22)

[...] apresenta edema ndo sei 0 que, 0 roxo has maos a gente pegou o
nome ndo me lembro como pesquisei do roxo nos dedos, mas deu
gue estava necrosando os dedos do bebé... (Ent 27)
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[...]j& que ela [filha] ndo vai falar que ela estd com dor, 0 que vocé tem
gue prestar atencao como é o choro de quem tem dor, como néo é
isso. (Ent 08)

[...] do inchago geral, do edema, o nome chique que eles déo, a
esposa perguntou para moca o que € edema? Inchaco. Porque elas
[enfermagem] escrevem com edema na méo direita, com edema no
pé... (Ent 27)

[...] eu procurei sobre termo técnico, esse negécio de PCA por
exemplo, eu ndo sabia o que &, que era persisténcia do canal arterial,
os médicos falaram PCA e eu fui PCA prematuro e acaba ficando meio
assim, vai resolver a PCA dela a cirurgia... (Ent 23)

Site com as melhores informacgdes olha é que eu pesquisei no Google
0s sites que aparecem mesmo que eu me lembro um é esse
Babycenter e no Google que eu vi aquele Yahoo Respostas
também. (Ent 11)

[...] na gravidez eu usei muito o Babycenter muito, é o Babycenter
também nos ajudou bastante, mas esse das doencas eu ndo lembro o
nome dos sites que na verdade vocé nao se preocupa com a URL
dos sites vocé se preocupa com o conteudo. (Ent 06)

[...] eu acho que foi Babycenter acho que é sempre o primeiro que
aparece Babycenter.com e o do flash ndo lembro. (Ent 09)

Site com as melhores informag8es, eu estava procurando teve um que
€ o Projeto Pequenos Guerreiros onde eu li o livro que fala sobre os
prematuros e também tem um site da gravidez inteira ndo sei se ele
realmente é veridico, mas aquele Babycenter que fala de... (Ent 17)

Usei sempre Google para encontrar os artigos e o aplicativo do celular
era o Babycenter. (Ent 23)

Site com as melhores informac8es € do programa que eu baixei
no celular que tinha um site também agora eu ndo lembro é o
Babycenter... (Ent 24)

O site que eu usei foi Babycenter eu pesquisava bastante no
Babycenter e eu sempre pesquisava no Youtube nos videos que séo
mais vocé entende melhor que, as vezes, tém uns médicos, tém uns
depoimentos falando... (Ent 20)

[...] tudo achei que foi bem completo o site do Babycenter e o
Youtube que também no Youtube aparece o video e aparece de onde
que foi tirado, s6 que a gente ndo guarda isso, guarda o site principal...
(Ent 22)

Site com as melhores informagdes acho que nesse site eu pesquisei
no Youtube também sobre a cirurgia que eu fiz a cerclagem como que
foi feita, eu olhei tudo... (Ent 18)

Site com as melhores informag8es sempre o0 pior eu ndo sei, mas o
melhor que é o que sempre eu vou buscar informagfes e sempre me
da certeza é o Wikipédia se ndo me engano. (Ent 03)

[...] darelactacéo, da lactacdo era um blog de depoimento acho que
€ Temos que falar sobre isso, o nome do blog e que fala de uma
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moca que fez relactagdo, mas ndo era um artigo médico também néo
era... (Ent 23)

[...] vocé sabe que eu entrei num site sdbado, foi sdbado ou domingo,
eu estava procurando sei la o que, acho que foi um blog alguma
coisa, acho que foi um blog que eu entrei de enfermeiras, enfim, e tinha
alguns relatos de pais de prematuros... (Ent 27)

Eu poderia conseguir essas informacdes com a médica, com o0s
médicos. Site com as melhores informacdes na realidade eu
pesquisei no Google e abri um site foi o Gnico site que eu li para
eu ver. (Ent 04)

Eu procuro informagdes na internet porque acho que é mais rapido é
mais acessivel esta ali o celular esta na mao, eu tenho uma pergunta,
vou perguntar no Google que eu sei que vai aparecer um site que
me responda. (Ent 09)

[...] como eu disse a internet esta ai qualquer nUmero que apareca
e vocé queira tirar esclarecer vocé coloca no Google e qual que é
o valor normal de qualquer dosagem no sangue e vai dar, ndo precisa
ter uma faculdade de medicina para entender. (Ent 17)

[...] ictericia s6 tem geralmente 99% é em criancas o0 restante sdo
patologias ja especificou bem. Olha eu escrevo tudo. Ela escreve o
texto inteiro no Google. Eu fago um texto enorme... (Ent 21)

[...] Abddémen distendido prematuro vai dar o primeiro site aparece é
dizendo que € a enterocolite que é gravissimo, procurei em vérios
sites e varias pesquisas, também eu li varias pesquisas, trabalhos
inclusive que eu abri em pdf. (Ent 27)

[...] infelizmente minha preocupacéo é abrir a pagina porque a gente
esta tdo preocupada tdo nervosa que quer a primeira informacgéo que
a gente acha que é a mais visualizada que é o site mais procurado
e clica na primeira que tem. (Ent 01)

Site com as melhores informag¢des ndo lembro qual que minha filha
entrou € que vocé coloca, vocé joga o nome e clica naquele que
vocé acha mais interessante. (Ent 19)

[...] eu ndo lembro [0 site usado] porque sempre quando eu entro é
pela intranet nossa I4, porque o hospital cardiolégico ele me direciona,
da a fonte, mas eu nédo percebia isso a gente confia muito por
isso... (Ent 21)

[...] eu achei um site que publica estudos tipo uma revista eletrdnica eu
ndo me lembro o nome e é do meio médico, estudos que sdo bem
mais completos... (Ent 22)

[...] em relagao as informagdes mais médicas era sempre artigo de pdf
gue vocé baixa, tinham alguns que eram americanos, tinha alguns
artigos diferentes ndo prestei atencdo no nome do médico, nem no
site, mas eu lembro que eram artigos médicos. (Ent 23)

Site com as melhores informacdes esse é o problema eu ndo lembro
0 nome dos sites, mas vocé vé tanta coisa tanta coisa. (Ent 02)
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O site que eu usei agora eu nao lembro, eu entrava no site das
semanas de gestacdo, agora eu ndo lembro o nome do site
exatamente, eu achei esse site pelo Google... (Ent 18)

O site que eu usei olha na verdade a gente pesquisa pelo Google o
site mesmo a gente ndo entraem convicgao, mas é pelo Google que
a gente acaba entrando no primeiro site que aparecer. (Ent 01)

[...] coloquei broncodisplasia no Google esse site que eu usei para
te falar bem a verdade néo vi o site que entrei eu li e vi que apareceu
abri o site se me perguntar qual foi nem passa pela minha cabeca. (Ent
04)

Eu acho que foi o site de pesquisa, o Google, porque eu ndo consigo
me lembrar o nome exato do site a informacgé@o que eu gostei deixa
eu lembrar de uma informacéo boa... (Ent 06)

Olha o site que eu usei eu entrei no Google e 0 que vai aparecendo a
gente vai abrindo, mas eu néo olhei assim com certeza o site. (Ent
13)

[...] € eutambém e aonde ele [Google] ia a gente ia atras. Nao olhei a
fonte do site que entrei eu lia assim mais ou menos, eu via que estava
relacionado, eu entrava... (Ent 27)

5.2.4 Classe 2 - Necessidade de informacao: “eu quero saber”

A classe dois apresentou predominio dos seguintes vocabulos: vir,
chamar, noite, chegar, simplesmente, menino, pedir, cuidador, sala, bater,
doutor, informar, sendo, celular, médico, UTIN, atrds, horario, manha4,
concreto, conversar, falado, hora, inchaco.

Esta classe deu origem a categoria em que os familiares expressaram
necessidade em obter informac¢des do RN internado, e ressaltaram a maneira
com gque os informes sao ofertados na unidade intensivista, sendo pontuadas as
dificuldades e as facilidades na obtencdo destes. Ainda, interessados em
satisfazer suas necessidades informativas, os entrevistados enfatizam seu
direcionamento em busca de outras fontes de dados, conforme expresso nas

falas a seguir:

As vezes eu chego na UTIN 10 horas da manha e tem que ir as 15
horas embora porque eu tenho que pegar outra filha na escola, entdo
€u penso: eu vou sair, a maioria das mées vai embora sem saber o que
aconteceu, eu ndo, eu bato na sala dos médicos e digo: olha eu nao
posso esperar até 16,30h, eu preciso que vocés me deem um
parecer do meu filho agora. (Ent 02)
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[...] que nem ontem eu vim na UTIN eu vi a cabega dele pintada eu ja
achei, ndo dava para ver que era caneta eu perguntei: por que ele
esta com a cabeca pintada? (Ent 19)

A médica me falou: tua filha tem 3 buracos no coracdo e tem umas
mas-formacdes, pode ser uma sindrome e a gente vai procurar saber
se é uma sindrome genética, me falou isso. Eu queria ser informada
melhor porque eu fui para casa com a cabeca desse tamanho. Eu
soube disso na UTIN, na verdade a médica que falou nédo soube
explicar, nem muito menos falar o que realmente era com mais calma
para mim, ela simplesmente jogou isso e falou € isso que a gente sabe
sobre ela e pronto. S6 isso eu queria ter entendido melhor para eu
ndo ter apavorado meus parentes, que eu cheguei para minha méae
desesperada, para o meu marido, para todo mundo, que simplesmente
falaram isso para mim. (Ent 30)

Eu falei: mas por qué? Eu quero no meio de tudo saber. Quando eu
vim na UTIN que eles falaram que a minha filha estava com tantos
quilos, um quilo e pouco essas coisas... (Ent 26)

Eu estando na UTIN, eu prefiro que o médico me fale, se eu tiver em
casa eu ndo vou saber nada dela, porque se eu ligar, eles ndo vdo me
informar, na UTIN ndo passa informacéo pelo celular... (Ent 29)

Olha, bom seria se toda crianca tivesse um médico e uma
enfermeira s6 para eles, que a todo momento vocé poderia chegar e
dizer: e agora? E agora? (Ent 02)

Eu pergunto, eu chego, primeiro que eu chego, hoje foi um caso a parte
gue eu fiquei esperando para ver quem estava cuidando dele, mas eu
chego pergunto quem é a mée do [nome do RN 27]. (Ent 27)

Que nem eu passei ontem a noite hoje de manh& ndo estando aqui
presente se eu chamei é por qué? Porque eu quero saber como é
gue esta meu filho e ndo o que eu tu quer? (Ent 12)

NOs somos leigos na situagdo, nés ndo temos formacao, senédo a
gente estava na UTIN cuidando também... (Ent 24)

E que a [nome da m&e 27] é muito curiosa, ela pergunta. Eu ja falo:
fale minhalingua. Eu falo: ndo venha com esses nomes que eu ndo
conheco que € nome de lactobacilos vivos... (Ent 27)

Eu obtenho informac¢des da minha filha primeiro com o médico,
primeiro com ele, como é que ela est4, todo dia eu venho na UTIN, os
horéarios que ele atende, eu vou procurar saber o que esta fazendo.
(Ent 23)

Eu obtenho informac¢des da minha filha pelos préprios médicos que eu
vinha todo o dia na UTIN. (Ent 26)

Eu obtenho as informagdes da minha filha na UTIN, eu pergunto para
0 médico. Geralmente as enfermeiras ndo falam muito, mais é o
médico, as vezes, a enfermeira chama o médico para gente ou, as
vezes, a gente esta na sala e ele aparece, ele da informacéo. (Ent 29)

Eu peco sempre para as enfermeiras e para o médico, o médico
vem todos os dias falar para mim como ele esta, se vai mudar alguma
coisa, no meu caso ele est4 estavel entdo ndo tem muita mudanca de
um dia para outro. (Ent 17)
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[...] depois eu procurei o inchago, o inchago também, eu procurei do
corpo todo que ndo achei nada, realmente ndo tem, nossa que raiva
que dava que eu fui atras de um amigo médico meu, |4 em Séao
Paulo, gente, pergunte pelo amor de Deus o que é isso? (Ent 27)

Eu obtenho informag¢Bes da minha filha sempre no plantdo dos
médicos que tem o horario de conversar com eles 16,30h da tarde, as
21 da noite também, é sempre nesses horarios de como ela est3,
as informacdes dela. (Ent 22)

[...] eu tinha conversado isso [a respeito da patologia], antes a médica
me explicou tudo e me falou, mas igual eu te falei, na hora é tanta
informacdo que vocé lembra a palavra que ela te falou, eu fui
pesquisar tudo para mim saber... (Ent 04)

[...] o médico falou que € um bebé PIG e eu fiquei com aquilo na
cabeca e falou uma outra sigla também na ecografia que eu guardei e
depois eu fiquei procurando, aqui internada, no celular o que era.
(Ent 16)

[...] por mais que os médicos informem, mas na hora assim é muito
rdpido na cabeca, eu fui ler para eu saber como é que é... (Ent 04)

Quando eu internei e estava gravida que o médico disse da
centralizagdo fetal, diastole zero, que teria que interromper a
gravidez eu ficava a noite inteira com o celular, aqui internada,
procurando, lendo artigos e teses... (Ent 17)

[...] E agora doutor? E agora melhorou? E agora vai acontecer isso?
Eles [médicos] falam o que acontece. Eu vou pesquiso e me
esclareco, agora se eu tiver mais alguma duvida, eu vou e
perguntaria com certeza. (Ent 17)

[...] mas varias vezes eu perguntei: mas e qual que é o segundo
plano? Porque tem que ter um segundo plano, ndo sé observar,
esperar estourar o intestino do menino para fazer alguma coisa? Por
gue nao faz antes? Na minha cabeca é assim que funciona, vocé sé
pode questionar se vocé sabe alguma coisa, se vocé vai atras de
alguma coisa, se vocé néo sabe o que vocé esta falando vocé engole
0 que contam para vocé e vai embora. (Ent 27)

[...] vocé vai buscar informacgdes que, as vezes, ndo sao, digamos,
boas para vocé, eu fiz exatamente isso, eu cheguei para médica e
falei doutora esti acontecendo isso, isso e isso, 0 que eu faco? (Ent
02)

[...] a gente ficava horas e horas conversando, falando sobre a
gravidez, sobre tudo, pesquisava na internet depois ligava para ela
[irm&] conversava, debatia sobre isso que eu tinha pesquisado. (Ent
18)

[...] @ maneira com que ela [médica] chega, talvez ela poderia ter
falado: mae, vem aqui um pouco. Igual o médico faz, leva nés ali [em
outra sala reservada], talvez eu ia pedir mais informacfes de
repente, ou sei |4, na sala foi muito rapido... (Ent 21)

[...] mas ele é de S&o Paulo, € médico, s6 que ele ndo é neonatologista,
ele foi pesquisar com os amigos da neonatologia dele para me
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responder, com os médicos na UTIN ndo conversei ndo da, eles
sempre estdo muito correndo, tipo ndo tem condig8es. (Ent 27)

[...] sempre eles [médicos] vierem para falar porque na verdade a gente
tem que ir procurar, sendo a gente ndo sabe nada, se a gente néo
perguntar, quando acontece alguma coisa mais grave que eles vém
falar. (Ent 11)

[...] qgue nem agora que tinha que pedir para chamar a médica, que
ela ndo estava. Volta e meia, também, procurando os médicos para
saber, que nem sempre eles vao na sala para informar. (Ent 12)

[...] se as médicas passassem todo dia e conversassem todo dia
seria 6timo, pelo menos uma vez por dia, mas tem médica que tem
gue ficar chamando, que tem que ficar indo atras, eu acho que é
obrigacao das médicas ir e falar com a gente. (Ent 13)

[...] a outra médica que estava cuidando dele veio e falou comigo que
ela estava chateada porque ela tinha conversado varias vezes comigo
e com o0 meu marido, eu falei para ela: vocé ndo me deu informacdes
concretas, vocé simplesmente me disse que ele esta bem, s6 isso, e
0 que eu disse para outra médica foi isso, que ninguém me deu nenhum
tipo de informacdo que eu queria saber, simplesmente me disseram
gue ele estava bem. (Ent 24)

[...] a gente vem na UTIN, quer chamar um médico, conversar,
perguntar, quer que o médico pare o que ele esta fazendo e
converse com a gente e quer que eles expliquem o que esta
acontecendo, olha 10 minutos de conversa é o suficiente para explicar
0 que esta acontecendo, eu imagino, ndo tem por que, eu acho que
nem aconteceu que eu falei para vocé, fui bati na porta, mandaram eu
esperar ninguém apareceu eu fui embora sem saber o que estava
acontecendo. (Ent 24)

[...] que elas ndo entendem, elas [técnicas de enfermagem] véo
perguntar primeiro, vao se informar para depois falar comigo, seria
mais facil que nem quando eu chego a cuidadora falasse: méae, ela esta
assim, assim, assim, que seria bem mais facil, que nem as vezes eu
chego na sala a cuidadora nem esta ali, ela demora um pouco para
voltar, sim, elas tém outros bebés para cuidar, mas ficaria melhor... (Ent
28)

[...] no comego quando ele veio para UTIN foi meio dificil pegar e ter
uma informagéo, a gente chamava um dizia um pouco de coisa,
chamava outro dizia mais um pouco e assim ia, quando os médicos
podiam eles vinham, sendo a gente ia atras... Agora que esta tudo bem
vem um médico para e fica te olhando nos olhos, conversa, d4 uma
atencdo, explica, se vocé tem uma pergunta ele te responde agora
esta melhor, mas no comeco foi bem complicado (Ent 24)

[...] eu pergunto para todo mundo, eu se vier 10 médicos na sala eu
pergunto para os 10 a mesma coisa e cada um fala uma coisa, e é
esse que € o engragado, cada um fala uma coisa (Ent 27)

[...] das 21 as 21:30 se vocé néo viu nesse horario vocé nao sabe o
gue aconteceu com o teu filho vocé tem que ficar dependendo de uma
enfermeira e enfermeira ndo tem nada a ver com isso, a enfermeira
esta na sala para fazer os cuidados... (Ent 24)
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[...] j& vai para o pai do lado e assim ele vai pulando, mas no geral eu
acho que estd bom e o lance do horario eu acho isso
realmente...[...]. Até porque teve um dia que eu fui chamar ele [médico]
aquela [moca] la da frente: o horario é 16,30h. Mas eu ndo vou esperar
até 16,30h porque eu ndo posso, acha que meu filho esta passando
mal eu vou esperar 16,30h? (Ent 27)

[...] é esses dias eu pedi para cuidadora chamar [o médico] ela falou
para mim que ndo tinha necessidade porque ndo tinha nada de grave,
de urgente, se tivesse alguma emergéncia para chamar, mas ela falou
gue estava tudo bem com a bebé néo precisava, eu acabei nem
chamando nada, mas por exemplo é sé6 o médico que pode me
informar sobre os exames, é que nem a cuidadora falou para mim que
eles passam 16,30h, mas eu nunca vi ele passar 16,30h e eu fico na
UTIN todo dia até as 20h, 20,30h da noite. (Ent 28)

[...] que a pessoa chegasse me chamasse num canto e falasse olha é
iSs0, isso e isso, sem muito rodeio, sem chamar outro para me falar,
gueria que a pessoa responsavel chegasse e me falasse, digamos
assim sempre o mesmo, sempre a mesma referéncia, se eu tiver que
procurar o médico do meu filho durante o dia é o médico Y e durante a
noite € a médica Z digamos assim, eu sei que se eu venho de manha
eu converso com o Y se eu venho de noite eu converso com a Z sé
que eu ndo consigo sabe?! (Ent 24)

[...] geralmente eles [médicos] ddo aquela desviada para nédo falar
realmente o que €. Eu procuro informacg8es na internet porque eu
ndo confio muito no que os médicos falam, eu tenho aquela pulga
atras da orelha, entdo eu prefiro pesquisar para ver realmente se bate
com o que eles falam. (Ent 12)

Elas explicam tudo para gente, a médica muito boa a médica,
aquela que tem olho grandao, esqueci o nome dela, é baiana, ela
explica muito, todas elas sdo, mas a primeira que me explicou as
coisas foi tudo ela, quando meu filho veio para UTIN foi com ela que
eu conversei, ele passou por varias médicas, mas a primeira foi ela, ela
explica tudo. (Ent 19)

[...] s6 que ndo me explicaram exatamente PCA, mas gracas a Deus
na UTIN tem muita informacgdo, eles [médicos] passam, eu tenho
tido acesso a tudo que eu quero saber, eles sempre me informam
muito isso é étimo. (Ent 23)

Todos eles [médicos] sempre foram muito educados, muito
bacanas, inclusive o [nome do médico X] que foi o que eu mais tive
contato até agora, sempre, sempre estava pronto para me atender,
varias vezes nessa semana, que foi por exemplo, uma semana assim,
gue eu chegava e que eu via que tinha acontecido alguma coisa que
eu ianasalados médicos, ele sentava, ele vinha, ele conversava...
(Ent 27)

Eu olho a ficha dela sempre quando eu chego, e sempre pergunto
para cuidadora que estd com minha filha, se o peso dela estd bom, se
esta melhor, como que ela reagiu... (Ent 28)

[...] para me informar mais mesmo, eu procuro informacdes na
internet porque é mais facil vocé procurar, a internet vocé tem hoje
no celular em casa, € bem mais fécil. (Ent 20)
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[...] eu ndo tinha muito tempo para ir atrds em livros impressos, na
internet € bem mais rapido, aonde vocé estda, vocé bate ali, vocé ja
acha, pode nao ter muitos sites, nem tudo é confiavel... (Ent 21)

Eu gostaria de obter informacdes da minha filha, se tivesse um
aplicativo de celular seria bem facil... (Ent 22)

Queria que me informasse pelo celular se desse, se eu tiver na
minha casa eu queria saber informacédo dela pelo celular, por ligagdo
sei la. (Ent 29)

Eu gostaria de obter informac¢8es da minha filha, eu queria que viesse
no celular, que chegasse igual despertador que fica tocando ali... (Ent
30)
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6 DISCUSSAO

Neste capitulo se trata dos resultados da pesquisa por meio de
encadeamento com a literatura, com a finalidade de atender aos objetivos do
estudo.

O presente topico discute a caracterizacao das familias participantes do
estudo e dos RN, bem como as categorias. Para melhor compreenséo dos dados
e visando manter a coeréncia na exposicdo das categorias, optou-se pela
reordenacdo destas, de forma diferente da apresentada nas classes. A
discussdo segue a mesma sequéncia mencionada nos resultados, a qual esta
organizada nas seguintes categorias: Emoc¢des vivenciadas no internamento do
prematuro no ambiente intensivista; Informacdo, fluxo, conexbes e
potencialidades; Informacdes de saude/doenca on-line: entre sites e conteddos;

Necessidade de informagao: “eu quero saber”.

6.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES E RN

Neste estudo verificou-se que a maioria dos entrevistados (31), faz uso
do celular para acessar a internet, cabe ressaltar que a descricdo dos meios
utilizados para navegar na rede on-line, exposta na TABELA 1, encontra-se de
acordo com a constancia do uso mencionada pelos entrevistados. O achado
neste estudo referente a utilizacdo do aparelho mével é condizente com os dados
da Pesquisa TIC Domicilios 2015, a qual demonstrou que 102 milhdes de
brasileiros sdo usuarios da internet, e 56% usam apenas o celular para acessa-
la. Atrelado a isso, 34,1 milh6es de residéncias no pais tém acesso a rede on-
line; dessas 89% utilizam o celular para conecta-la; 40%, o computador de mesa;
39%, o computador portatil ou notebook; 19%, o tablet; 13%, a televisao; e 8%,
o videogame, sendo o dispositivo mével o mais utilizado para esse fim (CGl.br,
2016).

Nesse aspecto, um dado peculiar encontrado neste estudo € o uso de
internet em domicilio alheio (de familiar, amigo ou vizinho) relatado por trés
participantes (Ent 07, Ent 21), sendo este concordante com pesquisa

anteriormente mencionada a qual registrou que 56% da populagdo se conectam
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a rede on-line pertencentes a outras pessoas, caracterizando-se 0 uso como o
segundo local mais popular de acesso (CGl.br, 2016).

Quanto a caracterizacdo dos RN um dado relevante encontrado neste
estudo foi a proporcado equivalente entre os tipos de parto, exatos 50% (16)
ceséreo e 50% (16) natural, dado aproximado ao do estudo realizado em uma
maternidade no Rio de Janeiro, com 336 mulheres, para investigar a associacao
entre prematuridade e o nivel de apoio social, segundo variaveis econémicas,
demograficas e relacionadas a salude e a assisténcia de um hospital da rede
publica, do municipio Rio de Janeiro, foi demonstrado que 52,8% dos partos de
prematuros eram cesareos e 47,2% naturais (GUIMARAES; MELO, 2011). Em
contraposicdo, dados do Sistema Nacional de Nascidos Vivos (SINASC)
revelaram que no Brasil, em 2014, houve predominio de parto cesareo nos

nascimentos prematuros (BRASIL, 2015).
6.2 CATEGORIAS

6.2.1 Emogbes vivenciadas no internamento do prematuro no ambiente

intensivista

FIGURA 3 — EMOGCOES VIVENCIADAS NO INTERNAMENTO DO PREMATURO NO
AMBIENTE INTENSIVISTA
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— Emocdes Dificuldade de controle
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Familias
I

Busca por informacdes
— Acéo para adquir
conhecimento

FONTE: A autora (2016)
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Para os familiares deste estudo a vivéncia do internamento do prematuro
na UTIN esta atrelada a diversos sentimentos. Esses oscilam entre positivos
como esperanca na recuperacao (Ent 02), felicidade em permanecer proximo ao
neonato (Ent 26), seguranca (Ent 02), animo (Ent 23) e tranquilidade (Ent 18, Ent
06, Ent 11), e negativas como medo (Ent 24, Ent 15), preocupacéo (Ent 09, Ent
16), tristeza (Ent 18), desespero (Ent 02, Ent 06), ansiedade (Ent 23), devido aos
fatos imprevistos, desconhecidos e risco de vida.

Este fato é condizente com a literatura, como no estudo realizado na
Noruega com oito pais e oito mées de RN internados em UTIN, o qual verificou
que estes experienciam emocdes contraditérias durante a hospitalizacdo do
filho. A situacao é vivenciada de forma surreal e irreal para algumas familias, ha
um misto entre o susto pela situacéo inesperada e a seguranca gradualmente
estabelecida com a compreensao do ambiente e da condig¢ao do filho (HAGEN;
IVERSEN; SVINDESETH, 2016).

A UTIN é vista pelas familias como um ambiente cadtico devido ao som
de alarmes e mudanca de estado clinico do RN. Além disso, os familiares
precisam conciliar a experiéncia atual com a vida extra hospitalar que continua
a apresentar pressoes e dificuldades diariamente (CURRIE et al., 2016).

Muitos familiares perdem o controle emocional, ficam assustados, agem
automaticamente, escondem seus sentimentos e adotam comportamentos
estereotipados a fim de minimizar o sofrimento, e tentar auxiliar o RN e os demais
membros da familia durante o periodo de hospitalizacdo (HAGEN; IVERSEN;
SVINDESETH, 2016).

Durante o internamento, as emocdes sao por vezes definidas como uma
montanha-russa, pois divergem entre alegria, apreensao, culpa e ansiedade
(STACEY; OSBORN; SALKOVSKIS, 2015). Essas sofrem alteracbes com o
decorrer do tempo, comumente no inicio sdo expressas de forma negativa como
tristeza, angustia, medo, apreensdo, todavia, apés um tempo, sentimentos
positivos como alivio, confianca, alegria e esperanca sdo instaurados e
demonstrados (SILVA et al., 2016).

O periodo seguinte ao nascimento do prematuro é envolto por emoc¢des
como responsabilidade, confianga, alienagéo e impoténcia (HAGEN; IVERSEN,;
SVINDESETH, 2016). Ademais, ter um filho internado na UTIN pode causar nas

familias sentimentos de isolamento social, por isso adotar medidas que oferecam
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apoio as necessidades educacionais e que resultem em sentimentos positivos
como confianca e apropriacdo de competéncias pode ser uma pratica seguida
nessas unidades que beneficiaria familias e RN, bem como auxiliaria na
apropriacdo da maternagem e paternagem durante a permanéncia hospitalar
(DUNN; MACMILLAN-YORK; ROBSON, 2016).

Nesse aspecto, em um estudo realizado nos Estados Unidos com 10
pais sobre o final de vida de RN que ficaram internados em UTIN, constatou-se
que é importante para os pais conseguir desenvolver atividades que reafirmam
seu papel materno/paterno. Além disso, os sacrificios realizados pelo filho
hospitalizado e a vontade de estarem presentes ao lado do RN independente da
condicdo clinica deste, reafirma seus papéis como genitores (CURRIE et al.,
2016).

Assistir o RN e sua familia de modo personalizado, auxiliando na
identificacdo e apropriagcdo de papéis, demonstrando caracteristicas do RN,
enfatizando as respostas deste aos estimulos familiares, promovendo um
ambiente de intimidade, instigando o desenvolvimento de consciéncia critica dos
adultos, pode ser um meio de construir uma relagcéo entre profissionais e familia
(FLECK, 2016).

E importante destacar que prematuros possuem representatividade
diferente para cada familia. Muitas vezes nesses nascimentos a gestacdo €
resultado de anos de espera, problemas para engravidar, abortos sofridos e
dificuldades enfrentadas para manter o feto e chegar a sonhada
maternidade/paternidade. Independente dos acontecimentos anteriores, a
hospitalizacdo na UTIN é fator adicional de apreensédo que envolve emocdes
complexas, contraditorias, diversas e que, por vezes, dificultam o
reconhecimento de seus papéis dentro da estrutura familiar (MURCH; SMITH,
2016).

Para as familias o internamento é visto externamente, como se fossem
espectadores, tornando mais dificil o enfrentamento e, consequentemente, a
capacidade de lidar com a circunstancia (HAGEN; IVERSEN; SVINDESETH,
2016). Comumente os pais sentem que o filho ndo é deles, como se o RN fosse
emprestado e que precisam pedir permissao e aprovacgao dos profissionais para
tocar e acariciad-lo. Essa sensacdo de impropriedade pode ser explicada pelos

equipamentos ligados ao bebé que acabam criando barreiras entre este e os
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familiares, nesses casos podem sentir inseguranca, tristeza, gratidao e confuséo
guanto ao modo de se portar e agir perante o RN e os profissionais (AAGAARD;
STORM; KLITGAARD, 2016).

No entanto, alguns pais conseguem oferecer apoio matuo, reconhecem
suas necessidades e como unidade familiar adotam comportamentos para
enfrentar a situagéo do internamento. Todavia, outros ndo conseguem atingir
suas expectativas quanto a maternidade e paternidade, carecendo de maior
tempo para aceitar a situacdo e aprimorar sua relagdo com o RN (HAGEN;
IVERSEN; SVINDESETH, 2016).

O desconhecimento do ambiente também provoca preocupacdes e
medo que sao reforcados pelos alarmes emitidos na unidade, pois os familiares
nao possuem discernimento para identificar se ha perigo, portanto reagem
imediatamente aos sons e as possibilidades de instabilidade. Sendo assim, é
primordial explicar as emissfes sonoras disparadas, porque a falta de
informacéo remete ao espanto e pouca confianca na equipe, visto que 0s entes
se sentem menosprezados (AAGAARD; STORM; KLITGAARD, 2016).

A fim de aperfeicoar os mecanismos de enfrentamento durante o
internamento do RN as familias recebem apoio de diversas fontes, como
profissionais de saude da UTIN, outros membros da unidade familiar, amigos,
genitores de outros RN na mesma situacdo e da espiritualidade e religido
(CURRIE et al., 2016).

Os participantes deste estudo enfatizaram a crenca, a fé em Deus e a
busca pelo apego na religiosidade como modo de enfrentar o internamento do
RN (Ent 06, Ent 01, Ent 02, Ent 07, Ent 14, Ent 23, Ent 29). Confirmando esses
achados, um estudo realizado no Ird com 24 participantes, entre estes, familias,
enfermeiras e médicos, para explorar as necessidades espirituais no final de vida
de bebés que se encontravam na UTIN, identificou que os entrevistados se
prendem a crengca em Deus durante a hospitalizagéo, ressaltada principalmente
em momentos de dificuldade ou de proximidade com a morte (SADEGHI et al.,
2016).

A hospitalizacdo é marcada pela espiritualidade, independentemente de
qual vertente religiosa tem a familia (OLIVEIRA et al., 2013). A crenca em uma

figura divina e a religiosidade sédo explicadas como meio para enfrentar o
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internamento do RN, acreditar na sua recuperagao e reconfortar-se (SILVA et
al., 2016).

As familias associam Deus a seguranca, forca, sensacao de alivio e
superacao do sofrimento e da privacdo enfrentada. Além disso, a crenca religiosa
possibilita a sensagdo de incrementar o controle da situagdo e promover
autoestima e confianca (OLIVEIRA et al., 2013).

A fé se torna suporte emocional aos familiares perante o adoecimento
do RN (ANTUNES et al.,, 2014). As familias necessitam de alivio e conforto
espiritual, por isso a crenca em Deus € benéfica e remete paz aos individuos,
assim como a esperanca de boas noticias, compreensao oferecida por outras
pessoas e empatia resultam em serenidade buscada por este publico (SADEGHI
et al., 2016).

Em meio ao conflito intimo enfrentado pelos familiares € comum fazer
promessas e oragcdes como apelo para melhora do quadro clinico e
consequentemente, sobrevivéncia do RN (MOREIRA et al., 2013). Além disso,
os individuos se ancoram na espiritualidade para aceitar as questdes imutaveis
e indiscutiveis (CRISTINO; LOPES; DIOGENES, 2015).

Um estudo realizado em Florian6polis, Santa Catarina, com dez
homens/pais, para compreender os sentimentos paternos relacionados ao
internamento do filho na UTIN, demonstrou que durante a hospitalizacao os pais
que tinham religido permaneceram devotos e fortaleceram sua fé, enquanto os
que estavam afastados retornaram e decidiram se apoiar na espiritualidade para
reforcar o enfrentamento da realidade, suportar e aceitar progndstico,
principalmente em casos de sequelas no desenvolvimento infantil. Nesse
aspecto, alguns creem que o internamento deve ser tomado como aprendizado,
muitas vezes colocado em sua vida por um ser superior com a finalidade de que
sejam extraidas licbes a partir do mesmo (ROCHA et al., 2012).

Conversas com guia espiritual ou com profissionais de salde podem
auxiliar rumo a sensacgdes positivas como calma, paz, alivio da dor e desespero.
A compaixao, empatia e compreensdo demonstrada pelos profissionais auxiliam
no conforto e acolhimento da familia. Ademais, a boa comunicacdo com o0s
familiares, principalmente em momentos e finitude de vida e luto, pode auxiliar

em casos de afirmacgédo de noticias realistas sobre o prognostico e quadro atual
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do RN que, por vezes, contraria as necessidades espirituais e emocionais dos
familiares (SADEGHI et al., 2016).

A maioria das familias acredita que Deus é fonte de todos os pedidos,
portanto, no caso de perda do ente querido, os familiares pedem ao Criador que
os auxilie a aceitar melhor o fato e a se acalmarem. Alguns consideram a morte
do RN como vontade Dele, devendo ser aceita e ndo questionada (SADEGHI et
al., 2016).

Adicionalmente a crenca manifestada e procurando abrandar as
emocdes, neste estudo as familias mantém a pretensédo em reconhecer a fundo
0 universo em que o RN esta inserido, para tanto, inicia-se a busca pelo
conhecimento, encontrado primordialmente durante conversas com profissionais
(Ent 14, Ent 15, Ent 11) ou por meio da internet (Ent 18, Ent 12, Ent 30, Ent 11).

Os motivos que direcionam os familiares neste estudo em suas procuras
sao variados, entre estes, aproximar-se do contexto atual (Ent 02), compreender
situacdes (Ent 06, Ent 09, Ent 22), entender o progndstico e termos técnicos
utilizados (Ent 04, Ent 23, Ent 16, Ent 21), prestar auxilio ao filho e a outros
prematuros que estao na unidade intensivista, bem como, aos familiares desses
(Ent 02, Ent 23, Ent 03), verificar possibilidades de tratamento (Ent 27, Ent 17) e
até adquirir formas de enfrentamento adequadas as situacdes vivenciadas (Ent
27, Ent 25, Ent 15, Ent 01).

Os achados expostos nos paragrafos anteriores condizem com o estudo
realizado em Bath, na Inglaterra, com sete familias de prematuros para entender
o enfrentamento dos pais, o qual verificou que estes carecem de informacoes,
porém algumas vezes relutam em questionar a equipe ao estarem preocupados,
pois acreditam estar causando incémodos, interferindo nas atividades e
explicitando ansiedade em demasia. Na visdo dos pais, ndo estar informado
remete a exclusdo, aumento do estresse e confusdo sobre quais atitudes
beneficiariam o RN (STACEY; OSBORN; SALKOVSKIS, 2015).

Familias querem informacdes de forma simples e mantém a esperanca
independente do prognostico do RN, por isso, os profissionais sao considerados
fonte de apoio quando ouvem e se mostram sensiveis as necessidades dos
genitores, sejam elas informativas ou emocionais (CURRIE et al., 2016).

O enfrentamento é facilitado a partir de um ambiente calmo, com locais

adequados para acomodacédo, compartilhado com profissionais empaticos e
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flexiveis que procuram a inser¢cdo familiar no cuidado ao RN sempre que
possivel. Além disso, conversas sobre assuntos externos a UTIN e a situacao do
neonato, ter suas necessidades consideradas e atendidas, e dividir o ambiente
com familias que possuem valores semelhantes podem auxiliar. Em caso de
desequilibrio desses fatores a dificuldade de enfrentamento da situacdo é maior
e a montanha-russa emocional permanece. Ainda, fatores como a divisao do
ambiente com familias que possuem valores diferentes, visitantes que
estabelecem didlogos considerados estressantes e inflexibilidade dos
profissionais dificultam a vivéncia na UTIN (STACEY; OSBORN; SALKOVSKIS,
2015).

Familias que vivenciam a mesma situacdo compreendem as fraquezas,
os sentimentos e dificuldades enfrentadas, oferecem apoio umas as outras,
criam lagos de empatia e amizade que, por vezes, estendem-se para fora dos
muros hospitalares (CURRIE et al., 2016).

A permanéncia de prematuros na unidade intensivista geralmente é
longa, portanto, a convivéncia com profissionais de salude se torna corriqueira e
diaria. Os pais se sentem emocionalmente fragilizados e dependentes dos
profissionais, principalmente no que diz respeito a oferta de informaces, por
isso a partir dessas, sao estabelecidas relacdes iniciais de empatia, seguida por
confianca, parceria e partilha de preocupacdes que diminuem a sensacao de
estar sozinho e vulneravel, frequentemente vivenciada pelos familiares
(AAGAARD; STORM; KLITGAARD, 2016).

A comunicacdo com as familias na UTIN deve ser eficaz, neste caso &
relevante fornecer informacdes claras e objetivas. Podem ser utilizadas reunides
de grupo para sanar davidas existentes, oferecer suporte, e fortalecer o elo com
os familiares, inclusive durante os momentos de maior dificuldade como a
concessdo de mas noticias. Desta forma o ambiente se torna colaborativo,
amplia-se a confianga entre os envolvidos e a qualidade do trabalho dos
profissionais pode ser melhor reconhecida, muitas vezes camuflada pelo ritmo
acelerado e intenso da unidade (MACDONELL et al., 2015).

No que diz respeito a comunicagao, um estudo, realizado na Dinamarca
com pais para compreender a experiéncia de perder um dos filhos gémeos na
UTIN, constatou que os familiares tém dificuldade em compreender as

terminologias médicas aplicadas na UTIN, aos poucos tentam se adaptar a
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linguagem técnica mesmo sem ter certeza e apreenséao plena das palavras, o
gue pode gerar incertezas, confusdes e sentimento de frustracdo. Por isso, cabe
ao profissional da enfermagem a traduc&o do discurso técnico empregado nos
informes, bem como auxiliar as familias na compreensédo deste (AAGAARD;
STORM; KLITGAARD, 2016).

As relagOes estabelecidas entre os pais e 0 prematuro muitas vezes sao
resultados daquelas existentes com os profissionais que assistem o neonato, por
isso a importancia em considerar as necessidades, expectativas e sentimentos
dos familiares (IRELAND et al., 2016).

Os encontros entre familia e RN séo influenciados pelo comportamento
dos envolvidos (neonato, familiares, profissionais de salde e ambiente
intensivista), portanto, sdo considerados complexos e dinamicos. Assim, ao
reconhecer as necessidades da estirpe e responder a estas de forma pronta,
solidaria, respeitosa e individual, pode ser um meio de assistir os familiares
nesse momento dificil e de promover o apego e a formacgéo do vinculo com o RN
(FLECK, 2016).

Os enfermeiros s&o profissionais de destaque no que diz respeito a
auxiliar no estabelecimento do vinculo inicial entre RN e familias, este pode ser
facilitado com o compartilhamento de informacdes individuais e caracteristicas
particulares de cada neonato, as quais serdo empregadas para promover a
familiaridade entre os pequenos e seus familiares e diminuir a ansiedade
instaurada nos adultos (FLECK, 2016).

Os profissionais se tornam referéncia para as familias pois estavam ao
seu lado nos momentos dificeis, compartilharam experiéncias e construiram uma
relacdo sélida e de apoio pautada na comunicacédo efetiva. Além disso, as
familias se habituam ao ambiente intensivista e ao deixa-lo tem a sensacao de
rompimento e novo inicio, mais uma vez alterando seus sentimentos, visto que
na UTIN estdo seguros por contar com profissionais que prestam assisténcia ao
filho, e no domicilio passam a desenvolver tarefas de forma individual e sem

apoio de pessoas com conhecimento especializado (MURCH; SMITH, 2016).
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6.2.2 Informagéo, fluxo, conexdes e potencialidades

FIGURA 4 — INFORMACAO, FLUXO, CONEXOES E POTENCIALIDADES
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Nesta categoria foram enfatizadas as principais fontes de obtencéo de
informacdes utilizadas pelos familiares, sendo a equipe médica como a principal
provedora de informes (Ent 01, Ent 10, Ent 03, Ent 05, Ent 11, Ent 02), seguida
pela enfermagem (Ent 03, Ent 05, Ent 11, Ent 02, Ent 28, Ent 13), consultas ao
prontuéario (Ent 13, Ent 24, Ent 27, Ent 22), que se encontra disponivel na beira
do leito, e uso da internet (Ent 28, Ent 09, Ent 06).

Os médicos e enfermeiros sdo fontes de informacdo das familias e
acalentam essas quando demonstram disponibilidade, atencao, respondem a
indagac6es e minimizam a ocorréncia de duvidas, sendo que essas praticas
reforcam o preconizado pelo modelo de CCF (BALBINO et al., 2016).

Os familiares desejam receber informac¢des médicas diarias, bem como
saber o que podem fazer quando estdo ao lado do RN. Para estes é essencial
entender o prognadstico do RN, quem séo os profissionais que o estédo assistindo,

qual o tratamento e como esta sendo instituido, e a disponibilidade durante a
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visita de ter algum profissional para conversar e sanar suas davidas (RIBEIRO
et al., 2012).

Em um estudo realizado com 10 pais, em Santa Catarina, sobre os
sentimentos paternos relacionados ao internamento do filho em UTIN, verificou-
se que os meédicos atuaram como informantes, fornecendo explicagdes sobre o
que estava acontecendo com o RN e quais seriam os procedimentos cabiveis a
serem realizados (ROCHA et al., 2012).

Devido a complexidade da UTIN, a equipe de enfermagem permanece
constantemente ao lado do RN, por isso estreita os lacos com a familia e tem a
possibilidade em ofertar informacdes. No entanto, algumas vezes transfere e
responsabiliza unicamente o médico pela difusdo de dados (MAIA; SILVA,
FERRARI, 2014).

Estudo realizado no Rio de Janeiro, com 10 m&es de RN submetidos a
fototerapia em alojamento conjunto, identificou que a maioria dos médicos
concede informac0fes, explica o tratamento a ser realizado, atua como fonte de
apoio a mae e dispensa atencéo. Enquanto isso, as maes referem a enfermagem
como suporte durante todas as horas do dia, respondendo todos seus
guestionamentos (FERNANDES et al., 2016).

No que diz respeito a consulta realizada no prontuario, sabe-se que o
paciente e/ou seu responsavel tem direito a informacdo detalhada e completa
sobre seu estado de saude, ao acesso deste, durante o tratamento e apos a alta,
bem como a confidencialidade de seus registros contidos no prontuario. Em um
estudo realizado na Polbénia, com 275 individuos admitidos no hospital para
avaliar a conscientizacao dos direitos dos pacientes, identificou-se que a maioria
dos entrevistados estava ciente de seus direitos, inclusive do acesso ao
prontuéario apos alta hospitalar (KRZYCH; RATAJCZYK, 2013).

Uma revisdo sistematica realizada sobre avaliagbes do impacto em
fornecer acesso aos pacientes a seus registros de saude eletrénicos e o ponto
de vista destes e dos profissionais sobre esse aspecto, apontou que 0s pacientes
acreditam que ter aproximacao com o prontuario aumenta sua percepcao de
controle da situacao vivenciada, incentiva a comunicagdo com profissionais de
saude e promove aproximagcdo e confianca entre esses. No entanto, 0s
profissionais enfatizam a cautela como elemento fundamental ao consultar o

prontuario, pois pouca compreensao pode levar a ansiedade (JILKA et al., 2015).
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Cabe ressaltar que neste estudo, o prontuario consultado pelos
familiares entrevistados nao era eletronico, mas a aproximagao com os dados
do RN amenizou sentimentos negativos e permitiu conhecer os aspectos
descritos por profissionais de saude em suas anotacoes.

Comumente os motivos que impulsionam os individuos a ver seu
prontuario sdo averiguacdo do que esta descrito pelos profissionais de saude,
especialmente os médicos, tentativa de se envolver mais em seus cuidados de
saude e compreender a fundo sua condicao (JILKA et al., 2015).

Com vistas a obter mais informagdes sobre o RN, neste estudo, os
entrevistados fizeram uso da internet. Esse fato é condizente com outra pesquisa
brasileira realizada com 15 pacientes portadores de fibrose cistica e sete
familiares destes, a qual identificou a internet como o meio utilizado em busca
de informacgdes sobre a condicao de saude, referido pelos entrevistados como
recurso rapido e atual para obter elementos (PIMENTEL et al., 2013).

Em alguns casos a rede virtual € o primeiro recurso empregado para
buscar dados referentes a patologia, portanto, nem sempre 0s sujeitos acessam
conteddos confidveis ou que satisfazem suas necessidades, e algumas
informagdes procuradas por vezes ndo sao encontradas (PIMENTEL et al.,
2013). Alguns pacientes sofrem influéncia direta das informac¢des encontradas
na internet, sendo, portanto, direcionados a comparecer em consultas médicas
apos pesquisas realizadas, ratificando o posicionamento real influenciado pelo
mundo virtual (MORELAND; FRENCH; CUMMING, 2015).

Outro aspecto considerado neste estudo foi 0 desejo expresso pelos
familiares na forma como gostariam de receber informacfes, explicitando a
necessidade de obté-las com clareza (Ent 01), especificidade (Ent 28), em local
reservado (Ent 27), de maneira reconfortante e acolhedora (Ent 23), com tempo
para explicar e sanar duvidas existentes (Ent 13), esclarecendo os termos
técnicos (Ent 23). Foram referidos como temas de interesse para obter
informacdes: o desenvolvimento do RN (Ent 07, Ent 23), prognostico e sobrevida
do neonato apods alta hospitalar (Ent 23), ter mais detalhes sobre os
acontecimentos que induziram ao internamento (Ent 29), sanar duvidas quanto
a realizacdo de cuidados, como a administracéo de complemento lacteo (Ent 21)
e, por fim, alguns entrevistados manifestaram n&o saber a maneira como

gostariam de receber informacgdes do RN (Ent 20, Ent 25, Ent 03). Enfatizou-se
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0 anseio de receber os dados por meio da equipe médica (Ent 11, Ent 15, Ent
19, Ent 10, Ent 05, Ent 13), de enfermagem (Ent 05, Ent 13, Ent 28), do telefone
(Ent 22) e da internet (Ent 23, Ent 14), permanecendo o padrdo de dados
utilizado atualmente pelas familias para obter informacfes, conforme
apresentado na literatura supracitada.

Esses achados corroboram com o estudo realizado no Maranh&o, com
36 familiares de RN internados em unidade intensiva, com o propdésito em
identificar as necessidades de familiares de criancas internadas em UTIN
segundo o Inventario de Necessidades e Estressores de Familiares em Terapia
Intensiva, que demonstrou a necessidade dos entes em receber informagdes
diariamente, detalhadas, completas e explicacbes compreensiveis. Ter
propriedade de informacdes tranquiliza os familiares e possibilita pensar em
prognéstico favoravel, porém alguns profissionais por vezes ndo possuem
preparo suficiente para informar ou apresentam aflicdo principalmente ao proferir
noticias negativas (RIBEIRO et al., 2012).

Outro aspecto afirmado neste estudo e que esta imbuido na pratica dos
profissionais € o emprego de termos técnicos durante os informes, neste caso é
essencial elucida-los, pois, 0 uso destes remete ao imaginario de piora do quadro
do RN e potencializa as fragilidades vivenciadas pela familia (BALBINO et al.,
2016).

Os familiares tém a necessidade de serem avisados quando ocorrem
mudancas no quadro clinico do RN, independentemente de estarem no
domicilio, querem receber informacdes via contato telefénico, bem como
identificar quem sédo os profissionais que podem ofertar os dados que carecem
(RIBEIRO et al., 2012).

Disponibilizar informagfes de modo reconfortante as familias é parte da
atuacdo humanizada. Ao prestar assisténcia acolhedora, individualizada,
responsavel e ética, valoriza-se os individuos, demonstra-se respeito e mantém-
se a dignidade dos familiares e RN que se encontram fragilizados dentro da UTIN
(REIS; SENA; FERNANDES, 2016).

Com o decorrer do tempo, na UTIN, as familias passam a encontrar
maneiras para receber apoio, treinarem e capacitarem-se para cuidar do RN,

neste aspecto a tecnologia pode ser benéfica, auxiliando no empoderamento,
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durante a permanéncia hospitalar, bem como na transicdo do neonato para o
domicilio (GARFIELD et al., 2016).

Quanto as informacdes procuradas na internet, elucidou-se neste estudo
que estas sao utilizadas pelas familias para adquirir conhecimento (Ent 11, Ent
27, Ent 02, Ent 16, Ent 19, Ent 22), entendimento (Ent 13), esclarecimento (Ent
17, Ent 01), abrandar curiosidade (Ent 11, Ent 23), amenizar ansiedade (Ent 02,
Ent 21, Ent 23, Ent 06) e preocupacao (Ent 06), proporcionar calma (Ent 16),
estabelecer comunicacdo com profissionais e posicionar-se diante de medidas
adotadas e, se necessario, analisar e questionar as condutas adotadas pela
equipe no tratamento do RN (Ent 27), informar-se devido a falta ou a quantidade
insuficiente de dados ofertados pelos profissionais (Ent 21, Ent 16), sanar
duvidas existentes (Ent 22, Ent 20, Ent 21), auxiliar o RN ou outras familias que
estdo na unidade intensivista (Ent 02, Ent 01, Ent 03), e devido a praticidade com
que os dados séao disponibilizados na internet (Ent 22).

A dinamicidade da internet propicia uma gama de fontes ofertadas de
forma rapida e imediata por meio de ferramentas de busca. Acrescenta-se a isto
o fato dos usuérios apreciarem informacdes detalhadas, pois otimizam o tempo
e a possibilidade em criar paginas especiais com dados esmiug¢ados, como
comunidades em redes sociais destinadas a conteudo especifico (LUPTON,
2016). Dessa forma, corriqueiramente, os individuos se apoiam nos dados
conhecidos, descrevem sua utilidade e empregam-nos para melhorar sua
condicao de saude (MORELAND; FRENCH; CUMMING, 2015).

A internet € considerada benéfica porque proporciona anonimato
durante as pesquisas (MORELAND; FRENCH; CUMMING, 2015). Em alguns
casos, utilizam-se pseuddnimos para facilitar discussdes de temas delicados, no
entanto, estes podem impulsionar declaragbes muitas vezes ofensivas e
inadequadas (MOORHEAD et al., 2013).

Informacdes on-line oferecem instantaneidade em seu uso, por isso sao
favoraveis se comparadas com a consulta aos profissionais de saude. Individuos
acreditam que assuntos banais podem ser pesquisados na web, sem
necessidade de se deslocar até profissionais e perturba-los por este motivo. As
informacdes disponibilizadas a qualquer horario sdo benéficas, pois em
determinados momentos parentes, amigos e profissionais de salde ndo podem

ser consultados, como durante a madrugada, por exemplo (LUPTON, 2016).
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Os achados deste estudo sdo confirmados pela literatura, pesquisa
efetuada em Santos, estado de S&o Paulo, com 221 pacientes e 84 médicos
para avaliar o impacto que as informacgdes sobre saude disponiveis na internet
exercem sobre a relacdo meédico/paciente, bem como sobre a eficacia das
medidas terapéuticas propostas e utilizagdo dos recursos de saude, em que 0s
entrevistados pesquisavam na internet para se informar sobre a enfermidade,
adquirir conhecimento, avaliar a conduta adotada pelo profissional, inclusive
verificando se o tratamento e o diagndstico estavam adequados. Em alguns
casos pacientes trocaram de meédico devido as informacdes encontradas on-line,
acreditando apenas nessas (COELHO; COELHO; CARDOSO, 2013).

Informacdes de saude on-line sdo usadas para proporcionar confianca,
tranquilidade, entendimento e apoio. Muitos familiares fazem comparacédo de
exames e crescimento gestacional, verificagdo de comportamentos do filho, se
estdo adequados ou se ha problemas. Entende-se que ha um contraponto entre
as informacdes on-line as quais podem apoiar individuos que nao tém a quem
recorrer para obter ajuda e, em compensacao, causar sentimentos negativos
como ansiedade em casos de informacgdes exacerbadas ou relatos de insucesso
nas historias expostos neste meio, podendo ser evitado o acesso de tais
informacd@es principalmente pelas mulheres (LUPTON, 2016).

Em um estudo realizado na Holanda, com dez pais para avaliar a
percepcdo destes sobre a internet na prestacdo de cuidados referentes a
sintomas comuns em bebés e seus efeitos na utilizacdo em cuidados de saude,
averiguou que os genitores precisam de informacdes sobre os sintomas que o
filho apresenta e referem a rede on-line como um parecer adicional a outras
buscadas, como familiares, amigos e seu proprio saber adquirido, pois as
duvidas e insegurancas foram comumente amenizadas a partir de conversas
com profissionais especializados (VAN DER GUGTEN et al., 2016).

Com as buscas on-line os sujeitos podem adquirir conhecimento técnico
e cientifico, entender mais sobre o assunto, encontrar relatos e associagdes de
pacientes que possuem a mesma patologia, e por meio de redes sociais trocar
informagdes, mencionar davidas, expressar solidariedade e auxilio, manifestar
sentimentos intimos relacionados a vivéncia da enfermidade e sentir-se acolhido,

compreendido e confortado com o apoio recebido (PIMENTEL et al., 2013).
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Os familiares carecem de aquisicdo de conhecimento para auxiliar o filho
e minimizar os riscos e o sofrimento da crianga, principalmente diante de
sintomas ou intercorréncias desconhecidas. A partir da instrucdo, ampliam a
compreensao e procuram maneiras de resolver sua inseguranca e para agir com
responsabilidade. Ao encontrar os dados, sentem-se Uteis, satisfeitos e que
podem fazer algo pelo filho (VAN DER GUGTEN et al., 2016).

N&o raramente, pacientes chegam a consulta médica com informacdes
prévias oriundas de pesquisas na internet, no entanto médico e paciente
parecem mudar seu comportamento e colocam-se de forma diferente na relacao.
Nesses episddios, muitos profissionais se sentem desconfortaveis e
preocupados com a origem das informacdes, pois podem confrontar a conduta
adotada, enquanto outros fornecem mais informacfes e orientacdes quando
sabem das buscas on-line realizadas. Por outro lado, em um numero
consideravel de casos, 0 acesso a informacdes de saude/doenca on-line resulta
em pacientes informados, empoderados, com capacidade para questionar e
discutir com o médico a terapéutica instaurada, possibilitando resultados
benéficos para ambos os individuos (COELHO; COELHO: CARDOSO, 2013).

Este estudo demonstra os aspectos relevantes do uso da internet
referidos pelas familias como: sites de interacdo para questionamentos comuns
que sdo respondidos (Ent 13), resultados de pesquisas realizadas com
prematuros (Ent 21, Ent 27), experiéncias de outras familias que vivenciaram
internamento em UTIN (Ent 23), portais com explicacbes e informacdes
consideradas de boa qualidade (Ent 30), e portais e informacdes relacionados
ao crescimento gestacional (Ent 06). Porém, aspectos pouco atrativos
relacionados ao uso da rede virtual foram salientados, tais como informacdes
incompletas (Ent 12), de baixa qualidade (Ent 24), poucos elementos sobre a
prematuridade (Ent 17) e informacdes contrarias as que foram disponibilizadas
pela equipe médica (Ent 12).

O compartilhamento de experiéncias na rede virtual, é realizado a partir
de ferramentas disponiveis nesta, como grupos de apoio, 0s quais tém sido
usados para auxiliar as familias no inicio da paternidade e maternidade, pois
proporcionam troca de informac¢des com outros individuos que vivenciam

situacdes semelhantes culminando em apoio muatuo (NIELA-VILEN et al., 2014).
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Os grupos de apoio on-line remetem a sensacao de que as informacdes
compartiihadas atendem as necessidades apresentadas pelas familias, por
vezes mais do que aquelas ofertadas por profissionais, dada a similaridade das
condi¢cbes compartilhadas (MOORHEAD et al., 2013).

No que concerne as buscas realizadas durante o periodo gestacional,
condizente com este estudo, uma revisdo sistematica que investigou as
maneiras pelas quais as gestantes utilizaram a internet para obter informacdes
relacionadas com a gravidez desvelou que o tema mais procurado nesse periodo
€ o desenvolvimento fetal, seguido por outros como nutricdo, medicamentos,
intercorréncias, pré-natal e parto (SAYAKHOT; CAROLAN-OLAH, 2016). Além
disso, o uso de informacdes on-line direcionadas a gestacdo possibilita um novo
meio de estabelecer conexdao e melhorar o vinculo com os filhos (LUPTON,
2016).

Alusivo as inquietacdes referentes a qualidade das informacdes de
saude on-line um estudo realizado na Escécia, com 571 pacientes para
descrever a prevaléncia de informagdes de saude on-line, que procuram em uma
area rural deste pais, identificou que os pacientes demonstraram preocupacao
com as fontes visitadas, mais da metade com a confiabilidade destas e com a
seguranca das informacfes pesquisadas, porém apenas uma pequena parcela
se ateve a politica de privacidade dos sites (MORELAND; FRENCH; CUMMING,
2015).

Outros motivos de apreensdo sdo os dados pessoais inseridos em
alguns portais e o conteddo de suas pesquisas, uma vez que 0s individuos
temem como seus dados poderiam ser utilizados por terceiros e preferem manter
a privacidade quando o assunto sdo questdes de sautde (MORELAND; FRENCH;
CUMMING, 2015).

Em um estudo realizado na Florida, com 2371 pais de criangas com
necessidades especiais para descrever seu acesso e uso da internet, verificou-
se que 0s pais que tém acesso a rede on-line, utilizam-na diariamente, no
entanto, muitos sédo incapazes de diferenciar informacdes de alta e de baixa
qualidade, remetendo a preocupacéo devido a esta dificuldade (KNAPP et al.,
2011).

A qualidade das informacdes no meio on-line é questionavel. Muitos

sites, aplicativos e plataformas possuem dados desatualizados, incompletos,
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sem mencionar a fonte de autoria ou de procedéncia e com linguagem
inadequada ao publico alvo. Outros viabilizam informacdes altamente técnicas,
sem distinguir conteudo destinado a sociedade e o proposto aos profissionais
(MENDONCGCA; PEREIRA NETO, 2015).

Neste aspecto, profissionais de saude poderiam auxiliar na interpretacéo
de dados encontrados na internet, principalmente quando os individuos obtém
respostas vagas e imprecisas, no entanto, carecem de tempo e habilidade
suficiente para prestar tal funcdo, o que nem sempre € uma realidade nos
servicos de saude (AGREE et al., 2015).

Em contrapartida, informacdes de saude on-line de alta qualidade
podem ampliar o conhecimento dos pais e serem Uteis para aconselhamento
sobre o desenvolvimento infantil, no entanto, ndo substituem as informacdes
ofertadas pessoalmente por profissionais, especialmente em casos de indicacao
de tratamento especifico (HAZNEDAROGLU; MENTES, 2015).

Outro ponto verificado neste estudo foi a possibilidade de partilha das
informacdes disponiveis na internet, a qual é realizada com profissionais de
saude, sejam eles da UTIN ou externos ao ambiente hospitalar (Ent 18, Ent 23,
Ent 26), com familiares (Ent 18, Ent 30), e ainda, parte dos entrevistados ndo
dialoga com profissionais sobre as descobertas provenientes da rede on-line
(Ent 08, Ent 04).

Corroborando com esses achados, o estudo realizado em S&o Paulo,
com 1828 individuos para avancar no entendimento sobre o perfil do usuério e
as tendéncias de busca por informac¢fes de saude na internet, conferiu que com
0s inlmeros recursos e conteudos disponiveis na rede on-line, os individuos tém
feito uso desta como uma das principais fontes de informacdes em saude, e ap6s
a navegacao na web adotam algumas atitudes como conversas com familiares
e amigos, seguida por emprego de mudancas comportamentais, didlogos com
médicos e agendamento de consultas (MORETTI; OLIVEIRA; SILVA, 2012).

Em um estudo realizado em um ambulatério pediatrico em Viena, na
Austria, por meio de 500 questionéarios preenchidos por pais, para determinar a
influéncia do uso da internet em relacédo ao motivo da consulta em seu nivel de
informagédo subjetiva, a sua avaliagdo de doencas agudas e a mudanga na
avaliacao, verificou-se que a maioria dos pais conversa com algum membro da

familia ou amigo antes da consulta médica sobre as informacgdes encontradas
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na internet; uma parte, com outro médico e alguns com farmacéutico
(SEBELEFSKY et al., 2016).

Em um estudo realizado em Toronto, no Canada, com 146 pais para
investigar o uso e a percepc¢do dos pais sobre sites confidveis de informacgéo de
saude das criangas, conferiu-se que pouco mais da metade dos pais consultam
profissional de saude sobre as informacgdes que encontraram on-line, sendo eles
o0 pediatra, familia, amigos ou familiares que séo profissionais de saude e
amigos, nesta ordem, com a finalidade em confirmar a confiabilidade dos dados
ou obter maiores esclarecimentos (PEHORA et al., 2015).

Em compensacgédo, outro estudo realizado por Moreland, French e
Cumming (2015), anteriormente citado nesta categoria, constatou que dois
tercos dos pacientes afirmaram néao ter discutido as informac¢des encontradas
com profissionais de saude e alegaram aprendizagem de contetdo novo com a
consulta virtual. Assim acredita-se que os dados pesquisados foram encontrados
de maneira satisfatoria e por isso ndo houve necessidade em solicitar assessoria
do profissional.

Os individuos podem acessar a rede on-line e ndo discutir informacdes
com a equipe de saude responsavel por seu acompanhamento, a menos que
esta inicie o dialogo pertinente. Este fato pode remeter a sujeitos mal informados
e, em algumas vezes, desnecessariamente preocupados (SAYAKHOT;
CAROLAN-OLAH, 2016). A vista disso, destaca-se a necessidade dos
profissionais em terem ciéncia do uso da internet, para que possam orientar
guanto as fontes confidveis e uso consciente das informacfes pelas familias
(SEBELEFSKY et al., 2016).
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6.2.3 Informacdes de saude/doenca on-line: entre sites e contetdos

FIGURA 5 — INFORMACOES DE SAUDE/DOENGA ON-LINE: ENTRE SITES E CONTEUDOS
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Neste estudo os familiares perquiriram informacdes sobre tematicas
diversas. Estas buscas estdo relacionadas a situacdes relativas ao periodo
gestacional como: crescimento e desenvolvimento do feto durante a gravidez
(Ent 18, Ent 20, Ent 24, Ent 22, Ent 16), experiéncias diferentes das vivenciadas
em gestacoes anteriores (Ent 20, Ent 16), patologias e intercorréncias maternas
(Ent 13, Ent 19, Ent 26, Ent 08, Ent 09, Ent 28, Ent 20), trabalho de parto (Ent
22), procedimentos diferentes aos habituais como cerclagem (Ent 28),
medicamentos utilizados (Ent 28); e a conteddos como: patologias e
intercorréncias com o RN (Ent 01, Ent 21, Ent 23, Ent 06, Ent 20, Ent 30, Ent 18,
Ent 12, Ent 27), questbes relacionadas com a prematuridade (Ent 16, Ent 17),
desenvolvimento infantil (Ent 22), cuidados com o RN (Ent 09, Ent 08),
sindromes raras (Ent 03), aleitamento materno e relactacdo (Ent 23),
procedimentos (Ent 02), equipamentos (Ent 16) e medicacdes utilizadas no

tratamento do RN (Ent 27, Ent 23); além de termos técnicos de pouco
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conhecimento do senso comum (Ent 27, Ent 23), utilizados por profissionais
durante didlogos ou nas anotacfes do prontudrio.

Em uma revisao sistematica realizada para investigar as maneiras pelas
quais as mulheres gravidas usaram a internet para obter informacdes pertinentes
a gravidez, averiguou-se gque estas pesquisaram dados de saude relacionados
ao desenvolvimento fetal, estdgios da gravidez, nutricdo e fases do parto
(SAYAKHOT; CAROLAN-OLAH, 2016).

As informacdes buscadas por mées sao rotineiramente relacionadas ao
feto, como a identificacdo de semanas gestacionais e 0 crescimento neste
periodo; pertinentes ao RN; desenvolvimento infantil, amamentagéo; nutricdo
como, por exemplo, o periodo e a forma correta de introducdo a alimentacdo
sélida; e medidas de seguranca como posicionamento adequado da crianca ao
dormir (CRISS et al., 2015).

Devido as necessidades infantis e para imbuir suas novas experiéncias
advindas com a maternidade/paternidade, familiares carecem de informacdes,
logo, rotineiramente direcionam-se a internet em busca de elementos que
subsidiem e fortalegam o cuidado a ser prestado ao RN (KURTH et al., 2016).

Ratificando os achados deste estudo, outro realizado em Midlands, no
Reino Unido, com 27 pais, 10 médicos e seis enfermeiros para explorar as
opinides dos pais e profissionais sobre o conteudo ideal, formato e entrega de
informacdes seguras de doenca aguda na infancia, constatou que, apés o
diagndstico, os pais sentem necessidade em saber sobre sintomas associados
as patologias e os motivos que levaram a ocorréncia desta. Do mesmo modo
almejam conhecer onde, quando e com quem podem conseguir auxilio (JONES
et al., 2014).

E habitual a realizacdo de pesquisas na internet, pelos familiares, logo
apos receberem o diagnostico. Estas séo realizadas para confirmar informacdes
ofertadas, descobrir a gravidade da patologia, qual € e como ocorrera o curso da
enfermidade, verificar os sintomas percebidos, quando devem se preocupar e
quais medidas podem empregar para cuidar e auxiliar a crianca (NEILL et al.,
2014).

Familiares pesquisam informacdes direcionadas as necessidades de

saude apresentadas pela crianga, nesse aspecto a rede virtual é usada muitas
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vezes como meio educacional, onde aprendem sobre patologias, tratamentos
indicados e cuidados prestados (PARK; KIM; STEINHOFF, 2016).

Com a infinidade de informacgfes sobre saude/doenca disponiveis na
internet, é possivel aos individuos procurar dados adicionais ou que néo foram
ofertados por profissionais. Logo, tende-se a pesquisar sobre assuntos
referentes a sua condi¢do de saude ou de um familiar, tais como intercorréncias
e cuidados em prol de melhoria no quadro apresentado. Reforca-se ainda que,
muitas vezes, 0s sujeitos almejam receber indicacdes de sites confiaveis e com
informacdes adequadas proveniente dos profissionais de saude (LEE et al.,
2014).

No que concerne ao conhecimento das fontes de informagdes on-line
utilizadas pelos familiares para obter informacfes de saude/doenca, salienta-se
que, nesta pesquisa, apenas uma parcela dos individuos tem discernimento da
fonte que utiliza nas buscas. Nestes casos se identifica o uso do site materno-
infantil BabyCenter.com (Ent 11, Ent 06, Ent 09, Ent 17, Ent 23, Ent 24, Ent 20,
Ent 22), de cunho privado, que disponibiliza contetdos referentes a gestacao,
parto e cuidados com o RN e possui um aplicativo em qual informacdes similares
as do site sdo ofertadas. Em menor proporcao foram referidos como fontes de
informacgdes: YouTube (Ent 20, Ent 22, Ent 18), Yahoo Respostas (Ent 11),
Wikipédia (Ent 03) e dois blogs distintos que tratam de assuntos relativos a
prematuridade (Ent 17, Ent 23).

Quanto a identificacdo das fontes envidadas nas pesquisas, os achados
deste estudo sao reforcados por outro, realizado com 49 mulheres, para explorar
como fontes de informacdo em saude orientam a tomada de decisao entre as
maes hispanicas, durante os primeiros 1000 dias de vida da crianca, e geram
fontes de informacéo de saude adequadas e estratégias de comunicacao para
futuras intervencgdes. Foi apurado que as entrevistadas referiram o Google como
a principal ferramenta de busca, o BabyCenter.com como um site
frequentemente utilizado e afirmaram o acesso ao YouTube para assistir videos
sobre tematicas diversas relacionadas a gestacéo, parto e cuidados infantis
(CRISS et al., 2015).

BabyCenter.com €& um site comercial, considerado popular entre
gestantes e puérperas e que, na interpretacdo destas, cede conteudos

confiaveis. Neste, e-mails semanais sdo enviados com assuntos relacionados a



102

maternidade e ha troca de experiéncias entre usuarias. Ademais a marca conta
com um aplicativo para ser usado em smartphones (CRISS et al., 2015),
comumente aproveitado por gestantes para monitoramento do crescimento do
filho e acompanhamento da formacdo dos 6rgaos e do tamanho em que este
encontra (KRASCHNEWSKI et al., 2014).

Informacdes personalizadas recebidas por meio de aplicativos e outros
recursos sdo valorizadas pelas méaes, principalmente por aquelas que estao
usando pela primeira vez esse tipo de ferramenta. Ha preferéncia pelo acesso a
aplicativos de monitoramento aos filhos saudaveis, como aqueles que
disponibilizam acompanhamento de frequéncia cardiaca, temperatura corporal e
sono. Além disso, plataformas e aplicativos com inimeras funcbes e que
possibilitam intera¢cdes com outros individuos séo apreciados. Muitas aprovam
meios digitais que apontam servicos locais como grupos especificos de
gestantes ou de puérperas para que possam participar (LUPTON, 2016).

Em um estudo realizado no Reino Unido, com pais (24 maes e trés pais)
para investigar o uso de recursos de informacdo em casa para a tomada de
decisdo na doenca aguda na infancia, foi possivel verificar o uso de aplicativos
pelos entrevistados para obter informacdes de saude/doenca infantil. Os pais
consideraram este recurso benéfico quando comparado a outras midias virtuais,
pois possibilita a limitacgdo de contelddo, disponibilizando informacdes
especificas e em quantidade pertinente ao que desejam saber (NEILL et al.,
2014).

Dispositivos méveis sdo considerados interessantes pelos familiares por
serem ageis e flexiveis, devido a possibilidade de fazer buscas de informacdes
a qualquer hora e em qualquer lugar, inclusive qguando estédo cuidando de seus
filhos e surgem duvidas que precisam ser sanadas rapidamente (LUPTON,
2016).

As informacdes de saude/doenca on-line por vezes auxiliam de forma
pratica no aprendizado relacionado a gestagéo, parto e maternagem (LUPTON,
2016), como aplicagbes térmicas e massagens para facilitar a motilidade
intestinal (CRISS et al., 2015). Nesse aspecto, o Youtube tem sido mencionado
como portal no qual podem ser encontrados inimeros videos sobre nascimento

e cuidado infantil, sendo favoravel por possibilitar a visualizacdo de contetdos,
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vérias vezes, diferentemente de quando recebem orientacbes pessoalmente
(LUPTON, 2016).

Em varias ocasides, as mulheres optam por compartilhar suas
experiéncias no YouTube, expressando a vivéncia de uma determinada
situacdo, como casos de abortos anteriores. Dessa forma, elas acreditam
beneficiar outras pessoas ao descrever sinais e sintomas anormais e também
ofertar apoio social as que enfrentaram o0 mesmo acontecimento (CRISS et al.,
2015).

Um estudo realizado em Sydney, na Australia, com 36 mulheres sobre o
uso e valor dos meios digitais para obter informacdes sobre gravidez e
maternidade precoce, desvelou que a capacidade em trocar experiéncias,
conselhos e partilhar dados pessoais por meio das midias sociais e aplicativos
foi um aspecto positivo, salientado pelas mées. A troca de informacdes por
vezes, resulta em amizades que vao além do ambiente virtual e tornam-se
duradouras, auxiliando no enfrentamento de situacées (LUPTON, 2016).

Os videos disponibilizados em sites de compartilhamento como o
YouTube oferecem recursos de midia que, normalmente, ndo sdo concedidos
em consultas pessoais com profissionais de saude e sdo desejados pelos
individuos, por exemplo, videos sobre os tipos de parto e desenvolvimento
infantil, que por vezes podem envolver os familiares nos processos decisorios e
aprimorar a dinamica familiar (KRASCHNEWSKI et al., 2014).

No entanto, os contetdos referentes a salde/doenca disponibilizados
nesses sites, como o0 Youtube, podem ser de qualidade variavel, por isso 0s
individuos precisar ser orientados, a fim de que possam analisar com criticidade
as informacfes ofertadas ou evitar a visualizacdo de videos postados por
pessoas leigas (STELLEFSON et al., 2014).

Outro instrumento utilizado em prol de informagdes de saude/doenca on-
line € o blog, nesse tipo de espaco séo disponibilizadas experiéncias vivenciadas
e os individuos se identificam devido a similaridade das situagfes expostas com
as que estao enfrentando (KRASCHNEWSKI et al., 2014). Além disso, 0 acesso
a essa midia é realizado por alguns individuos somente para leitura de dados,
enguanto outros o utilizam para postar videos direcionados a tematica de saude
(MORETTI; OLIVEIRA; SILVA, 2012).



104

Em um estudo realizado em Perth, na Australia, com 17 individuos e o
objetivo de explorar as necessidades de navegacdo de consumidores com
condi¢cdes crbnicas de saude na busca de informacdes de saude on-line,
verificou-se que os pacientes confiam nas fontes virtuais e refletem sobre o uso
de tais dados provenientes de algumas fontes, como a Wikipédia que € um portal
que disponibiliza edi¢cdes de suas publicagbes. Sendo assim, outras pessoas
podem editar e escrever 0 que pensam ser pertinente, logo nem sempre 0s
dados expostos sdo corretos, por isso reafirmam a necessidade em se ater a
qualificagédo do escritor (LEE et al., 2014).

Os participantes deste estudo enfatizaram o uso do Google para
encontrar dados sobre salude/doenca do RN e da mae desde a gestacéo, sendo
gue grande parte desses relatou usar a ferramenta de busca (Ent 11, Ent 23, Ent
04, Ent 09, Ent 17, Ent 21, Ent 18, Ent 01, Ent 06, Ent 13, Ent 27). Todavia a
maioria dos familiares visita as fontes indicadas pelo portal de pesquisa, mas
nao identifica (Ent 23, Ent 01, Ent 04, Ent 13, Ent 27) ou néo recorda (Ent 19,
Ent 21, Ent 22, Ent 02, Ent 18, Ent 06) os sites em que foram encontradas as
informacgoes.

Sites, aplicativos e midias sociais remetem a possibilidade aos
individuos de obter informacfes sem solicitacdo, por meio do envio de boletins
informativos, notificagGes diarias e atualizacdes de conteudos relacionados as
necessidades de informacdo, quando estao inscritos e sdo usuarios desses
recursos. Além disso, alguns meios on-line sdo vistos como fonte de
entretenimento, pois possibilitam ferramentas como o compartiihamento de
imagens que sdo usadas pelos familiares para divulgar fotos dos filhos em redes
sociais (LUPTON, 2016).

No que diz respeito a escolha dos sites, grande parte dos pacientes
utiliza ferramentas de busca ou paginas da web aleatorias, parte desses visita
paginas recomendadas por profissionais de saulde, outros acessam portais
indicados por amigos e uma parcela conecta sites de industrias farmacéuticas,
esse feito reforca o despreparo dos individuos quando procuram informacdes de
saude/doenca on-line (COELHO; COELHO: CARDOSO, 2013).

Quanto aos familiares, estes se encontram mais familiarizados com
portais de busca do que com sites desenvolvidos por profissionais de saude.

Enquanto isso, as ferramentas de busca comumente enfatizam sites parceiros
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nas primeiras paginas, pois sugere-se que os individuos dificilmente vao além
da péagina principal de resultados (PEHORA et al., 2015).

Em se tratando de dados relacionados a saude materno-infantil,
identifica-se o Google como ferramenta de busca rotineiramente utilizada para
procurar informacdes sobre gestacdo e parentalidade na internet (LUPTON,
2016).

Os dados encontrados neste estudo sdo corroborados por pesquisa
efetuada na Pensilvania, com 17 mulheres, com a finalidade em compreender
como estas usam a tecnologia durante a gravidez, e foi comprovado que estas
fazem uso de ferramentas de busca, especificamente o Google, variando a
descricdo dos questionamentos realizados neste, entre aqueles com poucas
palavras como sintomas, até perguntas mais elaboradas (KRASCHNEWSKI et
al., 2014).

Com relagédo a ferramenta de busca, uma pesquisa, realizada com 20
adolescentes e adultos jovens com cancer para melhorar a compreenséo de
como esses utilizam a internet e as redes sociais em busca de informacfes sobre
sua doenca, verificou-se que tal publico acessa o Google e o Yahoo para realizar
pesquisas, as quais sdo direcionadas a questdes sobre tratamento, implicacbes
na rotina ocasionadas pela patologia e terapéutica, medicamentos utilizados e
efeitos destes. No entanto, os participantes salientaram ter dificuldade em
entender a linguagem técnica empregada nos sites encontrados visto que em
suas opinides esta ndo é adequada & sua faixa etaria (DOMINGUEZ; SAPINA,
2016).

Ferramentas de busca como o Google sao vistos como fontes confiaveis
de informacédo e sdo usados como ponto de partida para encontrar elementos
referentes a saude. No caso do Google este emite correcOes ortograficas no
conteudo descrito no espac¢o destinado a pesquisa e sugere 0s termos que
podem ser escolhidos para o melhor resultado das buscas (LEE et al., 2014).

No entanto, comumente as ferramentas de busca, como o Google, séo
patrocinados por empresas que também anunciam seus produtos nestes. Por
ISS0, 0s interesses comerciais podem direcionar a ordem de exposi¢éo dos sites
apresentados (BAAZEEM; ABENHAIM, 2014), sendo que em alguns casos em

decorréncia dos termos empregados na busca o resultado desta direciona os
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usuarios a consultar plataformas pagas (PENTONEY; HARWELL; LEROY,
2014).

No estudo anteriormente citado, verificou-se que as méaes tinham ciéncia
gue os primeiros sites indicados no Google sdo aqueles que pagam para a
ferramenta de busca para ocupar essas posi¢oes. Afirmaram ainda que alguns
aplicativos utilizados s&o patrocinados ou desenvolvidos por empresas
comerciais, por isso tentam tomar cuidado na influéncia que esses dados
possam exercer em suas pesquisas. Enquanto outras relataram a adicdo de
propagandas em suas redes sociais, depois que fizeram pesquisas relacionadas
a gestacdo (LUPTON, 2016).

6.2.4 Necessidade de informagao: “eu quero saber”

FIGURA 6 — NECESSIDADE DE INFORMAGAO: “EU QUERO SABER”
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Os familiares deste estudo apresentam necessidades informativas
relacionadas ao RN internado, por isso estdo constantemente buscando
elementos que fortalecam o entendimento da situag&o vivenciada (Ent 02, Ent
12), muitas vezes para informar os demais membros da familia (Ent 30). Para

alcancar seus objetivos e satisfazer seus anseios questionam fatos
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desconhecidos (Ent 19, Ent 26, Ent 27), direcionam-se aos profissionais em
horarios diversos (Ent 02), além daqueles disponibilizados para informes clinicos
conforme normas instituidas.

Os dados encontrados neste estudo corroboram com outro realizado nos
Estados Unidos, com 28 pais que tinham sofrido perdas de natimortos ou RN,
sobre cuidados dispensados aos genitores e suas percepc¢des quanto ao
aconselhamento recebido no final da vida de seus filhos, o qual identificou que
ao serem expostos a situacdes diferentes e estressantes os familiares assumem
dependéncia das orientacfes realizadas pela equipe médica. Contudo, nem
sempre recebem aconselhamento diério sobre as questdes relacionadas ao RN,
as quais deveriam ser ofertadas e discutidas para que entdo pudessem ser
verificadas as opc¢fes de cuidados cabiveis a serem realizados (SHELKOWITZ
et al., 2015).

Os familiares necessitam de informag0des atualizadas e frequentes sobre
a saude e rotina do RN. Valorizam a equipe que informa detalhadamente, que
explica 0 que esta acontecendo e € capaz de responder aos gquestionamentos
realizados. Sado acometidos por sentimentos positivos quando a comunicacao é
efetiva, ao passo que falhas no didlogo implicam em falta de confianca na equipe
(RUSSELL et al., 2014). Logo, verifica-se que a postura dos profissionais da
UTIN exerce impacto sobre os pais, por isso a demonstracdo de atitudes
positivas € um fator relevante no apoio aos genitores (DENOUAL et al., 2016).

Ao ofertar informacdes aos familiares e apoia-los no acesso a outras
fontes em busca de elementos relacionados ao RN promove-se proximidade
entre estes e 0 neonato internado. Além disso, é importante abandonar a posicéo
de comando da situacdo que a equipe de saude detém e partilhar informacdes
em prol de processos decisorios realizados conjuntamente com a familia, os
quais culminardo na melhor assisténcia ofertada ao RN (FEELEY et al., 2016).

A comunicagdo entre familiares e profissionais pode minimizar o
sofrimento dos primeiros, portanto, € primordial que esta seja pautada no
reconhecimento e esclarecimento de duvidas e preocupacdes, partilha plena de
informagdes, empatia e compaixdo ao comunicar mas noticias, e na clareza
durante os informes clinicos (HYAN; HALL, 2015).

Outro aspecto ressaltado neste estudo foi a maneira com que 0s

informes sdo disponibilizados, sendo pontuadas dificuldades na dinamica da
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comunicacdo como: oferta de informagdes superficiais e pouco compreensiveis
(Ent 16, Ent 17), altamente técnicas (Ent 02), breves (Ent 04), por vezes,
fragmentadas (Ent 24, Ent 27), insuficientes (Ent 24, Ent 11, Ent 12), em local de
pouca privacidade (Ent 21), com conhecimento restrito de alguns profissionais
(Ent 28) e com rigidez nos horarios destinados ao didlogo com os familiares (Ent
24, Ent 27). E expressa a necessidade em se ter um profissional de referéncia
para fornecer informacdes clinicas sobre o RN (Ent 24), que os profissionais
disponibilizem tempo especifico para informar as condicfes do neonato e sanar
as duvidas existentes (Ent 24, Ent 13), e por fim, é enfatizado o desejo em
conversar com os especialistas em horérios indiscriminados (Ent 24).

Esses achados séo reforcados pela literatura, como no estudo realizado
em trés paises (Suécia, Inglaterra e Finlandia), com 23 pais de prematuros para
explorar os sentimentos de proximidade emocional destes quando seus bebés
sdo cuidados em UTIN, que descobriu que os familiares necessitam de
informacdes inteligiveis e claras acerca do estado do RN, para que possam
assimilar suas proprias emocdes e experiéncias. Ademais, sentem-se
responsaveis em garantir e contribuir para o bem-estar do RN, por isso sinais de
melhora clinica como desmame do suporte ventilatério e da medicacéo,
amamentacao e transferéncia para o bergo ao invés da incubadora, promovem
alivio e aproximam-nos do RN, bem como o entendimento de situacdes permite
relaxar e ter a sensacdo de proximidade com o neonato (FLACKING;
THOMSON; AXELIN, 2016).

Para os familiares receber boas informacdes implica em estabelecer
confianca com os profissionais de saude da unidade intensivista, no entanto ao
serem orientados a desempenhar cuidados com o RN, corriqueiramente sentem
medo e temem repreensdes advindas dos especialistas (HAGEN; IVERSEN;
SVINDESETH, 2016).

Os familiares almejam receber informacdes de forma honesta, sem
otimismo exagerado ou insuficiente, com sensibilidade durante situagbes
dificeis, linguagem simplificada, completas, com tempo suficiente para
compreender e sem pressa dos meédicos, para que possam ouvir as perguntas e
respondé-las de forma apropriada, e se possivel o fornecimento de material
escrito para melhorar a apropriacdo do assunto. Além disso, muitas vezes nao

sabem o que perguntar, principalmente no comec¢o do internamento e outras
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vezes preferem lidar com as informacdes com o decorrer dos acontecimentos
(XAFIS; WILKINSON; SULLIVAN, 2015).

Informacdes especificas devem ser ofertadas aos familiares a fim de
minimizar preocupacdes e sanar duvidas existentes, contudo € primordial o
reconhecimento dos diferentes niveis de compreenséo encontrados nas familias
0s quais podem depender de fatores como ansiedade e modo de oferta da
informacdo (KENNER; PRESS; RYAN, 2015). Deve-se questionar os sujeitos
sobre seus anseios, tipo e quantidade de dados que desejam receber, lembrando
sempre que as prioridades informativas podem sofrer alteracdes ao longo da
permanéncia na UTIN (PROVENZI; SANTORO, 2015).

Em contraposicéo, informacdes disponibilizadas em excesso geram nas
familias medo de esquecer dados importantes, nesses casos, algumas vezes 0s
familiares gostariam de questionar os profissionais, mas ficam preocupados com
0 que deve ser perguntado, visto que algumas informacgdes séo perdidas durante
o dialogo. Além disso, acreditam que as perguntas cabiveis a serem realizadas
sao determinadas pelo conhecimento prévio sobre o assunto, portanto, se ndo o
detém ndo sabem o que questionar (RUSSELL et al., 2014).

No contexto intensivista, parte dos familiares reconhece as possiveis
lacunas existentes na troca de informacdes entre os profissionais, principalmente
guando sao dispensados conselhos conflitantes ou dados confusos, reforcando
0 pouco entrosamento da equipe. Nessas ocasifes, as familias sugerem que as
guestbes sejam debatidas anteriormente para que o repasse de informagdes
seja feito de maneira mais adequada e consistente possivel (RUSSELL et al.,
2014).

Os familiares admitem que existem diferencas de opinido pessoal entre
os trabalhadores, no entanto, essas ndo podem influenciar na oferta de
informacdes, visto que qualquer divergéncia nos dados fornecidos pode implicar
em aumento de sentimentos negativos como medo e angustia, nos familiares
(RUSSELL et al., 2014).

O modo com que as informacdes séo ofertadas é importante para as
familias, principalmente quando se referem a situacbes complexas e
angustiantes. Dispensar tempo nos informes, realizar pausas, explicar

terminologia médica e utilizar linguagem adequada ao nivel de entendimento se
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tornam fatores agradaveis e auxiliam na compreensdo (REDSHAW; HARVEY,
2016; RUSSELL et al., 2014).

O emprego de termos técnicos e as explicagcbes complexas, por vezes
geram duvidas e aflicdo nas familias, pois se questionam mentalmente sobre o
gue pode ser o termo falado, ou indagam profissionais que, por vezes continuam
respondendo com jargbes meédicos, impossibilitando o entendimento das
familias (XAFIS; WILKINSON; SULLIVAN, 2015).

E importante que os médicos tenham ciéncia de que para os pais receber
informacgdes intrincadas, fragmentadas e ofertadas por varios profissionais
implica em dificuldades e aumento da ansiedade, por isso fazer analogias a
termos mais simples para o entendimento podem auxiliar na concentracdo do
gue esta sendo exposto, ha compreensdo de informacdes mais complicadas e
no aumento da tranquilidade dos familiares (REDSHAW; HARVEY, 2016).

Algumas estratégias podem ser utilizadas para melhorar a comunicagao
entre profissionais de saude e familiares, como planejamento de acoes,
personalizacdo das informacdes de acordo com as necessidades da familia
envolvida antes de dar noticias que causem impacto, e usar repeticdo e
recapitulacéo de informacdes ndo compreendidas (REDSHAW; HARVEY, 2016).

Estudo realizado com quatro médicos e cinco enfermeiros que atuam em
UTIN, para conhecer a percepcao destes acerca da presenca materna na
unidade e analisar fatores que facilitam e dificultam as relacbes entre
profissionais e familiares, expressou que a mae tem contato direto com o médico
e, por vezes, informa alteragbes que nota no RN. Logo, na visdo dos
profissionais, a presenca materna € importante, além de ser um direito familiar,
e a partir da mesma ha troca de informacbes e o estabelecimento de
comunicacdo efetiva resultando em beneficios para todos os envolvidos
(SANTANA; MADEIRA, 2013).

Quanto as facilidades relacionadas a obtencdo de informactes
enfatizadas neste estudo foram referidas: a disponibilidade dos profissionais
para fornecer dados sobre o RN (Ent 19, Ent 27), abertura dos profissionais para
serem questionados pelas familias (Ent 23), acesso a alguns dados por meio da
equipe de enfermagem (Ent 28), do prontuario do RN (Ent 28) e de consulta a
internet (Ent 20, Ent 21), sendo que para acessar esta Ultima fonte mencionada

os familiares se valem de aparelhos méveis. Estes sugerem que aplicativos
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especificos para facilitar a comunicacdo entre equipe e familiares poderia ser
uma ferramenta Gtil na melhoria das informag8es (Ent 22) e consequentemente
na qualidade do cuidado.

O relacionamento pessoal é aspecto de importancia no enfrentamento
familiar da internacgéo do filho na UTIN, por isso os profissionais, ao realizarem
cuidado empatico e solidario, apoiam 0s sujeitos, ao passo que se capacitam
para assistir o outro de forma adequada (STACEY; OSBORN; SALKOVSKIS,
2015).

Os profissionais ao demonstrarem disponibilidade e estabelecerem
proximidade com os familiares podem auxilia-los a minimizar angustias, ampliar
a comunicacdo e satisfazer suas necessidades de informacdo (STACEY;
OSBORN; SALKOVSKIS, 2015), haja vista que a vivéncia de momentos dificeis
é influenciada pela qualidade das relacBes estabelecidas, isto implica em
receber elementos que encoragjam a tomada de decisdo e apoiam o
enfrentamento da circunstancia (SHELKOWITZ et al., 2015).

Nesse aspecto, enfermeiros sdo considerados presenca reconfortante,
0S quais oferecem apoio a partir de uma comunicagcao aberta. S&o estimados
como profissionais que tém a oportunidade de facilitar a criagdo de memoérias
dos familiares, podendo contribuir para que elas sejam as mais confortantes e
menos traumaticas possiveis (CURRIE et al., 2016).

Atestando as descobertas desta pesquisa, uma metassintese que teve
como objetivo determinar quais sado as necessidades de informacao descritas
dos pais que enfrentam decisdes do fim de vida, verificou que a escassez de
informacBes, uso de jargbes médicos e dificuldade de compreensdo e
memorizacao de dados dificultam a tomada de decisdes, por isso a maioria das
familias procura fontes de informacdo adicionais as ofertadas pela equipe
meédica, como livros, revistas, programas de televisao, videos, grupos de apoio
e internet (XAFIS; WILKINSON; SULLIVAN, 2015).

No que diz respeito ao uso de celular para acessar a internet os dados
encontrados neste estudo conferem com outro realizado em Chicago, nos
Estados Unidos, com 90 pais de RN de muito baixo peso em UTIN, o qual tinha
0 objetivo de determinar se no periodo de transigdo para casa, ao fazer uso de
um aplicativo, os genitores estariam melhores preparados para alta e

permaneciam menos tempo na unidade que os pais do grupo controle, em que
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se comprovou que a tecnologia é capaz de colaborar com as familias, pois a
maioria dos pais possui smartphone. Estes séo faceis de transportar e podem
ser acessados em qualquer lugar, principalmente durante os cuidados com RN.
Além disso, disponibiliza informacgdes personalizadas pertinentes as
necessidades apresentadas (GARFIELD et al., 2016).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo identificou as necessidades e fontes de informacéo sobre
saude/doenca das familias de prematuros internados em UTIN e analisou o uso
de informacdes on-line sobre saude/doenca por essas familias. Verificou-se que
as necessidades informativas das familias sdo amplas e a partir dessas, 0s
individuos sao impulsionados a procurar dados na internet, os quais sao
utilizados para diversos fins. Além disso, a maioria das familias desconhece os
sites que consulta e identifica apenas a ferramenta de busca utilizada para
encontrar as fontes.

Familiares de RN de UTIN s&8o seres em conexao que procuram
informacBes sobre salde/doenca na internet, as quais muitas vezes sao
decorrentes da lacuna existente entre os dados disponibilizados pelos
profissionais e aqueles que desejam saber. Este acesso € impossivel de ser
restrito e controlado, mas ha possibilidade em orientar os sujeitos e construir
uma relacédo linear e confiavel para a construcao de um cuidado de enfermagem
a familia em consonancia com suas necessidades, anseios e realidade.

O uso da internet pelos pacientes e familiares ainda € pouco valorizada,
ou mesmo desconsiderada pelos profissionais de saude, em alguns casos
reconhecem a existéncia, mas a desconsideram em sua pratica profissional.
Negar o fluxo e conexdes das informagdes no mundo real ou virtual pode se
tornar um elemento que dificulta a interacdo com as familias e a promocéao de
cuidado integral e integrado as necessidades destas. Todavia, ressalta-se que a
rede on-line ndo substitui o profissional de salde, ao contrario, pode ser utilizada
e potencializada durante o processo de cuidar para empoderar a familia e
estreitar relacdes entre o trindmio profissional de saude, familia e prematuro.

Neste aspecto, a pratica profissional carece de reorganizagdo, pois
mesmo com a utilizacdo do conhecimento cientifico decorrente da pratica
baseada em evidéncias, a atualizacdo dos profissionais ndo acompanha o
conhecimento disponivel, fato que pode estar atrelado ao processo de trabalho
gue muitas vezes desfavorece a apropriacao de conteudo frequente.

Profissionais utilizam a internet para acessar redes sociais e
eventualmente para pesquisar aspectos considerados desconhecidos e/ou

incomuns, contudo a aplicacéo deste conhecimento no processo de cuidar ainda
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esta incipiente, aquém de sua utilizagéo pela sociedade em geral. Sendo assim,
abrir espaco para dialogar com os familiares sobre as informagdes encontradas
na rede on-line, pode, de certa forma, colocar em questdo o conhecimento e a
atualizacao do profissional, o que explica a postura adotada por alguns quando
desconsideram o uso da internet pelas familias.

Além disso, frente a utilizacdo da internet em ampla escala, sua
discussédo no processo de cuidar se torna cada vez mais necessaria. Desta
forma, é essencial que as instituicbes de ensino e o0s servigos de saude adotem
formas de inserir a tematica em suas grades curriculares e na educacao
continuada, respectivamente, a fim de que os futuros profissionais e os que ja
estdo no mercado de trabalho possam apropriar-se de deste conhecimento,
desenvolver habilidades e contribuir para as transformacfes na pratica
profissional em consonancia com o0s recursos ja utilizados pela sociedade que
podem contribuir com a melhoria do cuidado a saude.

Os profissionais precisam incorporar a sua pratica aspectos
relacionados ao uso de informacdes on-line sobre satude/doencga, desta forma
podem conhecer as necessidades informativas apresentadas, capacita-los
quanto ao uso do ambiente virtual, melhorar sua relacdo com estes e,
consequentemente, a assisténcia prestada. Porém para auxiliar as familias é
necessario ter conhecimento acerca dos sites e ferramentas com contetdos
sobre saude/doenca disponiveis, pois a partir deste, pode-se discutir a
credibilidade dos dados ofertados, bem como os efeitos positivos e negativos
referentes ao uso da internet. Esta € uma lacuna na pratica profissional que
requer pesquisas com este tema.

O impacto da internet precisa ser considerado na dinamica das relacdes
entre familia e profissional de saude, haja vista que anteriormente o profissional
era detentor de todo o conhecimento e poder sobre as informacfes de
saude/doenca, atualmente a internet disponibiliza um mundo de informagfes de
qualidade variavel e de facil acesso. Assim, as pessoas podem se apropriar de
conhecimento por meio da rede on-line, influenciando na adeséo, tratamento e
cuidado, direcionando a sua escolha com relacdo a sua saude e da familia,
sendo este um comportamento relativamente novo que precisa ser visto no

processo de cuidar.
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Neste aspecto a melhoria do acesso a informagéo precisa, segura e
confidvel pode ser feita com a colaboracdo dos profissionais, desta forma o
desenvolvimento de recursos que possam instruir os individuos sobre como usar
a internet para procurar informacdes de salude/doenca pode resultar em
melhorias no ambito do suporte as familias de RN internados na UTIN.

Muitas instituicbes hospitalares disponibilizam materiais informativos
impressos como cartilhas de orientacdo. Porém, com a insercédo e ampliacdo do
uso da internet, esta poderia ser usada como meio para orientar familias de
prematuros que se encontram na UTIN, criando uma nova cultura de acesso,
com estimulo a este durante a hospitalizacdo neonatal e auxilio as familias na
identificacdo de contetdo confiavel e de boa qualidade. Além disso, o
desenvolvimento de ferramentas como sites e aplicativos com informacdes
pertinentes a salde/doenca do prematuro, que possam ser visualizados em
varias plataformas e tipos de dispositivos, € uma necessidade emergente, visto
gue aparelhos méveis tém sido usados em larga escala pelos individuos. O uso
de aplicativos para troca de informacdes € um espaco pouco explorado na
pratica profissional, bem como nas pesquisas.

A limitacdo deste estudo se refere a realizacdo de entrevistas
exclusivamente com pais e mées de neonatos que estavam presentes na
unidade, devido ao direito em permanecer ao lado do filho durante a
hospitalizacdo. Acredita-se que a opinido dos familiares que realizam visitas
esporadicas na UTIN poderia enriquecer os achados, no entanto nao foi possivel
verifica-las.

Sugerem-se estudos que explorem como o patrocinio de empresas nos
sites, a oferta de anuncios e a “ingenuidade” do Google ao demonstrar a ordem
de colocacéo destes, podem influenciar os familiares de prematuros durante as
pesquisas realizadas. Outros podem ser realizados com a finalidade de analisar
as implicagbes dos dados pesquisados no cuidado desenvolvido pelas familias
ao neonato. E ainda, estudos com o propdsito em identificar as necessidades
dos profissionais no que diz respeito a tematica em questdo, podem ser
desenvolvidos a fim de compreender quais os desafios existentes para

incorporar a tecnologia no processo de cuidar.
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APENDICE 1 — CONVITE PARA PARTICIPAR DA PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
SETOR DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

CONVITE

Convidamos vocé, pai, mae ou acompanhante do recém-nascido que esta internado na
UTTI Neonatal, para participar de um estudo sobre o uso da internet para conseguir
mformacoes de saude/doenca do recém-nascido.

Caso quelra participar entre em contato com a enfermeira da UTT Neonatal ou com as

pesquisadoras para maiores informacoes.

Pesquisadoras: Prof.* Dra. Veronica de Azevedo Mazza e Mestranda Vanessa Ferreira de
Lima.

E-mail para contato: mazza@ufpr.br e vane fdl@yahoo.com.br
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APENDICE 2 — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
CARACTERIZACAO DAS FAMILIAS

Entrevista n°: Data: /[ [2016.

Dados do recém-nascido

Nome: Sexo: () Masculino () Feminino
Data de nascimento: _ /  /2016. Idade:

Diagnostico: Dias de internamento:

IG:__ semanas Peso do RN ao nascer: gramas

Tipo de parto: ( ) Natural ( ) Ceséareo

Dados do informante

Nome: Idade:

Sexo: () Feminino () Masculino

Grau de parentesco com o recém-nascido:

Dados familiares:

Renda familiar:

( )Semrenda; ( )até 0,5SM;( )>0,5a2SM;( )>2a5SM;( )>5SM.
Subsidio Governamental: () Sim; () Néo;

Se sim, qual tipo:

NUmero de pessoas no domicilio:

Cidade de domicilio:

Possui computador em casa? () Sim; () Nao
Possui acesso a rede on-line (internet)? () Sim; () Nao

Se sim, qual o local de acesso a rede on-line (internet)?

Dados maternos:

Idade:  anos.

Escolaridade: () Sem escolaridade; () Ensino fundamental incompleto; () Ensino
fundamental completo; () Ensino médio incompleto; ( ) Ensino médio completo; ( )

Ensino superior incompleto; () Ensino superior completo; () Especializacéo
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Estado civil: ( ) solteira; ( ) casada; ( ) separada; ( ) em unido; ( ) outros.
Trabalha fora: () Sim; () Néo.

Em caso afirmativo, qual o tipo de vinculo empregaticio:

( ) sem carteira assinada; ( ) com carteira assinada; () temporario.
Realizou pré-natal? () Sim; () Né&o;

Se sim, qual foi o nimero de consultas:

Esse € o seu primeiro filho internado na UTIN? ( ) Sim () Néo

Se ndo, quantos ja ficaram na UTIN?

Quando soube que o recém-nascido iria paraa UTIN?

Lista de beneficios governamentais

Tratamento fora do domicilio (TFD)

Passe livre interestadual

Orteses e/ou proteses

Medicamentos especiais

Ventilagdo ndo invasiva

Isencdo de imposto (IP1, IOF, ICMS, IPVA)

Linha de crédito do Banco do Brasil para compra de produtos como cadeiras de

NS N N N N NN

rodas, impressoras em Braille, andadores, mobiliarias acessiveis e adaptacfes de

veiculos.

<

Auxilio doenca/aposentadoria por invalidez permanente (Beneficio de prestacao
continuada da assisténcia social)

Quitacdo do financiamento imobiliario (sistema financeiro de habitacdo)

Bolsa familia

Isencdo da taxa de concursos publicos e vestibulares federais

Bolsa de estudo

Telefone fixo

Tarifa social de energia elétrica

SR N N N N SR

Carta social
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no

SRl

o

©CoNe®

10.
. Onde ou com quem vocé acha que poderia conseguir essas informagoes?
12.

13.
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INSTRUMENTOS PARA ENTREVISTA

Instrumento para entrevista: Usa internet para buscar informacdes

Como tem sido para vocé o internamento do seu filho na UTIN?

Como vocé obtém as informacdes do seu filho?

Vocé usa de informacgfes da internet para saber sobre a situacéo de satude/doenca do seu
filho?

Quais as informacdes sobre a condi¢do de saude/doenca do seu filho vocé procura na
internet?

Quais sites vocé usa e com que palavras ou termos?

Para que vocé utiliza as informacGes que vocé encontra na internet?

Por que vocé procura informagdes na internet?

Quais informacdes sobre satde/doenca vocé gostaria de receber?

Como vocé gostaria de obter as informacdes do seu filho?

. Onde ou com quem vocé acha que poderia conseguir essas informacdes?
. Quais os sites com informacdes sobre a situa¢ao do seu filho vocé encontrou as melhores

informacdes e as que menos lhe agradaram?

. Vocé conversou com algum profissional de satde sobre as informagdes encontradas na

internet? O que vocé conversou?

Familiar tem acesso a internet e ndo quer fazer uso desta:

Como tem sido para vocé o internamento do seu filho na UTIN?

Como vocé obtém as informac@es do seu filho?

Vocé usa de informacgfes da internet para saber sobre a situacao de satde/doenca do seu
filho?

. Por que vocé ndo procurou informacdes na internet para saber sobre a situacdo do seu

filho que esté internado na UTIN?

Quais informacdes sobre satde/doenca vocé gostaria de receber?

Como vocé gostaria de obter as informacdes do seu filho?

Onde ou com quem vocé acha que poderia conseguir essas informagdes?

Busca por informac@es de saude/doenca no internamento de outro filho:

Como tem sido para vocé o internamento do seu filho na UTIN?

Como vocé obtém as informacdes do seu filho?

Vocé usa de informagdes da internet para saber sobre a situacdo de sadde/doenca do seu
filho?

Por que vocé ndo procurou informagdes na internet para saber sobre a situacao desse filho
que esta internado na UTIN?

Quais as informacdes sobre a condicdo de satude/doenca do seu filho vocé procurava na
internet?

Quais sites vocé usou e com que palavras ou termos?

Para que vocé utilizou as informagdes que vocé encontra na internet?

Por que vocé procurou informacdes na internet?

Quais informagdes sobre satde/doenca vocé gostaria de receber?

Como vocé gostaria de obter as informacdes do seu filho?

Quais os sites com informacdes sobre a situacgao do seu filho vocé encontrou as melhores
informacdes e as que menos lhe agradaram?

Vocé conversou com algum profissional de saide sobre as informagdes encontradas na
internet? O que vocé conversou?
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SITES que tem mfbrmagoes adaquadas relacionadas a condicdo do seu flko.
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ANEXO 1 - INSTRUMENTO DISCERN

The TNSCEEN Handbook

Section |

IS THE PUBLICATION RELIABLE?

I Are the aims clear?

o Partialhy s
1 2 3 4 5

HINT Look for a clear indication at the beginning of the publication of:
» what it is about
» what it is meant o cover [and what bopics are meant o be ecluded)
» wha might find it useful.

If the answer to Question 1 is Mo’, go directly to Qucstion 3

1 Does it achieve its aims?
Mo Fartially ies
i ¥ 3 4 5

HINT Consider whether the publication provides the information it aimed to as

autlined in Cheesbion 1.

3 s it relevant?

Mo Fartially ies
1 2 3 4 5

HINT Consider whether:
* the publication addresses the questions that readers might ask

» neopmmendations and suggestions conceming treatment chodces are
realistic or appropriate.
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4 Is it clear what sources of information were used to
compile the publication [nther than the author or
producer)!

i Fartially s
i 2 | 4 g
HINT

* Check whether the main claims or statements made about teatment
choices are accompanied by a reference fo the sources used as
evidence, £g. a research study or expert opinion.

* Look for a means of checking the spurces used such as a biblios
graphy /reference list of the addresses of the experts or organisations
quabed.

Rating mote: In arder to score a full *5° the publication should fulfil both

hinits. Lists of additional sources of support and information (Q7) are mod
necessarily sources of evidesce for the current publication.

5 Is it clear when the information used or reported
in the publication was produced?

No Partially Yes
1 2 3 4 5
HINT Look for
» dates of the main sources of information used to compile the
publication

* date of any revisions of the publication (but niot dates of seprinting)
s date of |:-|.IJl||::|l'i|:n l|:|:||:-!.rn|q;ht datel

Rating mote: The hints are placed in order of importance = in order to score a
full '5" the dates relating to the first hint should be found.
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47

& Is it balanced and unbiased?
o Partially s
i i 3 4 5

HINT Look for:
* 2 clear indication of whether the publication is written from a personal
of objective paint of view
= pyvidence that a range of sources of nformation was used o opmpile the
publication, e.g. more than ane sesearch stady or expert

» pvidence of an external assessment af the publication.
Be wary if:
* the publication fonoses on the advantages or disadvantages of one
parbcular reatment choboe withowt reference to other possible choices

» the publication relies primarily on evidence from single cases (which
may nat be typical of people with this condition or of resporses to a
particular treatment)

» the nformation is presented in a sensational, emotive or aarmist way

1 Does it provide details of additional sources of
support and information?

Mo Fartially Yo

i 2 3 4 5

HINT Look for suggestions for further reading or for details of other

organdsations providing advice and information about the condition
and treatment choices.

8 Does it refer to areas of uncertainty?
o Fartially Yo
i 2 3 4 5

HINT

* Look for discussion of the gaps in knowledge or differences in expert
opinion conceming treatment chiokees,

* B wary if the publication implies that a treatment choice affects
everyone in the same way, e.g. 100" success rate with a particular
treatenendt.
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Section 2

HOW GOOD IS THE QUALITY OF
INFORMATION ON TREATMENT CHOICES?

M.B. The questions apply to the treatment (or treatments) described in the
publication. Selfecare is considesed a form of reatment throwghout

9 Daoes it describe how each treatment works?

Mo Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Look for a description of how a treatment acts on the body to achieve its
effect.

10 Daoes it describe the benefits of each treatment?

Mo Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Benefits can incude contralling or getting nd of symptoms, preventing
recurrence of the condition and eliminating the condition, both
shortberm and longsberm.

11 Daoes it describe the risks of each treatment?

Mo Partially Yes
1 2 3 4 5

HIMT Risks can include sideweffects, complicabions and adverse reactions to
treatment, both shortsterm and bongsterm.
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12 Does it describe what would happen if no treatment
is used!?
No Partially s
1 . 3 4 5

HINT Look for a description of the risks and benefits of postponing treatment,
of watchful waiting (i.e. monitoring how the comdition progresses

without treatment) or of permanently forgoing treatment.

13 Does it describe how the treatment choices affect
overall quality of life?

Mo Partially s
1 2 3 4 5
HINT Look for:
* description of the effects of the treatment chodces on daysto=day
activity
* description of the effects of the treatment choices on relationships with
family, friends and carers.

14 Is it clear that there may be more than one
possible treatment choice?

Mo Partially Yes
1 2 3 4 5

HINT Lok fior:

* 3 description of who is most likely to benefit from each treatment
choice mentioned, and under what cirumstances

* suggestions of albernatives to consider or investigate further (including
choices not fully described in the publication) before deciding whether
to select or reject a particular treatment choice.
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I5 Does it provide support for shared de::i.r.i-un-makin-g]'

Mo Partially es
1 2 3 4 5

HINT Lok for suggestions of things to discuss with family, friends, doctars or
other health professionals concerning treatment chaices.

Section 3

OVERALL RATING OF THE PUBLICATION

|14 Based on the answers to all of the above questions,
rate the overall quality of the publication as a source
of information about treatment choices

Liowr Moderate High
Serious or Potentially Mimimal
exfensioe important shorfeomings

sharteomings hut not sevious
shortoomimgs
1 2 3 4 5

Copyrighd Britich Library and ihe University of Usdosd 1957
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ANEXO 2 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP DO SETOR DE
CIENCIAS DA SAUDE

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
'PARANA - SETOR DE W g
CIENCIAS DA SAUDE/ SCS -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Informacdes de saude online como suporte as familias no cuidado ao recem-nascido
internado em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

Pesquisador: Veronica de Azevedo Mazza

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 47561215.8.0000.0102

Instituigdo Proponente: Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem - UFPR
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.170.956
Data da Relatoria: 05/08/2015

Apresentagao do Projeto:

Projeto de pesquisa proveniente do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem da UFPR, sob
responsabilidade da professora Veronica Azevedo Mazza, com a participacdo da Mestranda Vanessa
Ferreira de Lima. O projeto foi aprovado na reunido plenaria do referido programa em 28/05/2015 e tem
analise de ménto realizada pela professora Dra. Marcia Helena de Souza Freire, favoravel a conducgéo do
mesmo. As pesquisadoras propdem uma pesquisa qualitativa exploratéria , na qual pretendem entrevistar
familiares maiores de 18 anos dos RNs internados ha mais de 10 dias na UTI Neonatal do hospital de
Clinicas de Curitiba. A justificativa para a pesquisa é o fato de que o aumento da tecnologia disponivel
favorece o acesso a informacéo online. Sendo assim, os familiares passaram do papel de receptores de
informagdes para agentes ativos na procura por essas, as quais serao apreendidas e conectadas com

aquelas recebidas pelos profissionais de salde, principalmente os enfermeiros.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral:

Compreender de que maneira as familias de recém-nascidos internados em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal utilizam as informagdes de salide disponiveis online.

Objetivos Especificos:

Enderego: Rua Padre Camargo, 230

Bairro: 2 andar CEP: B30.060-240
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone:  (41)3350-7259 E-mail: cometica saude@ufpr.br

Pagina 01 de 03
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
'PARANA - SETOR DE W ma
CIENCIAS DA SAUDE/ SCS -

Confinuacéo do Parscer: 1.170.956

Verificar a influéncia das informagdes de saude online no cuidado das familias ao recém-nascido internado
em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.
Identificar as fontes utilizadas na busca de informagdes de salude online pelas familias de recém-nascidos

internados em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

De acordo com as pesquisadoras "esta pesquisa pode acarretar em constrangimento para os participantes,
desconforto e dificuldade para lidar com a questdo do internamento em UTI Neonatal. Com vistas a
minimizar estes riscos, sera explicado ao participante sobre o sigilo das informagdes e quanto a conducdo
da coleta de dados. Também com esta finalidade, a entrevista sera realizada em lugar reservado, com a
presenca apenas das pesquisadoras e dos participantes. Seus beneficios consistem em subsidiar a pratica
dos profissionais de salde visto que a partir do conhecimento das informacdes buscadas no meio online
pelos familiares de RN internados em UTIN, estes poderdo articular as informactes encontradas com as

orientacdes relacionadas ao cuidado que os familiares necessitam.”

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa com relevancia social e académica.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Todos os termos foram apresentados e sao adequados.

Recomendagoes:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais e final, sobre o andamento da
pesquisa, bem como informacdes relativas as modificacdes do protocolo, cancelamento, encerramento e
destino dos conhecimentos obtidos, através da Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICACAQ. Demais
alteracdes e prorrogacdo de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrando que o cronograma
de execucdo da pesquisa deve ser atualizado no sistema Plataforma Brasil antes de enviar solicitagdo de

prorrogacao de prazo.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Projeto com instituicdo Coparticipante.

- E obrigatorio retirar na secretaria do CEP/SD uma copia do Termo de Consentimenta Livre e

Enderego: Rua Padre Camargo, 230

Bairro: 2* andar CEP: 30.060-240
UF: FR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-7259 E-mail: cometica saude@ufpr br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
'PARANA - SETOR DE W ma
CIENCIAS DA SAUDE/ SCS -

Confinuacio do Parscer: 1.170.956

Esclarecido com carimbo onde constara data de aprovacdo por este CEP/SD, sendo este modelo
reproduzido para aplicar junto ao participante da pesquisa.

O TCLE devera conter duas vias, uma ficara com o pesquisador e uma copia ficara com o participante da
pesquisa (Carta Circular n® 003/2011CONEP/CNS).

Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Quando o projeto de pesquisa for realizado num todo ou em parte no Hospital de Clinicas da UFPR: O
pesquisador devera aguardar o Parecer Consubstanciado de Coparticipagdao do CEF/HC APROVANDO o
projeto, para entdo dar inicio a pesquisa.. Se houver necessidade de alteracdo do Cronograma em virtude
desse tramite, solicitar prorrogacdo de prazo através de emenda, alterando o Cronograma no sistema PB.

CURITIBA, 05 de Agosto de 2015

Assinado por:

IDA CRISTINA GUBERT
(Coordenador)
Endere¢o: Rua Padre Camargo, 230
Bairro: 2* andar CEP: 80.060-240
UF: FR Municipio: CURITIBA
Telefone:  (41)3360-7259 E-mail: cometica.saude@ufpr.br
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ANEXO 3 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP DO CHC-UFPR

: HOSPITAL DE CLINICAS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO W"P
PARANA - HCUFPR

CEPHC/UFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Informacdes de salude online como suporte as familias no cuidado ao recém-nascido
internado em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

Pesquisador: Verdnica de Azevedo Mazza

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 47561215.8.3001.0096

Instituicdo Proponente: Programa de Pos-Graduagio em Enfermagem - UFPR
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.359.923

Apresentagao do Projeto:
A pesquisa "Informacgdes de salde online como suporte as familias no cuidado ao recém-nascido internado

em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal" esta sendo realizada devido o aumento da tecnologia disponivel
favorecer o acesso a informacéo online. Sendo assim, os familiares passaram do papel de receptores de
informacdes para agentes ativos na procura por essas, as quais serédo apreendidas e conectadas com
aquelas recebidas pelos profissionais de saude, principalmente os enfermeiros. Esta pesquisa ja foi

aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Saude da UFPR.

Objetivo da Pesquisa:

O estudo tem como objetivo geral compreender de que maneira as familias de recem-nascidos internados
em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal utilizam as informac¢des de saude disponiveis online. E como
objetivos especificos: Verificar a influéncia das informac¢&es de saude online no cuidado das familias ao
recém-nascido internado em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; ldentificar as fontes utilizadas na busca
de informac¢des de saude online pelas familias de recém-nascidos internados em Unidade de Terapia

Intensiva Neonatal.

Enderego: Rua Gal. Cameiro, 181

Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br
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HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO 'Wm
PARANA - HCUFPR

CEPHC/UFPR

Continuagdo do Parecer: 1.359.923

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

O pesquisador refere que a pesquisa pode acarretar constrangimento para os participantes, desconforto e
dificuldade para lidar com a questao do internamento em UTIN. Com vistas a minimizar estes riscos, sera
explicado ao participante sobre o sigilo das informacdes e quanto a conducéo da coleta de dados. Refere
ainda que a entrevista sera realizada em lugar reservado.

Apesar dos riscos o pesquisador aponte que os beneficios desta pesquisa consistem em subsidiar a pratica
dos profissionais de saude visto que a partir do conhecimento das informacdes buscadas no meio online
pelos familiares, estes poderdo articular as informacgées encontradas com as orientacdes relacionadas ao
cuidada.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com metodo exploratario que sera realizada na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal de um hospital de ensino na cidade de Curitiba. Os participantes deste estudo seréao
familiares de recem-nascidos internados em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Os critérios de inclusao
para participantes desta pesquisa séao: ser familiar de recem-nascido internado em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal ha 10 dias ou mais; ser maior de 18 anos. A coleta de dados sera realizada por meio de

entrevista com base em um questionario semi-estruturado.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagédo obrigatéria:

Todos os termos necessarios para realizag&o da pesquisa nesta instituicdo foram apresentados.
Recomendagdes:

E obrigatorio trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi aprovado,
para assinatura e rubrica. Apos, xerocar este TCLE em duas vias, uma ficara com o pesquisador e uma para

o participante da pesquisa.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Projeto como Coparticipante, aprovado para execugéo.
Quanto a viabilidade de execugéo nas dependéncias do CHC, o projeto de pesquisa pode ser aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribui¢des definidas na Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N° 001/2013 do

Enderego: Rua Gal. Cameiro, 181

Bairro: Alfo da Gldria CEP: 8§0.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br
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HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO m“"l"
PARANA - HCUFPR

CEPHC/UFPR

Continuagdo do Parecer: 1.359.923

CNS, manifesta-se pela aprovacéo do projeto conforme proposto para inicio da Pesquisa. Solicitamos que
sejam apresentados a este CEP, relatorios semestrais sobre 0 andamento da pesquisa, bem como
informacoes relativas as modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos
conhecimentos obtidos. Manter os documentos da pesquisa arquivado.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio de relatérios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com 0 risco inerente a pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacgao
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_601638( 13/10/2015 Aceito
do Projeto E1 pdf 20:29:39
Declaracéo de Check List CEP jpg 22/07/2015 Aceito
Pesqguisadores 10:00:06
Qutros Oficio do pesquisador encaminhando o | 22/07/2015 Aceito
projeto ao CEP pdf 09:59:46

TCLE /Termos de |Modelo 15 - Termo de Consentimento 21/07/2015 Aceito

Assentimento / Livre e Esclarecido TCLE docx 20:23:28

Justificativa de

Auséncia

Qutros Termo de compromisso para utilizagéo 21/07/2015 Aceito
de dados de arquivos.jpg 20:22:20

Outros Termo de compromisso para inicio da 21/07/2015 Aceito
pesquisa.jpd 20:21:36

Outros Declaracéo de uso especifico do 21/07/2015 Aceito
material e ou dados coletados jpg 20:20:50

Outros Declarac&o de tornar publico os 21/07/2015 Aceito
resultados.jpg 20:20:16

Qutros Termo de confidencialidade jpg 21/07/2015 Aceito

20:19:51

Qutros Concordancia do Diretor de Ensino e 21/07/2015 Aceito
Pesquisa do HC-UFPR jpg 20:19:20

Outros Concordéncia da instituicéo 21/07/2015 Aceito
coparticipante Jpg 20:18:15

Outros Concordéancia dos servigos 21/07/2015 Aceito
envolvidos. jpg 20:16:28

Qutros Declaracéo de concordancia do 21/07/2015 Aceito
orientador da pos-graduacéo jpg 20:14:39

Enderego: Rua Gal. Cameiro, 181

Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@nhc.ufpr.br
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Situagéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Né&o

CURITIBA, 10 de Dezembro de 2015

Assinado por:

Renato Tambara Filho
(Coordenador)
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