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RESUMO

A prematuridade tem sido considerada problema de saude publica. Trata-se de uma
condicao que, associada as complicagBes decorrentes, esta entre as trés primeiras
causas de morte em criancas menores de cinco anos. E fator de risco para o
desenvolvimento da retinopatia da prematuridade (ROP), um distirbio de
vascularizacdo anormal da retina imatura que acomete, anualmente no Brasil,
dezoito mil recém-nascidos prematuros, dos quais dez por cento desenvolvem
deficiéncia visual. Ter um filho prematuro, com deficiéncia visual em funcdo da
retinopatia da prematuridade impacta a dinamica familiar. O presente estudo
objetivou analisar as influéncias das interacdes entre pais (mae e pai) e profissionais
de saude no cuidado parental junto ao filho com ROP. Elencou-se como referencial
tedrico o Interacionismo Simbolico e como referencial metodolégico a Pesquisa de
Narrativa. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista em profundidade
individual, conduzida por dois momentos: caracterizacdo dos sujeitos, com
elaboracdo de genograma e ecomapa, e obtencdo de narrativa sobre o fendmeno
em foco, por meio da seguinte proposicdo: ‘Acredito que, em funcdo da
prematuridade e da ROP de seu(sua) filho(a), vocé tenha se encontrado com
diversos profissionais de saude. Conte-me sobre sua relacdo com eles e como ela
interferiu no cuidado do(a) (home da crianca). A localizagc&o dos sujeitos, pais (pai e
mae) de criancas com retinopatia da prematuridade, foi realizada por meio da
estratégia snow ball (bola de neve — técnica de amostragem probabilistica que
envolve indicacdo de potenciais sujeitos). As questbes concernentes a
caracterizagcdo dos sujeitos oportunizaram a criagdo de quadro com dados
sociodemogréaficos de ambos os pais e de obstétricos das maes. Além de um
segundo quadro, relativo as criancas, com dados demogréaficos, de condi¢cdes de
nascimento e diagnoésticos recebidos durante a internacdo na unidade de terapia
intensiva neonatal. A analise das narrativas parentais permitiu elencar “Caminhando
apesar dos limites” como enredo central, sustentado pelos temas “Parceiro do filho”
e “(Des)acolhimento” (subdividido em Informacional e Emocional). Esses retratam a
luta dos pais em prover cuidado ao filho com ROP diante do contexto interacional
com os profissionais no cendrio estudado. Conclui-se que as interagdes com 0s
profissionais caracterizam-se majoritariamente enquanto limite ao cuidado parental,
principalmente por incipiéncias comunicacionais e informacionais, afetando a criagéo
de vinculo, o acolhimento emocional e o desenvolvimento das competéncias
parentais. Por outro lado, as interagcdes com o filho e as reflexdes internalizadas
agiam de maneira motivacional, resultando em acdes de parceria com ele e de
estimulacdo ao seu desenvolvimento. Aponta-se como limites, trazer unicamente a
perspectiva parental, com caracterizacdo quase homogénea dos participantes,
provavelmente devido a utilizacdo da estratégia snow ball. O estudo amplia as
evidéncias qualitativas no ambito da retinopatia da prematuridade, com carater
inovador por enfocar eventos inerentes a experiéncia de ter/ cuidar de uma crianca
com ROP, contemplando inclusive a percepcao de pais (mulheres e homens), fato
gue rompe com a tendéncia de ouvir apenas maes. A énfase na interacdo permitiu
reforcar o valor e papel do didlogo, da linguagem, das interages intersubjetivas
como constituintes do cuidado e, assim, de merecimento de investimentos,
constituindo-se ainda como um desafio ha caminhada rumo a qualificacdo da Saude.

Descritores: Retinopatia da prematuridade; Pais; Pessoal de Saude



ABSTRACT

Prematurity has been considered a public health problem. It is a condition, associated with
complications, that is among the three leading causes of death in children under age five. It is a risk
factor for the development of retinopathy of prematurity (ROP), a vascularization disorder of the
immature retina that occurs in eighteen thousand premature infants annually in Brazil, ten percent of
which develop visual impairment. Having a premature child with visual impairment due to the
retinopathy of prematurity impacts family dynamics. This study aims to analyze the influence of
interactions between parents (mother and father) and health professionals in the care of the child with
ROP. The theoretical reference is Symbolic Interactionism and the methodological framework is
Narrative Research. The data was collected through individual, in depth interviews led by two
moments: characterization of the subjects, with elaboration of genogram and eco-map and obtaining
the narrative of the phenomenon in focus, through the following proposition: 'l believe that, in function
of the prematurity and ROP of your child, you have met with various health professionals. Tell me
about your relationship with them and how it interfere in nurturing (child's name). The location of the
subjects, parents (father and mother) of children with retinopathy of prematurity, was performed by the
snow ball strategy. Questions concerning the characterization of the subjects were an opportunity to
create a table with demographic data of both parents and obstetric data from mothers. In addition to a
second table concerning children’s demographics, conditions of birth and received diagnoses during
hospitalization in the neonatal intensive care unit. The analysis of parental narratives allowed to list
"Walking despite the limits" as the central storyline, supported by the themes "Child’s Partner" and
"(Un)welcoming” (subdivided into Informational and Emotional). These depict the struggle of the
parents to nurture the child with ROP before the interactional context with professionals in the studied
scenario. We conclude that the interactions with professionals characterized as mostly limited to
parental care, especially for the lack of communication and information affecting the creation of bonds,
emotional care and the development of parenting skills. On the other hand, interactions with the child
and internalized reflections acted as motivating, resulting in partnership actions and stimulating their
development. Limitations pointed solely to bringing only parental perspective with almost
homogeneous characterization of participants, probably due to the use of snow ball strategy (
probability sampling technique that involves indication of potential subject).The study expands the
qualitative evidence in the context of retinopathy of prematurity, with innovative character for lean
events inherent to the experience of having / caring for a child with ROP, contemplating the perception
of parents (women and men), a fact that breaks the tendency to hear only mothers. The emphasis on
interaction has strengthened the value and role of dialogue, of language, of intersubjective interactions
as care constituents and thus deserving investment, being still a challenge en route to qualification of
Health.

Descriptors: Retinopathy of prematurity; Parents; Health Personnel.
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1. INTERESSE PELO TEMA

As relacGes profissionais, a familia e a humanizacédo do cuidado no contexto
pediatrico e neonatal sdo tematicas que vem permeando minha formacéo, com
reflexBes criticas a respeito de sua influéncia no enfrentamento de situacbes de
adoecimento na infancia, sobretudo as de curso cronico. E fato que a interacéo
entre profissionais e familia integra o cuidado em saude e, no cenario pediatrico,
articula-se com o exercicio de papéis familiares, dentre os quais destaco o de méae,
pai, irmao e avés. Apesar da recomendacdo da abordagem centrada na familia,
tanto no cenario nacional quanto internacional, percebo ser esta desenvolvida de

forma insuficiente, com comprometimento ao cuidado.

Minhas experiéncias académicas permitem-me afirmar que a mée é a pessoa
que costuma receber uma abertura profissional para estar nos cendrios de atencéo
em saude, contudo tende a ndo ser acolhida nas relagdes com os profissionais de
saude. Isto pode afetar o enfrentamento individual e familiar nas experiéncias de

adoecimento da crianca e compromete sua autonomia no cuidado da mesma.

Ao relembrar minha trajetéria académica durante a graduacdo, identifico que
0 interesse em estudar a familia teve inicio no segundo ano do curso, com um
projeto de pesquisa envolvendo familiares de portadores de transtorno mental. Neste
momento, a importancia da familia na atencdo em saude ganhou espa¢o em minhas
reflexdes. No terceiro ano, durante o estagio na unidade de internacdo pediatrica em
um hospital universitario do norte do Parana, pude ver como a presenca materna
exercia um diferencial na recuperacdo das criancas. Frente a tal percepcao, decidi
gue esse seria meu campo no internato e que a mae e as relacbes com o0s
profissionais de salde seriam foco do meu trabalho de conclusdo de curso. Foi
entdo que desenvolvi uma pesquisa com maes e profissionais da equipe de
enfermagem, que resultou em um artigo denominado “Internacdo conjunta
pediatrica: compreendendo a negociacdo enfermeiro-acompanhante”, publicado na

Revista Eletronica de Enfermagem, em 2012.

A paixao pela area pediatrica se manteve e eu ingressei em uma residéncia
de enfermagem em saude da criangca, em outro hospital universitario do norte
paranaense. Foram dois anos de muita teoria e atuacdo pratica que abrangiam
campos do nivel priméario ao terciario da atencdo em saude. Vivenciei nhovamente,

em cada estagio, a importancia da presenca da familia durante a internagéo infantil.
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Dessa vez, a pesquisa teve como tema as vivéncias maternas frente ao diagnéstico
do céncer do filho, e eu pude desvelar o sofrimento e as mudangas ocasionadas em
todos os ambitos da vida dessas mulheres, que se dedicaram de forma exclusiva ao

filho doente. Os artigos derivados deste estudo estdo em via de publicacao.

Percebia em minha trajetéria que a relacdo entre profissional de salude e mée
é um foco de interesse constante, assim, frente a decisdo de continuar meu
processo de formacao ingressando em um programa de mestrado, escolhi como
objeto de estudo o cuidado do profissional de saude a familia da crianca doente
cronica e apresentei proposta de pesquisa junto ao processo de selecdo para o
mestrado da Universidade Federal de Sao Carlos. A proposta apresentada voltava-
se ao contexto do cancer infantil, contudo, pelo fato do grupo de pesquisa de minha
orientadora estar a explorar a experiéncia da familia no contexto da deficiéncia
visual (DV) da crianca, ocorreram modificagdes na proposta de ingresso. O estudo
aqui apresentado volta-se a interacdo entre profissionais de saude e pais de crianca
com DV derivada de retinopatia da prematuridade (ROP), em especial, sua

influéncia no cuidado do filho.

Cabe ainda destacar que todos os estudos mencionados acima foram
desenvolvidos na abordagem qualitativa, e permitiram que eu me aproximasse dos
seguintes referenciais: Experiéncia de doenca e Narrativa, Interacionismo Simbodlico,
Andlise de conteudo, na modalidade tematica, de Bardin e Interacionismo

Interpretativo.

Em paralelo a isto, integrei como pesquisadora auxiliar os estudos de outras
colegas, sobretudo no que tange ao ato de entrevistar e refletir sobre os achados,
colaborando com a construcdo dos saberes e trabalhos do grupo. Pude também
contar com 0 mesmo movimento das colegas do grupo de pesquisa para com 0 meu

trabalho.

Atuei também como co-orientadora em uma iniciacéo cientifica que explora a
rede de apoio dos sujeitos do meu estudo, intitulada “Rede de apoio social no
contexto da Retinopatia da Prematuridade” e em um trabalho de concluséo de curso,
da graduagao em enfermagem, sob o titulo “O papel do enfermeiro na prevencao da

retinopatia da prematuridade”.
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2. INTRODUCAO

2.1 Prematuridade no Brasil:

Bebés prematuros sédo todos aqueles que nasceram antes de completar 37
semanas de gestacdo ou com menos de 259 dias desde o primeiro dia do ultimo
ciclo menstrual regular da mulher (WHO, 2012).

Esta situacdo é relacionada a fatores de risco como: extremos de idade e
baixa escolaridade materna, estresse e ganho ponderal materno insuficiente na
gestacado, sangramento vaginal, histérico anterior de filho natimorto, tabagismo e até
mesmo o fato de trabalhar em pé (SILVEIRA et al., 2008). Pode-se ainda associar a
prematuridade a infec¢Bes, doencgas cronicas, multiparidade, cesareas realizadas
antecipadamente ou mesmo por inducdes desnecessarias (WHO, 2012).

Em 2010, o indice de nascimentos prematuros no Brasil foi de 9,2%, o que
colocou o pais na 102 posicdo mundial em termos de numeros absolutos (279,3 mil
partos prematuros ao ano) (WHO, 2012). Ramos e Cuman (2009) afirmam que a
prematuridade ocasiona elevados custos institucionais por exigirem tecnologias e
estrutura fisica adequada, bem como recursos humanos capacitados para a
assisténcia. Vale ressaltar ainda, que tal condi¢cdo e suas complicacdes estdo entre
as trés primeiras causas de morte entre menores de cinco anos no Brasil até
projecdes para 2030 (LIU et al, 2015).

A atencdo integral a salude da crianca tem se despontado enquanto alvo de
investimento no pais, com o intuito de cooperar com a diminuicdo dos indices de
morbimortalidade infantil, por meio da ampliacdo de propostas de prevencao de
agravos, promoc¢ao, manutencao e recuperacao da saude, a fim de oferecer cuidado
de qualidade aos infantes (FURTADO et al., 2013; MOREIRA; GOLDANI, 2010).
Além disso, a vigilancia em saude de criancas de risco, como sao as prematuras e
portadoras de necessidades especiais de saude, é oportunidade para efetivacéo de
medidas de promocdao, protecédo e recuperacdo da saude destas (BRASIL, 2012a),
guando a assisténcia integral é essencial.

A literatura aponta resultados positivos em relacdo ao quarto objetivo do
milénio, referente a meta de reducédo da mortalidade infantil para dois tercos entre
1990 e 2015, porém, com fragilidades no periodo neonatal (INSTITUTO DE
PESQUISA ECONOMICA APLICADA, 2014). No Brasil, as condi¢des perinatais s&o
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a maior causa destas taxas e se mostram associadas a prematuridade, que é
considerada problema de saude publica (SILVEIRA et al., 2008).

2.2 Retinopatia da prematuridade e deficiéncia visual

A retinopatia da prematuridade (ROP) é conceituada como um disturbio de
vascularizacdo anormal da retina imatura do recém-nascido prematuro (RNPT),
antigamente chamado de fibroplasia retrolental, que tende a ocorrer em neonatos de
baixo peso expostos a grandes quantidades de oxigénio (ZIN et al, 2005). Definida
conforme gravidade (estadiamentos 1 — 5), localizac&o (zonas | — Ill) e extensdo em
horas (1 — 12 horas), com ou sem doenca plus (dilatacdo arteriolar e tortuosidade
venosa) (ZIN et al., 2007), tem como fatores de risco: a prematuridade, o baixo peso
ao nascer, a oxigenoterapia, a hemorragia intracraniana e a persisténcia do canal
arterial (SCHUMANN; BARBOSA; VALETE, 2010). Hellstrom, Smith e Dammann
(2013) acrescentam a esta lista: baixos niveis séricos pdés natais de fator de
crescimento semelhante a insulina tipo 1; hiperglicemia, utilizacdo de insulina e
fatores nutricionais (inadequadas quantidades dos componentes); outros fatores
como infecgdes pos natais (especialmente flngicas) e fatores genéticos, além de
comorbidades (disfuncdo neuroldgica, enterocolite necrosante, hemorragia

intraventricular e displasia broncopulmonar).

Uma revisdo de literatura aponta que entidades americanas e brasileiras,
especializadas em pediatria e oftalmologia, preconizam a realizagdo de exames
diagnosticos entre a 42 e a 62 semana de vida em todos 0s recém-nascidos com
menos de 15009 ao nascer e idade gestacional (IG) menor que 28 semanas ou entre
a 312 e 332 de IG nagueles com peso ao nascer (PN) menor ou igual a 15009 e/ou
IG menor ou igual a 32 semanas. No caso do Brasil, ainda se consideram os bebés
que apresentem fatores de risco como sindrome do desconforto respiratorio, sepse,
transfusdes sanguineas, gestacdo multipla e hemorragia intraventricular. Na triagem,
0s exames subsequentes sao determinados pelo resultado do primeiro (COSTA et
al., 2006; ZIN et al., 2007).

A importancia e preocupacdo quanto ao diagndéstico precoce de alteracdes
visuais relaciona-se a disponibilidade de tratamento eficaz para a ROP, entre os
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quais esta a fotocoagulacédo retiniana e a crioterapia, que devem ser realizados sob
anestesia. Ambos séo considerados ablativos, diferenciando-se pelos danos que
podem causar e pelo processo de cicatrizagdo. Potenciais complicacdes estdo
relacionadas as técnicas dos procedimentos, ao tipo de anestesia e ao grau de
imaturidade da crianga (CONSELHO BRASILEIRO DE OFTALMOLOGIA
SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2011). Estudos estdo sendo realizados
para acrescentar novos tratamentos como o uso de pavilizumab ® - anticorpo anti-
VEGF (fator de crescimento vascular endotelial) -, propanolol beta-bloqueador e

penicilamina ®.

Entre as possiveis consequéncias da ROP destaca-se a cegueira. A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estima que esta patologia € responsavel por
24,0% das 100.000 criancas cegas na América Latina (BRASIL, 2011).

A incidéncia de ROP, em recém-nascido (RN) com PN menor que 1000g
apresenta-se em torno de 82,0%, dos quais 9,3% evoluem com sequelas que podem
ameacar a visdo. Ja em um intervalo de peso entre 1000 e 1500g, ocorre diminui¢ao
das porcentagens, de forma que 47,0% dos bebés desenvolvem a ROP e 2,0%
correm risco de perda visual (ISENBERG, 2010).

A proporcdo de cegueira ocasionada pela ROP é muito influenciada pelo
cuidado neonatal dispensando ao RN, com destaque a disponibilidade de recursos
humanos, equipamentos e qualidade no atendimento ofertado (ZIN et al, 2007), além
de programas eficazes de triagem e tratamento que podem ser realizados logo no
inicio da vida da crianca (ZIN et al., 2007; CARDOSO et al., 2010).

As consequéncias acima citadas correspondem a duas classificacbes da
deficiéncia visual (DV), utilizadas para garantir a uniformidade de dados estatisticos

e estudos epidemiolégicos comparativos entre os paises (BRASIL, 2006).

Ha no mundo cerca de 285 milhdes de pessoas com deficiéncia visual (DV),
dos quais 39 milhdes sao cegas e 246 milhdes tém baixa visdo (WHO, 2013). Ja em
relacdo as criancas, estima-se que 19 milhdes apresentam DV, sendo que dessas
12 milhGes ocorreram por erros de refracdo, que sao facilmente diagnosticados e
corrigidos. Aproximadamente 1,4 milhdes dos menores de 15 anos sofrem cegueira
irreversivel (WHO, 2013). Existem, no Brasil, mais de 6,5 milhdes de pessoas com

esta condicdo, sendo que seis milhdes possuem baixa visdo e 582 mil sdo cegas
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(IBGE, 2010a). Estima-se que até 2020, o numero de deficientes visuais podera
dobrar no mundo (WHO, 2007).

Existem denominacdes legais, clinicas, esportivas e educacionais para
conceituar DV (GORGATTI, 2008). Este estudo adotou a definicdo de ser situacéo
irreversivel da funcao visual, mesmo ap0s tratamentos clinicos e ou cirdrgicos e uso
de 6culos convencionais (BRASIL, 2008). Nesta mesma linha, baixa visdo (ou visao
subnormal) significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor
correcdo oOptica; e cegueira corresponde a acuidade visual igual ou menor que 0,05

no melhor olho, com a melhor correcao 6ptica (BRASIL, 2008).

Em criancas, a DV pode ser de origem ocular ou neurolégica, sendo que a
primeira inclui fatores como hereditariedade, infeccbes congénitas e doencas
adquiridas nos primeiros meses de vida; enquanto a segunda, que inclui a ROP,
compreende a prematuridade e as sindromes e mas formagBes congénitas

associadas a multiplas deficiéncias (BRASIL, 2006).

Um estudo sobre o impacto da prematuridade e da DV na parentalidade
demonstrou que os pais sofrem com o rompimento do idealizado, tendo que se
adaptar a uma realidade permeada por sentimentos conflitantes e pelo
desconhecido. Ter um filho com ROP/DV implica em aprender e utilizar novas
formas de comunicacdo para compreendé-lo. Salientam ainda que outra fonte de
sofrimento € a falta de informacé&o sobre a evolugéo e prognostico do filho (KREUTZ;
BOSA, 2013).

Considerando tais alteracdes na vida da criangca e na dinamica familiar, que
exigem adaptagbes de ambos para o enfrentamento dessa realidade, torna-se
imprescindivel que a familia seja reconhecida como fundamental para o prognostico
da doenca e desenvolvimento da crianca, sobretudo por meio de suporte e
informacgdes da equipe de saude (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013).

Neste contexto, destaca-se a necessidade de planejamento de programas de
intervencdo com o objetivo de melhorar o desenvolvimento do RN com ROP e
salientar a valorizagdo da familia como um dos principais instrumentos de
intervencao, aliados a atuacdo de uma equipe multidisciplinar (REBOUCAS et al.,
2011). Adjunto a este esforco, esta a construcdo de uma relacédo de parceria com
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instituicbes de saude e de ensino, de modo a contribuir com uma atencgéo
humanizada aos portadores de deficiéncia (REBOUCAS et al., 2011).

Frente ao exposto, surgiram algumas inquietacbes: Como 0s pais séo
acolhidos pelos profissionais de saude na experiéncia de ter um filho com DV
derivada de uma ROP? Qual o itinerario terapéutico percorrido pela familia desde o
momento diagnoéstico da ROP até o tratamento? Como os profissionais de saude se
articulam a tal itinerario terapéutico? Como os pais percebem os profissionais de
salde e o cuidado por eles ofertado no contexto da DV secundaria a uma ROP?
Quais pessoas e instituicbes compdem a rede de apoio social destas familias e qual

apoio ofertam a elas?

Este estudo se justifica pela necessidade de qualificar e humanizar o cuidado
diante da experiéncia familiar em conviver com a prematuridade e a ROP, situacdes
que por si sé sdo complexas e de sofrimento, quica quando articuladas. Alguns
estudos sugerem ser a relacdo profissional um né critico (FONTANELA; RICAS;
TURATO, 2008; GIL, 2010) que especificamente € pouco explorado nas pesquisas
gualitativas em saude sob o recorte da ROP. Além disto, nas préticas assistenciais
em salde, a familia vem sendo pouco reconhecida como unidade de cuidado,
apesar das preconizacdes da abordagem centrada na pessoa da crianca e da
familia. Essa filosofia de cuidado reconhece o impacto do processo saude-doenca
de um membro da familia sobre ela enquanto unidade. Isto requer que o enfermeiro
e demais profissionais a concebam como sujeito e objeto de cuidado (LEAHEY;
WRIGHT, 2012). Neste sentido, ressalta-se a importancia de estruturas teéricas que
direcionem a apreensdo junto as experiéncias familiares. Raras sdo as literaturas
gue as articulam com a ROP e, a presente proposta agregaria evidéncias cientificas

nesta direcdo, mesmo ao trazer o olhar de apenas dois integrantes dessa unidade.

Os resultados gerados podem vir a apontar caminhos de transformacéo e
ampliar a contribuicdo do apoio social as familias na convivéncia com a doenga
cronica na infancia. O profissional pode ser recurso interventivo que contribui para a

resiliéncia familiar.

Com isto, a pesquisa toma como pergunta “Como a relagdo com os
profissionais de saude interfere no cuidado da crianga com ROP?” sob o objetivo de
analisar as influéncias das interacdes entre pais (mae e pai) e profissionais de saude

no cuidado parental junto ao filho com ROP.
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3. METODOLOGIA

3.1 Tipo do estudo

Ao selecionar as interacdes dos profissionais de salde e pais de criancas
nascidas pré-termo e diagnosticadas com ROP como objeto de estudo, em especial
sua influéncia no desenvolvimento do cuidado ao filho, a abordagem qualitativa
despontou como a mais adequada. Isto se deve a valorizacdo que tal abordagem déa
ao universo de significados, aspiracdes, crencas, valores e atitudes dos sujeitos
sociais (MINAYO, 2012). Desse modo, a metodologia qualitativa € adequada quando
se busca conhecer um determinado fenbmeno através dos atores sociais e dos
sentidos que eles atribuem aos objetos e as acdes sociais que desenvolvem
(MINAYO, 2012).

Para Minayo (2012), a pesquisa de abordagem qualitativa busca compreender
as experiéncias do cotidiano dos sujeitos, destacando a importancia do conteudo
das informacgfes no aprofundamento da subjetividade dos significados das acdes e

relacbes humanas.

Creswell (2013) afirma que a pesquisa qualitativa utiliza diferentes
referenciais metodoldgicos investigativos para compreender um fenémeno,
abordando um problema humano ou social de acordo com o ponto de vista dos
sujeitos. Para isso, 0 pesquisador coleta dados detalhados dos individuos

participantes acerca do fenbmeno estudado que lhes dizem respeito.

Os participantes das pesquisas de abordagem qualitativa sdo captados
propositalmente e escolhidos por terem vivenciado, estarem vivenciando ou terem
alguma correlacdo com a tematica em foco (DRIESSNACK; SOUSA; MENDES,
2007; MINAYO; GUERRIERO, 2014). Este aspecto se deve aos saberes e vivéncias
deles, que permitirdo a ampliagdo dos conhecimentos existentes e transformacoes
de praticas (MINAYO; GUERRIERO, 2014).

3.2 Referenciais
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3.2.1 Referencial tedrico

Em virtude da escolha em explorar as interacdes entre profissionais de saude
e pais no cuidado da criangca com ROP, o Interacionismo Simbolico (IS) revelou-se
um referencial tedrico pertinente, pois reconhece as relacdes sociais (com o outro e
consigo) como espacgos nos quais significados sao “(re)construidos”, estabelecendo-
se acoOes a partir destes (CHARON, 2010).

Segundo Carvalho, Borges e Régo (2010, p.148), o IS é definido como:

“...] uma perspectiva tedrica que possibilita a compreensédo do modo
como os individuos interpretam o0s objetos e as outras pessoas com
as quais interagem e como tal processo de interpretacdo conduz o
comportamento individual em situa¢bes especificas.”

Ao focalizar as acdes humanas, atenta-se a como os significados emergem,

sdo manipulados e transformados na interacéo social (CHARON, 2010).

Tem como premissas que: (i) o ser humano interpreta os fatos e se comporta
em funcédo do significado que atribui aos elementos presentes no contexto social; (ii)
o significado € resultado de processos interacionais e (iii) tais significados sé&o
modificaveis a depender das interacfes sociais estabelecidas (BLUMER, 1969;
CHARON, 2010). Percebe-se ser a interagdo, o “espago” no qual o ser humano
define e age, ou seja, da e na interagdo emerge o significado, definindo
comportamentos, tanto externados (acdo manifesta) quanto interiorizados (agéo
latente) (CHARON, 2010).

Trata-se de um processo continuo, no qual o ser humano é concebido como
ativo na prépria experiéncia, sendo alguém que, a medida que interage, age no
presente por meio da aplicacdo do passado vivido (BLUMER, 1969; CHARON,
2010).

O IS estrutura-se em conceitos centrais interrelacionados, a saber: simbolo,
self, mente, assumir o papel do outro, acdo humana e interacdo social (CHARON
2010).

O simbolo é objeto social que os seres humanos utilizam para interagir com
outros individuos na intencionalidade de veicular um significado tanto para si, quanto
para o outro. Este processo de significacdo é comunicado por meio de simbolos, os
quais buscam a representacao do significado interacional estabelecido. Contudo, tal

7

processo sO € efetivamente atingido quando o significado intencionado é
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compreendido por aquele que o produz e por aquele que o recebe Os simbolos sédo
aprendidos na socializagao (interacdo com outras pessoas) e S80 essenciais para a
compreensdao da conduta humana. Por meio deles, os individuos pensam,
identificam, categorizam, deliberam, direcionam a si proprios, transcendem o

espaco, o tempo e a si mesmos (CHARON 2010).

O self surge e se transforma na interacdo consigo mesmo e com outros
individuos a partir de duas fases simultdneas em sua manifestacdo: “eu” e “mim”. A
primeira € o individuo enquanto sujeito, expressa-se de forma impulsiva e
espontanea. E propulsora da acéo, a resposta as atitudes do outro sem sujei¢éo as
regras sociais. Ja a segunda, também denominada como “self social’, € quem
direciona o ato. E o individuo enquanto objeto, expresso de forma autoconsciente,
considerando as expectativas sociais para a agao. O self faz limites e deslimites por
meio da acdo do eu e do mim, expressos de maneira equilibrada, porém instavel e
dindmica, exposta a continuas mudancas. A importancia deste conceito relaciona-se
a compreensdo de que todo individuo tem um self, podendo ser objeto das proprias
acOes, de forma a agir em relagéo a si ou para com 0s outros. Esse processo de
interac&o interna do sujeito ocorre por meio de agdes que permitem falar com ele,
vé-lo e direciona-lo. Entre elas estdo: autocomunicag¢do, autopercepcao,
autojulgamento e identidade como aspectos do autoconceito, autocontrole e
autodirecdo (CHARON, 2010).

A mente capta os simbolos na interacdo e os direciona ao self, promovendo a
ocorréncia deste pela manipulacdo de simbolos. Por meio dela, as a¢des séo
definidas e executadas. Para tanto, uma de suas atividades é assumir o papel do
outro, que permite explicacdo ao que é observado e desencadeia ajustes de acéo,
sendo considerada uma condicdo para a comunicacdo e interacdo simbdlica. Tal

processo promove desenvolvimento do self (CHARON 2010).

Assim, a agdo humana é um processo continuo resultante dos elementos
anteriormente citados, dinamizados na interagdo. Nesta, simbolos séo veiculados e
direcionados ao self por meio da mente, sobretudo ao assumir o papel do outro, com

repercussdes na e para a acao social (CHARON 2010).

Por isso, a esséncia da interacdo social € que cada individuo age a partir do
gue o outro e ele mesmo trazem, mantendo ou transformando tomadas de "acdes".

A interacdo social contém todos os conceitos do IS e sustenta que, postos nessa
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condicao, tornamo-nos objetos sociais para nds e para 0os outros, usamos simbolos,
direcionamos o self através de atividade mental e tomamos decisdes na medida em

gue definimos a situacéo e assumimos papéis (CHARON, 2010).

Desta forma, segundo o IS, a experiéncia humana € mediada pela
interpretacdo e, no caso deste estudo, os pais conferem significado aos objetos
sociais (ROP, prematuridade, desenvolvimento da crianca, necessidades de saude,
dentre outros) por meio da atividade da mente e estabelecem atos cuidativos junto

ao filho.

A acéo de cada sujeito ocorre sempre em um contexto social, com ajustes em
relacdo a acdo dos outros e atribuicdo de significados aos atos. Nesse sentido, em
se tratando de pais que experienciam a prematuridade associada a ROP de seu
filho/a, e que se relacionam com os servi¢os de salude através de seus profissionais,
pode-se ressaltar as (re)significacdes de elementos que integram os cuidados a
crianga, envolvendo o diagndstico e terapéutica da ROP/demais particularidades da
crianca, a escolha e o julgamento dos servi¢cos e profissionais atuantes e o papel a

ser exercido por cada sujeito (pais e profissionais).

3.2.2 Referencial metodoldgico

Como estratégia metodoldgica, selecionou-se a pesquisa de narrativa, que se
volta a extrair, analisar e compreender histérias vividas que sao narradas pelos
sujeitos (CASTELLANOS, 2014; CLANDININ; CONNELLY, 2004).

Narrativas retratam historias produzidas em contextos cotidianos interativos e
abarcam significacdo da relacdo eu-mundo. Nas pesquisas em saude é crescente a
utilizacdo dos estudos narrativos, sobretudo, em resposta a (bio)medicalizacdo dos
problemas e intervencdes terapéuticas em Saude. Trata-se de um contraponto que
busca dar voz e visibilidade as pessoas, centro das atencdes em Saude
(CASTELLANOS, 2014).

Ao contar suas experiéncias, o narrador interpreta-as e estabelece uma

mediacao entre um mundo de pensamentos e sentimentos, e um mundo de ac¢les e
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estados de espirito observaveis (CASTELLANOS, 2014). As narrativas contém
significados atribuidos pelos sujeitos as suas experiéncias (RIESSMAN, 1993).

Narrativas sdo marcadas por um enredo, personagens e cenarios onde o0s
personagens desenvolvem acdes e eventos, presenca de certa continuidade e
desfechos em um dado contexto histérico e cultural (CASTELLANOS, 2014). Além
disto, costumam expor elementos tradutores de preocupacdes e sofrimentos, 0s
quais necessitam ser apreendidos e compreendidos enquanto parte da historia
narrada (GREENHALGH; RUSSELL; SWINGLEHURST, 2005; SILVA; TRENTINI,
2002). Elas sao modos de elaboragédo de uma experiéncia social (CASTELLANOS,
2014).

“A narrativa é um objeto inscrito em materialidades simbdlicas que
nao se constituem como sistemas fechados, porém indicam campos
de possibilidades para seus sentidos e formas de estruturagdo. As
narrativas colocam em causa 0s contextos de producdo e o0s
processos de legitimacdo de diferentes interpretagfes inscritas nos
contextos sociais em que sdo produzidas” (CASTELLANQS, 2014, p.
1069).

As pesquisas narrativas permitem extrair, analisar e compreender histérias
vividas (BLEAKLEY, 2005; CASTELLANOS, 2014; CLANDININ; CONNELLY, 2004)
e estdo indicadas para capturar experiéncias de um anico sujeito ou de um pequeno
namero deles (CLANDININ; CONNELLY, 2004). O(s) sujeito(s) constréi(em) sua
histéria no momento da narrativa. Trata-se da interpretacdo do sujeito de sua propria
histéria, quando ele utiliza de sua memoria e reinterpreta o vivido para narrar
(HUMEREZ, 1998). Assim, requerem recursos que extraiam a histéria dos mesmos,
guando a entrevista em profundidade esta indicada (CASTELLANOS, 2014). Este
tipo de narrativa foi adotada neste estudo. O coenvolvimento na obtengdo das
narrativas envolve uma escuta ativa e atenta para obtencdo de uma densa histéria,
em um processo circular de escutar, refletir e interpretar o narrado pelo(s) sujeito(s)
(BARTON, 2004).

Ao narrar, ocorre a reorganizacao do vivido pelo sujeito por meio de processo
interpretativo e, com vistas a transmitir ao pesquisador o que retrata seu vivido a
partir da pergunta que lhe foi apresentada. A pesquisa de narrativa pauta-se no

principio de que o narrador seleciona, para a reconstrucdo da historia, 0s
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componentes significativos, estruturando-os com o objetivo de alcancar a melhor

retratacao e traducéo de sua experiéncia.

Para Silva e Trentini (2002, p. 427-428), temos trés tipos de narrativas: (1)
breves: sdo relativas a um episoédio especifico, como por exemplo, a descoberta da
doencga. Geram narrativas sintéticas e de estrutura minima, com comeco, meio e fim;
(2) de vivéncias: sdo mais amplas, incluem varios episddios que séo trazidos em
dada sequéncia de acontecimentos, usualmente descritos por meio de uma
interpretacdo temporal, construindo-se a experiéncia como um processo; (3)
populares: histérias contadas e recontadas entre pessoas de uma comunidade que
podem vir a ser referéncia para analise de situacfes vividas pelas pessoas daquela

comunidade.

Este estudo se voltou as narrativas de vivéncias e, para a analise das
mesmas, adotou a perspectiva holistica com énfase no contetdo, proposta por
Lieblich, Tuval-Mashiah e Zilber (1998). Ela tem um posicionamento que considera o
todo da histéria e o conteddo em termos de temas (LIEBLICH; TUVAL-MASHIACH,;
ZILBER, 1998). Propde os seguintes procedimentos analiticos: (1) leitura reiterativa
do material coletado e transformado em texto, ao longo da qual busca identificar o
elemento central e o foco da histéria como um todo; (2) por meio de novas leituras
reiterativas e reflexivas, ancoradas na andlise interpretativa e indutiva, especificam-
se termos e trechos das narrativas que permitam destacar conteddos estruturantes
da reconstrucdo da historia e que abarcam aspectos essenciais dela. Na analise, o
pesquisador busca compreender as vivéncias pessoais dos entrevistados e torna

claro e compreensivel os significados contidos nelas.

3.3 Localizac&o dos sujeitos e estratégia de coleta dos dados

Os sujeitos da pesquisa sao pais (mée e pai) de criancas diagnosticadas com
ROP. Adotou-se como critérios de inclusdo ser mée ou pai biolégico de crianca
nascida pré-termo com diagnostico de ROP e ter idade maior ou igual a 18 anos. E
como critérios de exclusdo, determinaram-se: apresentar comprometimento que
impeca narrativas compreensiveis, ser pai/mée de criancas gemelares e/ou que

apresentem sindromes genéticas/mas formacdes.
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Utilizou-se como estratégia para obtencdo dos sujeitos a metodologia
denominada “snow ball” (“bola de neve”), a qual é definida como uma amostra néo
probabilistica em que os participantes iniciais de uma pesquisa indicam novos
participantes, que fardo o mesmo, de forma sucessiva, até que se alcance o objetivo
proposto ou o ponto de saturacdo, sem acréscimos de informacfes relevantes
(BALDIN; MUNHOZ, 2011). A escolha dessa ferramenta se deu pelo fato de
prospectar-se que a identificacdo de sujeitos que atendam os critérios acima nao

sera tdo vasta, assim, a técnica otimiza o encontro de sujeitos.

O processo de localizagc&o dos sujeitos em potencial para o estudo foi iniciado
no circulo de relagBes sociais da pesquisadora e da orientadora do estudo, com
indagacao acerca do conhecimento de alguém que se enquadrasse nos critérios de
inclusdo da pesquisa. Frente a sinalizacdo positiva, solicitou-se que esta pessoa
fizesse contato prévio com o sujeito em potencial, comentando acerca do estudo e
se ela poderia fornecer o contato telefénico a pesquisadora. Diante da obtencdo do
contato telefébnico, a pesquisadora ligou para a pessoa, explicou o estudo
novamente e verificou o interesse em patrticipar. Frente ao aceite, marcou dia, hora e
local conforme escolha do sujeito, ressaltando a importancia de que o local proposto
guardasse condi¢des de privacidade para a entrevista acontecer, com o minimo de

interferéncias externas.

O foco disparador do processo de busca foi formado pelo grupo de residentes
em enfermagem de um hospital universitario do norte do Parana, integrantes do
circulo social da pesquisadora, por terem participado de sua histéria académica

pregressa.

A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista em profundidade, individual,
conduzida em dois momentos: caracterizacdo dos sujeitos, com elaboracdo de
genograma e ecomapa, e obtencéo narrativa sobre o fendbmeno em foco, por meio
da seguinte proposicéo: ‘Acredito que em fungdo da prematuridade e da ROP de
seu(sua) filho(a) vocé tenha se encontrado com diversos profissionais de saude.
Conte-me sobre sua relacdo com eles e como eles interferiram no cuidado do(a)

(nome da crianca).

No segundo momento da entrevista, a conducdo adotou como principio a
exploracdo das tematicas expostas pelo participante ao longo da entrevista, quando

se buscou compreensdo em profundidade. Para tanto, procurou-se permitir que o
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sujeito se expressasse livremente em termos de opinides, pensamentos e
expectativas (GIL, 2010) e, diante da eventual necessidade, apresentaram-se
questbes voltadas a explorar crencas acerca da ROP e da prematuridade,
seguranca no cuidado do filho e sentimentos e percepcfes nas relacbes com 0s

profissionais de saude de forma conexa ao narrado.

Com o intuito de facilitar a obtencédo da narrativa e evitar a perda de dados,

todas as entrevistas foram gravadas em dispositivo de audio digital.

Ressalta-se que a interacdo pesquisadora e sujeito(s) em potencial objetiva a
promocdo de abertura e didlogo, de forma a garantir a ele(s) a liberdade para
desistirem da participacdo a qualquer momento, fato este que sera sempre expresso

e colocado enquanto opcao.

A aproximacao com o sujeito em potencial encerrou-se frente a sua negativa

em qualguer uma das etapas acima descritas.

3.4 Local do estudo

O municipio de Londrina localiza-se na regido norte central paranaense, com
territério de 1.650,809 Km2. A populacdo em 2010 era de 506.701 habitantes, sendo
493.520 residentes em area urbana e 13.181 em é&rea rural. Estimava-se para 2014
um crescimento populacional de 36.302 habitantes (IBGE, 2010b). Apresenta indice
de desenvolvimento humano (2010) de 0,778, sendo que o nacional € de 0,744
(2014) (BANCO DE DADOS DO SISTEMA UNICO DE SAUDE, 2012).

No quadro abaixo, demonstra-se um comparativo entre a realidade municipal
e nacional, no ano de 2013, referente as seguintes informacdes: Nascidos vivos por
ocorréncia, Nascidos vivos com IG < 37 semanas por ocorréncia e Mortalidade
neonatal. Londrina apresenta percentual de prematuridade, mortalidade neonatal e

nascimentos por cesarea superior a média nacional (DATASUS, 2013).

Quadro 1 - Nascimentos e mortalidade neonatal no Brasil e em Londrina-PR,
no ano de 2013. Séao Carlos, 2015.
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LOCALIDADE
DADOS Brasil Londrina

Ne° % Ne° %

Nascidos vivos por 2.904.027 100 8.483 100
ocorréncia

Nascidos vivos com IG <

37 semanas por 333.452 11,5 1.248 14,7
ocorréncia

Nascimentos por cesarea | 1.644.557 56,6 5.508 64,9

Mortalidade neonatal 26.730 0,9 103 casos 1,2

Para atender a saude da populacdo, residente no municipio e na regido
metropolitana (vinte e trés cidades), Londrina conta com 1.815 leitos hospitalares
distribuidos em dezenove instituicbes (Ambulatério Alto da Colina, Clinica
Psiquiatrica de Londrina, Hospital Araucaria de Londrina, Hospital da Mulher —
CLAM, Hospital das Clinicas UEL, Hospital da Zona Sul, Hospital de Olhos de
Londrina — Hoftalon, Hospital de Otorrino de Londrina, Hospital do Coracédo de
Londrina, Hospital Evangélico de Londrina, Hospital Infantii Sagrada Familia,
Hospital Mater Dei, Hospital Ortopédico de Londrina, Hospital Santa Casa de
Londrina, Hospital Universitario Regional do Norte do Parana, Hospital Zona Norte,
Instituto do Cancer, Maternidade Municipal).
(http://www1.londrina.pr.gov.br/index.php?option=com_content&view=article&id=543
&ltemid=558&showall=1)

O atendimento voltado para a Atencédo Primaria a Saude é formado por sete
Unidades Basicas de Saude (UBS) na regido central, nove UBS na regido norte,
nove UBS na regido sul, oito UBS na regido leste, sete na regido oeste e doze UBS
na area rural, totalizando cinquenta e duas unidades.
(http://www1.londrina.pr.gov.br/index.php?option=com_content&view=article&id=543
&ltemid=558&showall=1)
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Além destes servigos, o municipio conta com Centro de Atencao Psicossocial(
CAPS) Conviver- 24horas, CAPS-AD, CAPS-i, Centro de Especialidades
Odontoldgicas, Laboratério Municipal de Analises Clinicas — CENTROLAB,
Policlinica Municipal “Ana Ito”, Maternidade Municipal “Lucilla Balallai”, Pronto
Atendimento Municipal “Doutor José Antdnio Queiroz”, Pronto Atendimento Infantil,
Servico De Atendimento Movel De Urgéncia-SAMU 192, Servico Integrado De
Atendimento Ao Trauma Em Emergéncia - SIATE, Sistema De Internacdo Domiciliar
- SAD, UNIMOS - Unidade Movel de Saude.
(http://www1.londrina.pr.gov.br/index.php?option=com_content&view=article&id=543
&ltemid=558&showall=1)

e Hospital Universitario de Londrina

Efetivado em 1° de agosto de 1971, o Hospital Universitario (HU) € o Unico
hospital publico de grande porte no norte do Parana. E também o maior 6rgéo
suplementar da Universidade Estadual de Londrina (UEL) e est4d academicamente
ligado ao CCS (Centro de Ciéncias da Saude) (http://www.uel.br/hu/portal/).

Por ser centro de referéncia para atendimentos pelo Sistema Unico de Salde
(SUS), recebe pacientes de cerca de 250 municipios paranaenses e de mais de 100

municipios de outros estados brasileiros (http://www.uel.br/hu/portal/).

Tem como missao prestar assisténcia integral a saude, com exceléncia e
qualidade. Enquanto hospital escola, destaca-se a participa¢ao na pratica do ensino,
pesquisa e extensao, integrado ao SUS. Por tal caracteristica, serve como campo de
estagio direto para os cursos de graduacdo em Medicina, Farmacia-Bioquimica,
Enfermagem e Fisioterapia, além de programas de estagio de outras areas, como
Servigo Social e Administracédo. Oferece ainda Residéncia Médica, em Enfermagem,

Fisioterapia e Multiprofissional (http://www.uel.br/hu/portal/).

A unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN) disponibilizava, até meados de
2013, 7 leitos para terapia intensiva e 10 para cuidados intermediarios. Apos a
realocacdo do setor, no inicio de 2014, houve aumento de um leito para cuidados
intermediarios, além da criacdo de um espaco com trés leitos com acesso a

banheiro, sala de estar com armarios e varanda, destinados ao método canguru,
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onde as maes poderiam permanecer internadas juntamente aos filhos por motivos
como aguardo de ganho de peso ou estimulo a amamentacao, por exemplo (até o
inicio deste ano ndo havia iniciado funcionamento por falta de profissionais). A
assisténcia aos RNs na UTIN é realizada por uma enfermeira em regime de oito
horas de segunda a sexta, além de uma enfermeira e sete técnicas em enfermagem
por periodo (manh@, tarde e noite), um médico plantonista, um médico docente, cuja
presenca € apenas matutina, dois residentes médicos do terceiro e dois do quarto
ano em neonatologia, além de dois residentes médicos do segundo ano em
pediatria. Sempre ha uma residente do primeiro e segundo anos em Enfermagem
Neonatal, cobrindo respectivamente, cuidados intermediarios e terapia intensiva.
Neste setor, a rotina de acesso a crianca pela familia funciona da seguinte maneira:
pai e mae séo liberados todos os dias, com solicitacdo de entrada sempre apoés as 8,
14 e 20 horas, devido a passagem de plantdo médica e de enfermagem. Nos
primeiros trés dias apds o nascimento, 0s pais podem entrar juntos; passado esse
periodo, autoriza-se a entrada em separado, salvo condi¢cdes especiais. O horério de
visita para demais familiares ou pessoas indicadas pelos pais € de uma hora, de
segunda a sexta, e de duas horas aos fins de semana e feriados. A comunicacao
entre médicos e pais para o repasse de informacdes concernentes ao RN, constitui-
se em iniciativa dos primeiros apenas mediante agravo do quadro ou necessidade
de tomada de decisbes importantes. Os pais realizam o movimento de busca e séo
atendidos conforme a rotina do dia permite. As residentes em enfermagem neonatal
realizam reunido com os pais toda sexta-feira, na salinha de espera. Os temas a

serem discutidos sao sugeridos pelos préprios pais durante a semana.

Para acompanhamento dos recém-nascidos egressos € agendado retorno
ambulatorial, dentro do proprio HU, com a equipe médica as segundas e guartas-
feiras, sendo preconizado que o primeiro retorno ocorra 0 mais proximo possivel
apos a alta. Neste ano, teve inicio o atendimento por residentes em enfermagem
neonatal, voltado a queixas referentes ao processo de amamentacao, expressas na
consulta médica. S&o realizadas cerca de duas a trés consultas, e entdo séo feitos
encaminhamentos: bebés nascidos com mais de 34 semanas e IG e/ou peso maior
que 1.500 gramas séo direcionados as unidades basicas de saude; ja aqueles

menores, sao direcionados ao ambulatério de especialidades, externo ao hospital.
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e Ambulatério de Especialidades

O Ambulatério de Especialidades do HU (AEHU) vincula-se ao HU e a UEL,
em uma area de 10.500 m2. Os atendimentos sao realizados por profissionais das
areas de Medicina, Enfermagem, Nutricdo, Servico Social, Psicologia, Farmécia e
Bioquimica e Fisioterapia (http://www.uel.br/hu/aehu/).

O atendimento aos egressos da UTIN neste local é realizado as tercas e
quintas-feiras por residentes médicos e em enfermagem neonatal, segundo 0s
critérios jA expressos anteriormente (terem nascido com |G menor que 34 semanas
e/ou peso menor que 1.500 gramas). A equipe médica atende até a adolescéncia,

enguanto que a enfermagem acompanha até um ano de idade corrigida.

e Associacao Flavia Cristina

A Associacdo Flavia Cristina € uma instituicdo filantrépica que atende
criancas, adolescentes e jovens, para o desenvolvimento de aprendizagem formal,
adaptada as necessidades de cada aluno. Possui um centro clinico para reabilitacdo
global de portadores de necessidades especiais e atendimentos especializados em
Fisioterapia, Fonoterapia, Terapia  Ocupacional, Nutricao, Psicologia,

Psicopedagogia, Hidroterapia e Neurologia .
(http://www.associacaoflaviacristina.com.br/sobre-nos/)

Tem como missdo o desenvolvimento global da crianga com necessidades

educacionais especiais (http://www.associacaoflaviacristina.com.br/sobre-nos/).

¢ Instituto Londrinense de Educacao De Surdos

O Instituto Londrinense de Educacdo de Surdos (ILES) atende alunos em
programas de educacdo precoce, educacao infantil, ensino fundamental e médio,
alfabetizacdo de adultos e classes especiais de dupla deficiéncia. Fornece ainda
atendimento nas areas de pedagogia especializada, servico social, psicologia,
medicina (otorrinolaringologista), fonoaudiologia, odontologia, terapia ocupacional e
ensino religioso. Os alunos sdo inclusos em atividades esportivas, dancas e de

canto.
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(http://www.ldainstitutosurdos.seed.pr.gov.br/modules/conteudo/conteudo.php?conte
udo=1).

e Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais

A Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Londrina foi
fundada em 1964 e tem seus objetivos claros no sentido de fomentar programas
desde a prevencdo de agravos intelectuais, até o amparo ao idoso. Além de
proporcionar o atendimento educacional e de reabilitacdo, também orienta, informa e
esclarece junto a familia e a sociedade, sobre questdes inerentes a pessoa com
deficiéncia intelectual. Tem como misséo atuar em conjunto com poderes publicos e
privados, subsidiando a elaboracdo de politicas que assegurem os direitos e

atendimento da pessoa com deficiéncia (http://www.apaelondrina.com.br).

3.5 Aspectos éticos

A fim de cumprir os preceitos da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012b), o presente projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar) sob o parecer de
ndmero 716.611 e CAAE 29287314.6.0000.5504.

Todos os aspectos éticos da resolucdo acima destacada foram seguidos e
respeitados, especialmente o que versa sobre a participacdo voluntaria, oficializada

na pesquisa mediante a assinatura do TCLE.

Os participantes foram codificados com a letra "M" para as maes e “P” para os
pais, seguidas por letra minlscula em sequéncia alfabética, que representa a ordem
de realizacdo das entrevistas, o que permite identifica-los enquanto conjuges. As
criangas, representadas pela letras “C”, integram as entrevistas por meio de dados
referidos pelos pais. As familias podem ser identificadas pela utilizagcdo da letra
minuscula, por exemplo, "Md", "Pd”, “Cd” correspondem a quarta entrevista, em que
cOnjuges participaram, individualmente, e disponibilizaram informacdes sobre o(a)
filho(a).
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Nos trechos de narrativas apresentados, foram realizadas corre¢cdes dos
vicios de linguagem, erros gramaticais e algumas palavras, com atengcdo para nao

descaracterizar o sentido dado pelo sujeito.

4. RESULTADOS

Foram entrevistados, de forma individual e em profundidade, nove pais (trés
homens e seis mulheres), dos quais trés eram conjuges. A participacdo materna
exclusiva (3) relacionou-se a impossibilidade e/ou recusa por parte do pai em ser

entrevistado.

Em relacdo as mées, a idade variou de 22 a 33 anos, sendo quatro casadas,
uma em unido consensual e uma solteira. Quanto a ocupacdo, todas as
participantes se dedicavam exclusivamente ao lar. Com relacdo ao nivel de
escolaridade, duas tinham ensino superior incompleto, trés o ensino médio completo
e uma ensino médio incompleto. Concernente ao tipo de parto, todas foram
submetidas a ceséreas justificadas por trabalho de parto prematuro com crianca em
posicdo sentada (2), descolamento prematuro da placenta (2), incompeténcia
istmocervical (1), doenca hipertensiva especifica da gestacdo e diabetes mellitus
gestacional (1). Relativo ao numero de filhos, uma era primipara, quatro eram

secundiparas e uma quartipara.

Quanto aos pais, verificou-se idade entre 32 e 40 anos, sendo todos casados
e empregados. Com relacdo a escolaridade, um tinha ensino superior incompleto,

um o ensino médio e um o ensino fundamental incompleto.

A renda familiar referida, em salarios minimos vigentes no periodo da
pesquisa (R$724,00), variou de 1 a 3 salarios minimos. O Quadro 2 abaixo

apresenta os dados de caracterizacao dos pais.
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Quadro 2 - Caracterizacdo dos pais integrantes do estudo “Caminhando apesar dos
limites: o cuidado parental a crianga com retinopatia da prematuridade”. Sao Carlos,

2015.

Idade Grau de I Estado NUmero Tipo Razéo Repgia
. < Profisséo L . (salérios
Pais | (anos) Instrugéo civil de filhos | de parto | do parto Py
minimos)
Ma 28 EMC Do lar Solteira 2 Cesareo DHEG e 1
DMG
Incompe-
Mb 28 ESI Do lar Casada 2 Ceséreo tencia 3
Istmocer-
vical
Mc 22 EMI Do lar Cesareo DPP
Casados 2 1
Pc 32 EFI Motorista * *
o TPP com
Uniao . .
Md 22 EMC Do lar consensual 1 Cesareo crianca 2,5
sentada
TPP com
Me 33 EMC Do lar Cesareo crianca
sentada 3
Casados 4
Pe 43 EMC Pedreiro * *
Mf 33 ESI Do lar Ceséreo DPP
Casados 2 3
Pf 40 ESI Autdbnomo * *

Fonte: Dados empiricos de pesquisa.
Legenda : EFI — Ensino Fundamental Incompleto
EMI — Ensino Médio Incompleto
EMC - Ensino Médio Completo
ESI — Ensino Superior Incompleto
DHEG — Doencga Hipertensiva Especifica da Gestacao

DMG - Diabetes Mellitus Gestacional
DPP — Descolamento Prévio da Placenta
TPP — Trabalho de Parto Prematuro

* - N&o se aplica

Com relacdo a caracterizacdo das criancas, € possivel observar no Quadro 3
gue houve totalidade de prematuros extremos, com peso ao nascer variando entre
645 e 990 gramas. Quanto ao Teste de Apgar, nota-se que quatro realizaram no
primeiro, quinto e décimo minutos de vida; um apenas no primeiro e quinto minutos;
e um passou por mais avaliagbes devido a baixa pontuagcdo apresentada. Todos
apresentaram asfixia no primeiro minuto de vida, sendo que cinco eram moderadas
e uma leve. Ja no quinto minuto, cinco passaram para asfixia leve e um deixou de
apresentar tal classificacdo. O tempo de internacdo na UTIN foi de 52 a 159 dias,
com diagndsticos cardiaco e

relativos ao sistema neuroldgico, respiratério,

imunologico. A idade no momento da entrevista variou de um a dois anos

completos.
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Quadro 3 - Caracterizacdo de criancas com ROP, filhas de pais integrantes do estudo
“Caminhando apesar dos limites: o cuidado parental a criangca com retinopatia da
prematuridade”. Sao Carlos, 2015.

Peso

Tempo de

Idade dade ao internacéo Modalidade e
. Gestacional duracéo (dias) Diagnésticos
Crianca | (anos) nascer Apgar na UTIN - .
(semanas) (gramas) (dias) oxigenoterapia
HIC grau I, Crise
convulsiva, ROP,
SDR grave,
Displasia
TOT (150) broncopulmonar,
BiPAP/CPAP PNM, Atelectasia
Ca 1 26 645 3,6,10 159 (15) pulmonar
Cateter nasal esquerda, CIA
(180) sem
repercussao,
Sepse,
Osteopenia da
prematuridade
Encefalomalacea
cistica, Crise
convulsiva, HIC
grau |V,
Hiperbilirrubine-
TOT (50), mia, ROP, DMH
BiPAP/CPAP grau Il, PNM
Cb 2 24 765 5,8 75 (10) tardia, Displasia
Capacete (7) broncopulmonar,
Proximal (3) Acidose mista,
Anemia, Sepse,
Insuficiéncia
renal,
Osteopenia da
prematuridade
HIC grau IV,
Crise convulsiva,
P | oD
Cc 1 25 865 1, 3, 4, 72 ! (15) broncopulmonar,
5,6,8 Proxi Insuficiéncia
roximal (5)
renal,

Enterocolite,
Infecgéo
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TOT (35), ROP, PNM,
BiPAP/CPAP Displasia
Cd 1 27 990 3,6,8 52 (20) broncopulmonar,
Cateter nasal PCA sem
(5) repercussao,
Proximal (2)
Ictericia
fisiolégica,
HIC grau I,
Sindrome
convulsiva, ROP
ror ey, | S, SO s
BiPAP/CPAP .’ L
(20) Displasia
Ce 1 25 835 3,58 93 C broncopulmonar,
ateter nasal .
(10) Hemorragia
Proximal (4) pulmonar com
sepse
secundaria, CIA
e PCA sem
repercussao,
Anemia,
Infeccao flngica
HIC grau Il,
TOT (30), Sindrome
BiPAP/CPAP convulsiva, ROP,
(20) PNM, Displasia
cf 2 26 720 3,6,10 67 Cateter nasal broncopulmonar,
(12) CIA sem
Proximal (3) repercussao,
Sepse

Fonte: Dados empiricos de pesquisa.
Legenda: TOT — Tubo orotraqueal

BiPAP - Bl-level Positive Airway Pressure / Pressdo Positiva em Vias Aéreas a Dois Niveis

CPAP — Continuous Positive Airway Pressure / Pressdo Positiva nas Vias Aéreas

HIC — Hipertenséo Intracraniana
SDR - Sindrome do Desconforto Respiratério

PNM — Pneumonia

CIA — Comunicagéo Interatrial
DMH - Doencga das Membranas Hialinas
PCA — Persisténcia do Canal Arterial

Ainda com vistas a caracterizar o contexto dos sujeitos deste estudo, optou-se

pela elaboracdo de genograma e ecomapa de cada entrevistado. S&o instrumentos

que facilitam a avaliacdo da estrutura e da complexidade das relagdes familiares.

(PEREIRA et al., 2009). O primeiro € uma representagdo grafica de dados sobre a

familia, com possibilidade de identificagdo dos membros, bem como da dinamica e

relacdes entre eles (PEREIRA et al., 2009). Ja o segundo, € um diagrama relacional

que contribui para avaliagdo da rede de apoio familiar. Na representagcdo gréfica,

esta se liga ao genograma, que ocupa posicdo central, por meio de linhas de

conexdo, de diferentes significados (PEREIRA et al., 2009). Os ecomapas,
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apresentados abaixo, foram confeccionados no programa GenoPro®, e utiliza as
seguintes legendas:

Relacionamento de familia

? Cazamento ?
? Separado de fato ?
L%

-

Relacionamento emocional

Relacies cortadas / Brigado Harmonia
Desacordo/Confito Amizade f Proximo
) Melhores Amigos / Muito
Odin Proximos
Amor

O0—C——O0

Simbolos do genograma

b 6 b

Maszculine Femining Falecimento
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Figura 5. ECOMAPA - Md
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Figura 8. ECOMAPA - Mf
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Foi possivel compreender que nas interacbes com os profissionais, os pais
vivenciam acolhimento com alguns e destrato com outros, associado a eventos
adversos com a crianca. Este conjunto representa limites da trajetoria, trazem
sofrimento e, apesar e por meio dele, os pais envolvem-se com sua transposicao,
rumo ao enfrentamento. Assim, “Caminhando apesar dos limites”, constitui-se no
enredo central das narrativas parentais neste estudo. As repeticdes de ideias em
relacdo a representatividade da experiéncia permitiram a elaboracdo de categorias
descritivas. Pequenos excertos narrativos elucidam o conteudo e significados
constantes e retratam a luta dos pais em prover cuidado ao filho com ROP diante do
contexto interacional com os profissionais no cenario estudado. Os temas “Parceiro
do filho” e “(Des)acolhimento” (subdividido em Informacional e Emocional)

detalham essa trajetoria.

A - Parceiro do filho

As condicdes clinicas complexas e progndésticos ruins (entre os quais esta a
ROP) presentes desde o nascimento do filho, associados a identificacdo da forca e
perseveranca dele em transpor tais obstaculos, vai sedimentando o desejo e
envolvimento dos pais em serem parceiros da crianca. Significar-se enquanto
parceiro teve direta influéncia do vivenciado nas interagbes com o filho e com os

profissionais.

[...] falei: “eu vou poder fazer alguma coisa por ele? Porque o que eu puder fazer pelo meu
filho, tudo o que eu puder fazer agora eu quero fazer, eu ndo quero deixar pra mais tarde”.
(Mc)

[...] chegava num dia ele estava bem, no outro ndo, que era dificil ter chance de viver. Entdo
foi bem dificil! Foi bem complicado, muito vai e vem mesmo. S6 que eu sempre estive la
com ele, lutando, sempre! (Mf)

Desde os tempos gestacionais e periféricos ao nascimento vivenciaram nas
interacbes com os profissionais a sugestibilidade de que certas atitudes parentais
poderiam ter sido promotoras de dano ao filho. Este aspecto integra a deciséo de

parceria com o filho.

Até entdo era uma crise de enxaqueca, ndo era uma gravidez, eu estava tomando
medicacdo forte na veia pra tratar uma crise de enxaqueca, tomando medicagdo pra
controlar a pressao porque a dor de cabeca era muito intensa. Quando o médico suspeitou
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da gestacéo ele falou: “se vocé realmente estiver gravida o feto é de acgo, porque esse tanto
de medicacdo que vocé esta tomando...”. [...] Ai comecou a dar heparina, toda a medicacao,
s6 que dai acho que fiquei dezenove dias internada e foi diagnosticado que eu ja estava
prejudicando o ducto venoso do (filho) e teve que ser feito cesérea. (Ma)

Foi bem dificil no comeco (suspira), porque logo que eu descobri que o (filho) ia nascer ali
na hora, de vinte e cinco semanas, eu so faltei enfartar! Mas eu lembrei que eu nao podia
chorar, porque se eu chorasse ele poderia morrer, porque a placenta ja estava totalmente
descolada. (Mc)

No inicio, os pais passam por uma fase de perplexidade decorrente da énfase
dada pelos profissionais quanto a criticidade do filho, fato confirmado nas interacdes
com o mesmo. Ficam temerosos pela ndo sobrevivéncia da crianca e de alguma
forma séo afetados pela recomendacéo profissional (direta e indireta) em retrairem-
se em termos de vinculo e apego. Contudo, ha aqueles que ja estdo fortemente
vinculados e, assim, vivenciam intenso medo da perda frente ao quadro clinico e as

observacdes profissionais.

No comeco, que ele ja chegou la com pneumonia, eu sabia que ndo seria facil, entdo o
coracao fica, né? Ai o doutor Cravo falou pra eu ir pra casa, fazer minha dieta, me
recuperar, que eles fariam o maximo, mas que meu filho ndo tinha chance de vida. Eu cai
dura no chao, despenqueil Mas ai a doutora Tulipa explicou certinho o que estava
acontecendo e eu fui acalmando. [...] foram noventa e trés dias dificeis! (Me)

No comeco eu ndo acreditava, [...] a gente vé que acontece na vida de muita gente, mas
nunca sabe que vai acontecer na sua. Pra mim, nossa, foi o fim do mundo! Ai falar bem a
verdade, se eu acreditava que ele ia viver? Nao acreditava. Isso eu falava pra (Mc), que eu
ndo estava acreditando que ele ia viver, que ndo era nem pra ela por na cabeca. Se ele
vivesse tudo bem, mas se ndo vivesse, fazer o que!? [...] Eu baqueei, eu tinha férias
vencidas, ndo aguentei trabalhar, pedi férias, falei “eu preciso!”. Eu ndo aguentava, fiquei
transtornado, tive que pedir férias para ficar ali, com ele. (Pc)

Pra mim foi o fim do mundo, meu medo era perder ele, tanto que no dia que cheguei e vi 0
(filho)... ndo acreditava que ele ia viverl Os médicos e muitas enfermeiras diziam que a
situacao era grave. (Pf)

Os pais reconhecem as complexas condi¢Bes clinicas do filho e, desde o
inicio da trajetoria, possibilidades de desdobramentos ruins, sendo em primeira
instancia a morte e, mediante o alcance da estabilizacdo, as eventuais sequelas
fisicas e desenvolvimentais. Tais aspectos sdo continuamente dinamizados e vao
compondo e hierarquizando as preocupacfes parentais que integram e balizam o
cuidado. A memoria parental esta marcada por estes componentes.

Como ele nasceu muito prematuro, € extremo, teve problema, todo tipo de problema que ele

podia ter ele tem. E, assim fico preocupada. Como posso ajudar? Quero que ele desenvolva
tudo que pode. (Mb)



49

Foi dificil, porque tudo que vocé imaginar de complicagdo ele teve. Ele teve sangramento na
cabeca grau dois pra trés, sangramento no pulmao, duas pneumonias, meningite, bactéria,
convuls@es, quatro paradas respiratérias [...] meu medo maior, primeiro foi a morte, depois
era em relagdo a cabeca, porque ele teve sangramento em um grau grande, teve problema,
do descolamento, de ficar cego. Falaram que ele poderia ficar sem movimento das pernas,
sem falar [...]. Vocé se pergunta se estara preparada pra cuidar de uma crianga deficiente
em casal...] (Me)

Ao longo da trajetoria, muitos dos diagndsticos confirmados séo informados
sucintamente (praticamente apenas 0 nome), acrescido da justificativa de ser
consequéncia da prematuridade. A constancia deste movimento nas conversas com
os profissionais vai conduzindo os pais a significarem que a prematuridade pode
trazer desfechos ruins a saude, sobretudo quando extrema. Conformam-se com 0s
diagndsticos e seus desfechos, apesar da pouca compreensao. Sofrem com eles por
saberem ser algo negativo, mas apegam-se na decisao de serem parceiros do filho e
continuam a enfrentar o que é posto a eles. A ROP estd contida nisto e, é
comparada a outros possiveis desfechos, quando avaliam ser de menor impacto e
importancia por ndo afetar 6rgdo vital. Deste modo, as conversas com 0S
oftalmologistas sdo menos valorizadas em relacdo aquelas estabelecidas com outras
especialidades, apesar de desejadas. Centram-se na busca da informacédo das

condig¢Oes visuais do filho, em especial a auséncia de visao.

Ah, eu nao lembro quando foi, eu ndo lembro quem me deu o diagndstico dele (de ROP). Eu
sei que ja recebi tanto diagnéstico do (filho), que se foi igual aos outros, foi muito tranquilo
(tom de riso) porque pra mim era tudo novidade, todo mundo falava “nédo, isso é normal,
porque ele é prematurinho, isso passa, isso melhora, a gente tem tratamento. Prematurinho
muito prematurinho tem disto”. [...] eu ja estava tdo acostumada que eu achei, eu nao sabia
nem o que era. Eu ndo sabia se essa noticia era boa, se era ruim... provavelmente ruim,
mas vamos la. (Mc)

Quando passaram essa informacéo, falaram que isso (ROP) é uma coisa que acontece com
todo prematuro, e € uma coisa que tem que ir acompanhando pra ver a regressao|...] e é
isto que faco. (Pe)

[...] As vezes a gente quer saber mais da salde, as vezes pensa que a Visdo no é nem
tanto (tom de riso)... eu acho que vamos ver, pelo menos pra mim, foi sé pra ver se ele ia
ficar cego. [...] Entdo, pra mim era normal ir |a pra ver se néo ia ter sequela. [...] ndo acho
assim tdo... aquela coisa que nem se fosse conversa com médico cardiaco, o médico
neuro, da cabeca, ai vocé quer saber 0 que esta acontecendo com a cabeca, ai vocé quer
saber 0 que esta acontecendo com o coracao, a oftalmologia eu acho mais normal. (Pc)

[...] porque ndo tem assim uma repercusséao forte, ndo prejudicou a visdo dele, ndo foi caso
de cirurgia, ndo foi caso de 6culos, de tampdao, né? Entdo, quanto a isso eu fiquei mais
tranquila. Por isso que eu ndo me preocupei muito em tirar dividas. Agora se fosse uma
coisa que tivesse dado uma repercussdo maior, vocé pode ter certeza que eu tinha me
revirado aqui dentro! (ambulatério) (Ma)
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Desde o nascimento do filho, os pais vivenciam estabilidade interpelada por
intercorréncias, que alteram drasticamente o prognostico da crianca. Em suas
narrativas, os pais exaltam as superacdes da crianca, sobretudo, por contraporem as
certezas de desfechos negativos expressos pelos profissionais, quando a
possibilidade de morte e sequelas eram enfatizadas. O sofrimento pelas recaidas

deriva do processo de vinculacao ao filho, que j& foi iniciado e é continuo.

Quando ele ficou la, estava tudo bem, quase pronto pra ir embora, ja estava sem oxigénio,
ai ele inventou de querer mamar mais rapido do que podia, engasgou e ficou mais dois dias
ainda em observacao. Depois disso ele foi embora, voltou em outubro e ficou mais uma

semana internado tratando pneumonia. [...] agora em fevereiro que ele voltou de novo,
depois de muito tempo, com pneumonia também [...]. (Mf)

Nossa, foi 0 monstro da minha vida! A minha vontade era de tirar o (filho) dali nos bragos e
falar “é meu, se tiver que morrer vai morrer no meu colo entdo”. Foi muito duro escutar o que
ele (médico) tinha pra falar porque ninguém quer, a gente sabe que o risco tinha, mas por
mais que faziam seis meses, cinco meses que ele estava na minha barriga, eu néo tinha
visto o rostinho, nada, jamais vocé vai querer imaginar a morte. Por mais que ele esteja no
estado critico, ninguém vai falar assim “ah, ele vai morrer”. (Mc)

Ou seja, ao longo deste processo, em especial nos tempos de UTIN,
percebem a “luta” do filho em viver e transpor limites. As respostas da crianca os
surpreendem, e alguns chegam a utilizar a palavra milagre como contraponto as
certezas profissionais ditas e contrariadas pelo filho. Tal fato vai reforcando o desejo

de parceria na trajetoria do filho.

Entéo, a histéria do (filho) ficou, eu acho que nao ficou marcada sé pra mim, acho que ficou
marcada pra eles (profissionais) também, que foi uma historia de superacdo extrema. O
(filho) surpreendeu todo mundo la dentro, ndo sé a gente aqui fora... Ele conseguiu mostrar
pra medicina em geral que milagres acontecem. (Ma)

[...] eu vejo tanta coisa, ele é tdo esperto, tem tanta vontade de viver, ele é guerreiro! Ele
ndo anda ainda, mas ele quer andar, eu vejo que ele tem a vontade, ele tem a sede de
andar. (Mb)

A medida que vdo convivendo com o filho, intensifica-se a intencionalidade
em fazer diferenca na sua historia, principalmente em termos de promocéo do seu
desenvolvimento, fato que integra agdes de estimulagdo. Isto ocorre tanto nos
tempos em hospital, quanto depois deles. Apos a alta hospitalar, envolvem-se com
idas a servicos recomendados ao seguimento da crianca e organizam o cotidiano
familiar para tanto. Dentre os servi¢os e profissionais utilizados, os pais deste estudo
destacaram: fisioterapia, neurologia, oftalmologia, fonoaudiologia, terapia

ocupacional e nefrologia.
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[...] Hoje, 0 acompanhamento dele aqui (servico ambulatorial) é para neuro, com o pessoal
da neonatal, com oftalmo, ele faz o acompanhamento no (hospital da cidade) com o pessoal
da fisio... Entdo é essa a nossa vida aqui. E uma semana em casa e uma semana com
consulta, uma semana em casa e uma semana com consulta. (Ma)

Entdo, ele tem acompanhamento com fisio, fono, terapeuta ocupacional, neuro, pediatria
normal, faz estimulacao visual, ele faz um monte de coisa. Eu levo em tudo que disserem
ser bom para ele. (Mb)

[...] por ser prematuro, precisa passar por neuro, ela (médica) falou. E a nefro, ela me disse
gue era o principal. E o Cardio, porque ele tinha o buraquinho, ela me ensinou assim (risos).
O neuro a gente estd acompanhando por o (Cd) pisar na ponta do pé. A gente faz
fisioterapia pra ele pisar mais certinho... Quando ele parar, a gente recebe alta. (Md)

Hoje, eu estou nessa de ir atras de estimulagéo pra ele. Eu vejo que ele quer, que ele tenta
vencer. Antes eu também estava assim, la na UTI pedia pra fazerem fisio, conversava muito
com ele, tentava fazer as coisas pra ele... S6 que hoje é mais, bem maior essa minha
vontade de ajudar. (Mf)

Neste cenario, na suspeita ou identificacdo de erros terapéuticos ou
procedimentos que julgam desnecessérios, lancam-se em acfes de defesa ao filho.
Retomar situacfes onde isto precisou ocorrer, remete a dualidade do profissional,
existindo aqueles que contribuem e outros que promovem prejuizo. Assim, 0s pais
estdo sempre em alerta, voltados a perceber como tal profissional parece se
classificar neste sentido, com tomadas de a¢cfes protetoras sempre que necessario.
Um dos movimentos neste contexto € recorrer a profissionais que ganharam sua
confianca, a fim de obter informacdes e/ou contextualiza-los da situacéo do filho, no

intuito de buscar seu empoderamento.

[...] quando foi uma quinta-feira, a médica la da UTI pediatrica chegou em mim e falou “mée,
segunda-feira o (Ca) vai pra tragueo, a gente sé ndo vai mandar hoje porque nao tem vaga
no centro cirargico”. Eu olhei pra ela e falei “o (Ca) ndo vai fazer tragueo! Ele ndo precisou
fazer traqueo até hoje, ele ndo vai fazer traqueo!”. Ai ela ficou brava comigo. [...] quando foi
na sexta-feira, foi feito exame de sangue nele, deu que ele tava com acumulo de gas
carbdnico no organismo. Como eu j4 ndo era leiga, e quando eu tinha duavida, tem um
médico da familia que ajuda (risos), perguntei, falei: “Doutor Narciso, o que é acumulo de
gas carbbnico no organismo?” “Ah, é excesso de oxigénio, é respiragao artificial que esta
demais, ele ndo esta precisando”. Cheguei no outro dia la “guspindo marimbondo” Cheguei
|4 e fui conversar com ela. O (Ca) ja estava fora do tubo, estava na mascara, ai ela falou
assim: “é mae, a gente cometeu um engano, o (Ca) ndo estava precisando de tubo, ele
estava precisando de oxigénio”. (Ma)

O exposto acima traz implicacdes quanto a necessidade sentida pelos pais de
ampliar conhecimentos e compreender as particularidades da situacdo do filho, no
sentido de defendé-los nas interagbes com os profissionais, efetivando sua parceria

com ele.
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Profissionais que assumem seus erros ou desconhecimento sdo valorizados
em termos de honestidade relacional, sobretudo quando se envolvem em esforgos
para minimizar e reverter sequelas. Identificar e testemunhar este movimento por

parte deles conduz os pais a respeita-los e a desenvolver afeto e confianca.

Ela (médica) foi muito sincera comigo, ela reconheceu que foi erro da equipe mesmo, de
achar que ele poderia conseguir respirar com trés semanas de vida sozinho, ele néo
conseguiria. [...] quando o (filho) passou mal, que ele tirou o tubinho, teve umas enfermeiras
que acharam “ah, ele tirou o tubinho, ele esta conseguindo respirar”, s6 que ele ndo estava,
ele simplesmente tirou o tubinho porgue estava incomodando e ele ndo estava sedado. Ele
teve a convulsdo, que ocorreu sangramento grau quatro na cabeca e ela foi muito sincera
comigo. Ela falou: “sequela? Sim. Qual? N&do sei. Pode ser que ele néo fique, pode ser que
agrave muito, mas isso € o tempo. Agora, desse tamanho, a gente ndo vai conseguir definir
uma sequela pra ele, isso quem vai ver é a neuro que vai tratar com ele, que vai poder te
dizer, te orientar melhor o que fazer com ele, depois que ele sair daqui e conforme ele for
crescendo. Agora, nesse exato momento, néo tem o que te falar’. [...] Entdo, em nenhum
momento eles foram... 0 que mais me apegou com as médicas foi isso, elas terem
assumido naquele momento que elas erraram, elas assumiram pra elas o erro e tentaram
corrigir. [...] E eu peguei um amor por elas [...]. (Mc)

Especificamente, no seguimento oftalmolégico, os pais sdo apresentados a
uma proposta de acompanhamento marcado por um processo continuo de
avaliaces e intervencdes, sem previsibilidade de efeitos e/ou término. Mantém-se

assiduos e preocupados com as possibilidades terapéuticas e seus efeitos.

Mas a gente fazia acompanhamento toda quarta-feira, depois que ele saiu, toda quarta-feira
ele fazia fundo de olho, durante oito meses. Ai ele fez laser nos dois olhos, ndo resolveu no
direito, continuou descolando, ai ele teve que fazer injegdo, [...] foi pro centro cirdrgico.
Depois disso foi espagando mais. Ai vinha dali um més, depois dois meses, agora vai de
seis em seis meses. (Mb)

Depois que ele saiu, ele fez bastante tempo o0 acompanhamento no oftalmo, ele ia de quinze
em quinze dias. Primeiro més, ele foi toda a semana, ai fazia aquele fundo de olho [...] no
segundo més ele foi de quinze em quinze dias. Ai, depois de trés meses eles (médicos)
comecaram a espacar, um més sim, um més ndo. Quando foi novembro, eu ainda comentei
com ela (oftamologista): “eu acho que o (Cc) é estrabista, tem estrabismo” e ela: “Ah, eu
acho que nao, porque na idade corrigida dele ndo tem nada certo ainda, tem que esperar
atingir tal idade, entéo ele vai voltar aqui depois que tiver um ano”. (Mc)

[...] nos cinco primeiros meses, foi toda semana, ai depois que espacou, foi uma semana
sim, uma semana ndo. Ela (ROP) comecou a regredir e ficou duas vezes por més, depois
uma vez por més, e agora, uma vez por ano. Eu fiquei preocupada porque fiquei pensando
que teria que fazer a laser ou a injecdo. Ai, com laser tem cinqlienta por cento de chance de
ter astigmatismo. Ali na sala de espera vocé via crianca que tinha feito e com astigmatismo,
crianca que fez e ndo tem. Ai, vocé ja com o coracdo apertado, depois de trés meses,
consultas e consultas, ai vem um baque desse, retinopatia, poder ficar cego. (Me)
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Na exploracdo diagnéstica ou mesmo no tratamento da ROP, os pais
testemunham comportamentos da crianca sugestivos de dor e sofrimento, impactos
também vividos por eles e que ampliam a compaixdo e compromisso de parceria

com o filho.

Ai ele fez o laser, fez ali na hora com o menino acordado, gritando desesperado, eles
colando o olho dele com o laser... isso foi frustrante, foi horrivel ver ele chorando. (Mf)

[...] pra mim era a maior tortura da minha vida, ver fazer o fundo de olho no meu filho,
principalmente porque eram os estudantes, entdo demorava [...] Ficavam fucando e é sem
nada, passa um colirio anestésico que ndo resolve nada, eu imagino, porque sendo a
crianca nao gritava tanto. (Mc)

Especificamente em relacdo ao exame de fundo de olho, significam-no como
um procedimento violento e sentem-se mal diante dele. Ha indicios de o significarem

enguanto violéncia contra o filho, que a vivencia repetidamente.

[...] porque enfia 0 negécio no olho do moleque, aquilo |a d& um negdcio ruim! (Pc)

Ver colocar naquele olhinho, e a crian¢ca chorando, e vocé ndo poder pegar, ndo poder
acalmar, d4 um desespero... querendo ou nao, foram quarenta minutos fazendo o exame,
faz em um olho e ja passa para outro olho, ndo d4 nem tempo pra crianca se acalmar,
porque sendo a crianca néo deixa colocar no outro olho e sofre mais. E bravo! Meu Deus...
(Mc)

Assumir tal parceria com o filho e estar junto com ele no enfrentamento das
adversidades e inumeras instabilidades, incertezas e sofrimentos, marca a vida
destes pais. Concebem ser tal processo de aprendizagem, provido pela presenca do

filho nas suas vidas.

Eu falo que o (Cb) veio pra me mostrar que ndo é qualquer coisa que vai me derrubar, mas
é tenso! Passar por tudo que vocé passou, setenta e dois dias, todos os dias la (UTIN)...
tinha dia que tinha uma resposta boa, tinha dia que tinha uma resposta que te deixava ruim
a semana inteira. (Mb)

B - (Des)acolhimento

Este tema remete as interacdes dos pais com o0s profissionais/servicos de
saude e familia/demais constituintes da rede de apoio, com foco nos
(des)acolhimentos mencionados na trajetéria de cuidado ao filho com ROP, quando

se destacaram o informacional e o emocional, abordados como subtemas.
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B1 - (Des)acolhimento informacional

A decisdo e a efetivacdo de ser parceiro do filho estdo na dependéncia da
obtencdo de informacdes e exige a compreensdo das mesmas, para que estas

possam ser ativadas na praxis do cuidado parental.

Entretanto, a incipiéncia e incompreensao de informac¢des sao constantes na
trajetoria destes pais, com maior intensidade nos momentos iniciais. Nestes,
prevalece um movimento profissional em ofertar informacdes que retratem a
criticidade e risco de morte da crianca, além daquelas que sinalizam involugcao do

quadro.

Os médicos, s6 quando tinham alguma coisa mais séria pra falar, que reuniam e falavam
com a gente. (Pe)

Me chamaram no meio da madrugada pedindo para ir la. Era que o (Cf) tinha piorado e
podia morrer. Dai, o que eles disseram foi: “olha, a infeccdo piorou, ele pode nao resistir.
Fiquem preparados.” S6! Mais nada... No inicio tem muito disso, chama para falar as coisas
ruins. (Pf)

[...] eu ndo tinha muita explicacdo ndo, era s6 grave, grave, gravissimo, mas eles nao
explicavam. (Mb)

Este processo permeia toda a historia da crianga, com o diferencial de que ao
longo do tempo, a passividade dos pais diante deste movimento profissional se
transforma, fruto da decisdo de ser parceiro do filho. Neste sentido, desenvolvem
progressivamente um movimento de buscar esclarecimento para entendé-lo e apoia-

lo.

Eu vi que estava escrito no resumo de alta, tudo que ele teve, mas ninguém me explicou
assim certinho que era nao. [...] ele teve insuficiéncia renal e eu s6 vi no papel, eu nédo
soube que ele quase precisou fazer didlise. Fui saber disso depois, quando tentei entender o
motivo dos atrasos dele. Dai, o pessoal la do servigo explicou porque eu pedi. Explicaram o
que tudo aquilo tinha a ver com ele.(Mf)

Outro limite enfrentado desde o inicio do caminho sdo os profissionais que
trazem as informacgfes de forma extremamente direta e rude, com insensibilidade
diante dos fatos vividos pelos pais, em especial nos tempos de UTIN e por parte de
médicos docentes em hospital universitario. Os pais reconhecem que a clareza foi

exercida, contudo, se sentem abalados e desrespeitados enquanto pessoas.
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Adicionam que tal atitude extrai, de certa forma, esperancas. Os homens ficam

muito irritados e desejam confrontar, porém se contém.

[...] Foi feita a cesarea e o médico foi clarissimo, acho que mais claro impossivel: “A gente
tem UTI pra vocé, mas se o (Ca) nascer vivo, ndo tem UTI pra ele”. Porque até entédo, seria
uma crianga que iria nascer morta. (Ma)

Mas quando eu pude descer pra ver o (Cc), teve um médico que simplesmente olhou na
minha cara e falou assim “ah mae, se ele ndo sair daqui hoje, ele ndo sai nunca mais”. Eu
parei, engoli a seco, tinha acabado de levantar, comecei passar mal, as enfermeiras vieram
e me acudiram. Ai, o (Pc) & bem estouradao, queria entrar |a, brigar [...]. Ele (médico) falou
aguele negdcio...Nossa! Foi a mesma coisa dele ter chegado em mim e me dado um tapa
na cara, ou como se tivesse dado uns quarenta cortes onde ja estava cortado a minha
cesarea. Nao teria doido mais do que ter me tratado daquele jeito, eu fiquei muito mal, perdi
o chdo, a esperanca. (Mc)

[...] as vezes médico é seco, € o jeito do cara, professor, né?... que ele ainda olhou na cara
da (Mc), ela estava com aquele monte de cortes na barriga, ele olhou pra ela e falou “Oh,
nés fizemos o que podiamos. Agora, se ndo der reagcdo em vinte e quatro horas eu
lamento”. Deu o moleque como morto, aquilo la eu pulei alto, falei: “ndo, espera ai, ndo é
assim que vocé tem que falar ndo!”. Eu s6 néo discuti com ele porque ela ndo deixou,
porque eu ia discutir, pelo jeito de falar, sabe? A gente sabia que podia, eu sabia... [...] eu
fiquei chateado pela (Mc), ela ja ndo estava mais aguentando parar de chorar... Pra mim foi
o cumulo. (Pc)

A historicidade de nao acolhimento informacional e destrato por parte do
profissional conduz os pais a se afastarem dele. Porém, permanecem vigilantes com
relacdo ao cuidado ofertado por ele ao filho, no intuito de identificar iatrogenias ou
negligéncias. Na suspeita, agem com tato e prudéncia, solicitando esclarecimentos
e, paralelamente, realizando busca de informacfes em outras fontes, para s6 entéao

desenvolverem algum confronto.

Eu ndo sou de dar muito lado assim pra eles, eu acho que fiquei tdo arredia que eu néo
perguntava mais. Eu sé gquestionava se visse que alguma coisa estava fora, se estava
judiando dele. Se estava fazendo alguma coisa, eu reclamava, mas eu nem questionava
mais. Eu escutava eles conversando e ia estudar, ia ler, pra poder saber, me informar...S6
entdo batia de frente com jeito. (Mb)

Ai, quando ele estava la também, eu nem perguntava pra ele como € que estava reagindo o
(Cc). Eu preferia ir 14, olhar o pesinho dele pra ver se estava evoluindo ou ndo, eu confiava
mais nas enfermeiras do que nele. Agora, quando eram as outras médicas, eu perguntava,
eu questionava cada exame que estivessem coletando, cada coisa que estivesse
acontecendo la dentro. Ele conseguiu fazer que eu blogueasse ele da minha vida. Ele podia
estar la se o (Cc) tivesse alguma coisa, mas pra ele eu néo ia perguntar, ele conseguiu me
fazer pegar raiva dele. (Mc)
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Somado a isto, o uso de termos técnicos, nas limitadas ofertas de
informagdes sobre a situacdo do filho, promovem lacunas de entendimento que
dificultam determinar o direcionamento de suas tomadas de decisdo. Diante disso,
uma boa parte deles fez uso da internet para buscar esclarecimentos, enquanto
outros recorreram a profissionais com os quais tinham desenvolvido vinculo e
confianga. Cabe ressaltar que os profissionais envolvidos no manejo da ROP estéao
contidos nesta descricdo. Além disso, ao alcancarem o desejado esclarecimento por
movimentos proprios, a preocupacdo com a deficiéncia visual, mais especificamente

com relagdo a cegueira, impde sofrimento e curiosidade sobre possibilidades
terapéuticas a ROP e as consequéncias destas.

[...] ele informava, sé que ele falava muito termo técnico. Entdo a gente ndo entende muito
bem. Eu tinha que ir & no (endereco eletrbnico de pesquisa) e ver pra uma linguagem mais
facil, porque nessas linguagens médicas ficava muita coisa confusa. Fui saber, fui ler, fui
estudar, entrei em um grupo de prematuros, compartilhar experiéncias... ai que eu tive
nogao do problema (ROP). (Mb)

Nossa! Eu fiquei desesperada. Porque pra mim, como eu li, porque eu fui procurar sobre
retinopatia na internet, entdo pelo que eu li, o meu filho poderia ficar cego a qualquer
momento. Entdo, eu saia de la (hospital) chorando. O médico dizia: “Ah, est4 chegando a
grau trés”. Dai, fui saber da tal cirurgia a laser e da inje¢cdo. Ai, fui pesquisar! A cirurgia a
laser podia deixar cego ou com astigmatismo. (Me)

A Unica m&e que possuia vivéncia anterior com a prematuridade afirmou que
0os bloqueios de comunicacdo entre ela e os profissionais, derivados de termos
técnicos, eram atenuados. Tal aspecto contribuiu com o enfrentamento das

adversidades e com o cuidado materno a crianca.

Entdo, eu tinha uma certa facilidade de conversar, dai eles me falavam uma coisa e eu
falava: “tal coisa é isso, certo?” e eles “ah, vocé entende!” Entdo ficava mais facil a
comunicacgdo, entdo eu ndo era téo leiga no caso do (Ca). Teve varios episodios ali que se
eu nao tivesse tido uma certa experiéncia nesse periodo de cinco meses e vinte e nove dias
dentro do hospital, acho que eu ndo teria conseguido superar, né? [...] Acho assim, que o
meu contato com o0s médicos, minha comunicacdo com eles, foi muito bom para o
desenvolvimento do (Ca). (Ma)

Destaca-se ainda, neste contexto de (des)acolhimentos, a existéncia de um
estressor a mais na vivéncia paterna. Os homens deste estudo sinalizaram a
presenca de questbes de género ao ndo serem considerados como referéncia para

os profissionais nos assuntos relativos ao filho na UTIN. Neste local, perceberam um
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movimento profissional de busca exclusiva pela mée, mesmo quando estavam
presentes. Em consequéncia disto, as informagdes sobre o filho chegavam a eles
somente por intermédio das esposas. Raras foram as excec¢des. Dos trés pais
ouvidos neste estudo, um tensionava esse limite e questionava quanto a seus
direitos e papel social, expondo claramente sua irritacdo e chateagcéo com tal atitude.
[...] com o pai é diferente! Quando ele estava internado 14 (UTIN), normalmente sempre tinha
gue estar a mae perto, nunca falava com o pai. Isso era dito (pelos profissionais): “ah néo,
cadé a mae? Ela esta aqui?”. Poucas vezes chegou um meédico, uma enfermeira, uma
auxiliar e chamou o pai pra conversar, pra saber o que estava acontecendo. [...] Todas as
vezes que eu conversei, a (Mc) estava do lado. As vezes ela nem entendia, de tdo
baqueada que estava, as vezes eu estava mais forte. [...] foram poucas vezes que me
chamaram pra conversar... Tem, tem coisas que eu sei porgue a (Mc) me contou, porque o
médico veio e falou pra ela. [...] ndo é que, ndo sei se é regulamento, mas eu como sou
curioso, eu fico, eu entro onde ndo tem que entrar, faco tudo. [...] ficava bem incomodado,

pensava: “eu so estou aqui pra trazer e levar embora?Eu néo tenho o direito de saber o que
esta acontecendo? Entdo sou um zero a esquerda, sou um nada?” (Pc)

Vocé chegava la pra saber noticia e ndo falavam pra vocé, esperavam a mae chegar [...] A
gente ficava chateado as vezes la (UTIN)...Nao sei se era s6 comigo, as vezes vocé ia la pra
saber de alguma coisa e precisava esperar a mae. (Pf)

Ainda nesta direcdo, esta lacuna limita a participacdo deles na vida do filho,

fato desejado e buscado pelos pais.

[...] eu gosto de saber o que esta acontecendo com os meus filhos, sabe?... Se eu tive que
tirar férias, ndo trabalhar... eu néo trabalho pra ficar perto deles [...] Entdo, eu até achava
estranho, sabe? Eu chegava la as vezes e s6 estava eu, ficava o dia inteiro, ficava la das
oito da manha as dez da noite, eu queria ficar perto dele, mas até eu me estranhava. Olhava
todo mundo la e pensava: “nossa, sou um vagabundo ja... 0s pais, ninguém, s6 estou eu de
homem aqui no meio de todo mundo”, mas é meu jeito, eu queria estar perto. (Pc)

Assim, tanto na UTIN, quanto nos servicos de seguimento, 0 apoio
informacional ndo é pleno e limita a compreensdo da situacdo do filho. A falta de
contato com o profissional oftalmologista na UTIN é ressaltado e comparado aos
tempos no seguimento, quando sinalizam discretas melhoras. Descrevem que o
acompanhamento oftalmologico quase que ignora a presenca e participacdo dos
pais, além de se centrar na oferta de informacdes referentes as condi¢des de visdo
da crianca. Nao ha abertura relacional para acolher questionamentos ou estabelecer
a construcdo partilhada de projetos terapéuticos. Isto os incomoda e determina um

sentimento de destituicdo de posse do filho.

[...] 0 que eu sei da parte dele, de oftalmo, é isso. Pelo fato de eu ndo ter tido muito contato
na neo com o oftalmo, eu ndo sei explicar ao certo o que é... Mas 0 pouco que a gente sabe,
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a gente vai lidando. [...] eu comecei a conhecer um pouco mais do problema oftalmoldgico
do (Cf) aqui no (servico ambulatorial), porque foi quando eu passei a ter um pouco mais de
contato com o pessoal da oftalmo.(Mf)

[...] ndo sei explicar o que me incomodou, eu soltei logo um palavrao: “puta que pariu, todo
mundo no (hospital da cidade) me explicava tudo o que estava fazendo. Essa menina néo
me explica! Ela tem que explicar antes... E se eu nao quiser que faca esse exame nele?”[...]
“Se ela falar que vai fazer algum exame nele, que ndo tem necessidade de fazer ou eu
achar que eu quero a opinido de outro especialista, ela ndo pode ir fazendo”. E a enfermeira
falou: “ai, mée... ela entende o que ela esta fazendo...”. [...] Mas essa falta de informagéo...
se ela falasse assim “olha mée, é um exame que a gente tem que fazer e depois eu vou
explicar um pouquinho”...Tudo bem! Mas nem isso!l... Ela simplesmente pingou o colirio,
chamou, foi fazendo o exame, nem tchum! E como se estivessem dois cachorros la dentro
gue ndo precisavam saber o que estava acontecendo. Que era simplesmente pegar, fazer e
depois devolver. Foi muito constrangedor ndo ter nenhuma informacgéo, pra poder passar
depois pra quem perguntasse o que deu. (Mc)

No entanto, alguns pais conseguiram, ao longo do tempo, relacbes com o0s
oftalmologistas que permitiram certa compreenséo do vivido pelo filho em termos da
ROP.

[...] geralmente, quando eu consulto com a oftalmo, sempre passa pelo professor também.
Entdo ele olha e ja sai, a gente ndo tem muito contato. J4, assim, com os estudantes, pelo
menos o pessoal que atende o (Ca), 0 que eu pergunto eles falam [...] quando ele fez o teste
de visdo pra ver se ia por 6culos ou ndo, eu também perguntei, eles falaram que estavam
pensando em pedir por causa do estrabismo. Mas deu que ndo, que nao tinha estrabismo,
gue era tudo dentro do normal. (Ma)

Mas eu lembro que quando eu estava na UTI, me falaram, me explicaram que quando o
bebé é muito prematuro, a formacao ndo estd completa, os vasinhos... eu ndo sei explicar
termos, mas o doutor explicava que era um vasinho que tinha que chegar até o final e ali, foi
cortado no meio. Entdo, mesmo depois de nascido, esses vasinhos iam tentando chegar,
mas o dele, por causa de ter dado a retinopatia por ser prematuro, os vasinhos dele nédo
estavam conseguindo acompanhar o crescimento da forma correta. (Mb)

B2 - (Des)acolhimento emocional

Em conex@o ao (des)acolhimento informacional, ocorre o (des)acolhimento
emocional. E, ao narrarem sobre o ultimo, salientam a capacidade do profissional em
se compadecer com a situacdo da familia e demonstrar tal sentimento. Significam
que, deter tal caracteristica, contribui com acdes, concebidas por eles como de
solidariedade.

Mas teve muitos médicos, doutor Lisianto, quando eu cheguei la na segunda vez com o (Cc)

preto no meu colo, morrendo, que ele viu aguela situacao, ele me abracou, ele chorou junto,
ele falou: “calma, o que eu puder fazer pelo seu filho eu vou fazer. S6 que eu s6 quero que
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vocé entenda que aqui embaixo, ndo tem o que fazer por ele, ele vai ter que subir e é o que
eu posso fazer pra ele agora, pra ele melhorar!”. (Mc)

Elas (enfermeiras) sempre ajudavam, tinha sempre a atencdo delas, sabiam o que tava
acontecendo e o0 momento que a gente estava passando, vendo ele (filho) e, o que ele
estava passando. (Pe)

Neste contexto, valorizam comportamentos profissionais de prontamente
deixa-los a par dos acontecimentos com a crianca e ensinar cuidados voltados as
particularidades do filho. Interpretam tais atos como de respeito e consideracao a
eles, contudo, sinalizaram terem sido poucos o0s profissionais detentores de tais
caracteristicas.

[...] as meninas (técnicas e residentes em enfermagem) me ensinaram muito! A dar banho, a

como pegar, como cuidar, o que fazer, como trocar, tudo. A como dar remedinho, como dar
de mamar... foi muito bom, foi muito tranquilo. (Mc)

[...] eles ensinavam a pegar, como podia limpar, que ndo podia abrir a incubadora,
ensinaram o canguru, que era uma coisa 6tima! A dar o banho também... Nossa! Foi super
perfeito [...] todos os processos, eles ensinavam pra gente. Era perfeito! Mostra que
consideram a gente, pena que sdo poucos... (Md)

Tudo que aconteceu, nunca deixou a gente... se acontecia alguma coisa, ja falavam pra
gente. Se fosse a noite, a gente chegava na porta e ja chamavam pra conversar, explicar o
gue tinha acontecido. (Pc)

Nesta mesma direcdo, apontada acima, conseguem identificar em alguns
profissionais esforcos para darem resolutividade as necessidades vivenciadas por
eles e os filhos.

[...] explicou que custava trés mil reais o “ml” desse “trem” ai de pér no olho, mas que ele ia
ceder, dele! Porque ele tinha no consultério dele, porque tinha que fazer logo e ele sabia
que a gente ndo ia conseguir levantar o dinheiro assim do dia pra noite. Entéo ele deu. (Mb)

Uma das entrevistadas percebeu, inclusive, que uma profissional langou de
estratégias para burlar o sistema, fazendo uso da mentira para efetivar o recurso
desejado. Neste caso, ao perceber o beneficio ao filho, portou-se como conivente,

significando-a como alguém a quem poderia recorrer diante de necessidades.

Ai ligaram pra Begbnia e perguntaram se realmente estava s6 dependendo do oxigénio pra
ele vir pra casa, e ela mentiu: falou que sim. S6 que o (Ca) estava entubado (risos) [...] 0
técnico tinha ido com a aparelhagem toda, instalou...Ai liguei pra Begonia e falei: est4 tudo
instalado, esta tudo pronto” e ela disse: “vou conversar com o reitor da pediatria”. Ela
conversou com ele e ele falou “olha, se de hoje pra amanhéa o (Ca) permanecer bem como
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ele esta, ele vai pra casa”. [...] na hora de vir pra casa, o pessoal de (cidade onde reside)
mandou sé a ambulancia com o motorista e tinha que ter ido uma enfermeira junto, ai vai a
Begobnia e eu brigar de novo pra poder tirar o (Ca) sem a enfermeira [...]. (Ma)

Ha relacbes com profissionais que se perpetuam na trajetoria de vida da
familia e crianca. Estas estdo estruturadas na demonstracdo de interesse e
preocupacao por parte do profissional com o bem-estar e desenvolvimento da
crianga, assim como da familia. Tais relacdes sédo de aprendizado para a vida, em
especial, no sentido de confirmar que ha no mundo, pessoas disponiveis e
compromissadas em ajudar. Ao perceber tal abertura, utilizam-na intencionalmente
a fim de obter informac6es e instrugcdes com os profissionais referentes a saude e
cuidado com a crianga. Este ambiente com sentimento de pertengca chega a ser

nomeado como “familia”.

[...] volta e meia perguntam (médicas e enfermeiras): “como estd o (Ca)? Como que esta o
nosso principe?”. Entdo é como eu falei, acabou se tornando familia. (Ma)

[...] teve muitas médicas que tratam ele até hoje como se fosse o menininho delas, foi muito
bom, foi um aprendizado.[...] Porque |4, por ter muito residente, por ter muito interno, eles
ajudam muito a gente. E sempre disposto a ajudar, a ensinar o pouco que sabe ou 0 muito
gue sabe, passar uma experiéncia, € 6timo! Falo que é minha segunda familia agora,
porque tudo gue eu preciso é la que eu corro. [...] E as vezes, as meninas (enfermeiras ou
ex-residentes de enfermagem) também estédo no (rede social), eu pergunto alguma coisa e

elas respondem, opinam [...] (Mc)

Todavia, nas interagbes com o0s profissionais, prevalecem atitudes de
indiferenca em relacdo aos pais e a crianga, quase que uma descrenca nas
possibilidades desenvolvimentais desta. Tal aspecto tem impacto direto na

percepcdo da qualidade, satisfacdo e confianca parental do atendimento

Y

profissional. Frente a isto, atentam-se a competéncia e habilidade clinica do
profissional, bem como ao grau de disponibilidade relacional e afeto demonstrados.

Eu ndo gostei muito do jeito dos profissionais que me atenderam até hoje, nao. Acho que
eles tratavam com muita indiferenga a crianca [...] hoje eu fui na neuro, ela nem pés o dedo
nele... s6 olhou e aumentou a dose do remédio. Mas nao olhou, ndo fez um exame corporal
nele, ndo viu como ele estd esperto, ela ndo viu que ele estd andando e segurando nas
coisas, ela ndo viu nada! Deixa a desejar, né? [...] pra mim, € sem precisdo, porque ela ndo
avaliou ele [...] é, insatisfacéo é a palavra. (Mb)

Todos eles (equipe da UTIN), tirando uma enfermeira, foram todos atenciosos, explicavam.
[...] eles davam um apoio muito bom, tirando essa. Essa enfermeira ndo tinha carinho com



61

as criangas, nao sei se por inexperiéncia, mas ela demorava pra pegar veia, ela era grossa
em lidar com as criancas, com a gente também ela respondia grossa, falava pra perguntar
pro médico. Acho que estava ali por obrigacdo, ndo porque gostava. (Me)

Particularmente, no atendimento oftalmoldgico, o foco de atencdo dos pais
volta-se ao exame de fundo de olho e as ac¢des profissionais com vistas ao manejo
do desconforto da crianca, além de esforcos para tornar compreensivel o
prospectado ao filho. Tal comportamento articula-se com o significado de ser, o
exame de fundo de olho, invasivo e promotor de dor, entendimento estabelecido por
meio de observacfes, quando identificam comportamentos sugestivos de incémodo
e dor na crianca. Consideram que a maior parte dos oftalmologistas, que realizam o
exame de fundo de olho, agem com frieza e insensibilidade, pois centram-se no
procedimento diagndstico e ignoram as claras evidéncias de dor da crianca.
Adicionam ainda, que estes mesmos profissionais esperam deles, um

comportamento similar, ancorados na justificativa de ser para o bem da crianca.

[...] eu gostava dele (médico) porque eu sentia que ele era uma pessoa que sabia 0 que
estava fazendo, fazia o fundo de olho rapidinho. Parecia que o (Mf) pouco sofria. (Mf)

[...] fundo de olho € horrive! Enfia aquilo no olho da crianga e ela chora, fica toda vermelha.
N&o tem como nao achar que nao machuca, entdo o médico precisa ter jeito, s6 que poucos
sabem. Pra piorar, nem contam o que deu, s6 conheci um que falava. (Pf)

[...] ndo sei se é considerado médico, né? Mas ela ficou brava comigo |4 dentro, falou
assim: “onde ja se viu, chorar?” e eu respondi: “eu choro sim! Por que vocé néo coloca isso
dentro do seu olho?”. Imagina o desespero dele, desse negécio enfincando dentro do olho
da crianga! Ela falou: “mae, mas é pro bem dele, vai la fora se a senhora esta nervosa, que
eu fico aqui dentro” [...] foi a primeira vez que eu tinha ido. Ela colocou um negdcio no olho
do menino, ndo explicou o porqué e eu desesperada. (Mc)

A falta de humanidade do profissional relaciona-se, na opinido de alguns pais,

a falta de amor a profissdo, sendo esta exercida pelos beneficios financeiros.

[...] um péssimo, que sO esta la pelo dinheiro e ndo pelo que faz. Eu vejo que ele esta la pra
ganhar o dinheirinho dele no final do més [...] esta la s6 pra aquilo, pra ganhar o dinheiro e
ndo pelo amor ao que ele faz, porque quando a pessoa ama o que faz, ela ama as pessoas
que estao por tras daquilo. Ela ama sentar, ela ama explicar, ela ama conversar. E pra mim
néo é profissional, simplesmente é isso, ndo é um profissional. (Mc)

Especificamente em hospitais escola, testemunham didlogos entre alunos de
medicina (internos e residentes) e entre estes e seus supervisores docentes, que

veiculam insegurancgas e incertezas no processo diagnoéstico. Raras foram as vezes
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em que perceberam uma supervisdo do professor, em diregdo a uma atitude de

consideracao em relacéo a eles.

[...] acho que ndo conseguiram ter absoluta certeza, porque acho que era até dificultoso pra
fazer o exame. Mas ai, pelo histérico de ser tdo prematuro, eles ja disseram que era noventa
e nove por cento de chance de ser (ROP) [...] mas eles ndo tinham certeza, porque um
falava: “ ah, é tal coisa”, ai vinha outro que olhava e dizia “ah, eu acho que nédo é”, depois o
doutor vinha e ndo era nem uma nem outra, era uma terceira. (Mb)

[...] Depois, uma vez o professor dela perguntou pra ela se eu sabia 0 que estava
acontecendo. A partir dai, ela comecou a mudar, comecou a explicar, em todas as consultas
ela comecou a me dar o resultado, porque antes eu nao sabia. [...] mas depois que eu fui
entender o que era a doenca e que esse acompanhamento ia ser bom, porque ia evitar esse
descolamento de retina, foi mais esse primeiro més que foi complicado. [...] ai que ela
comecgou a me explicar o que era retinopatia. Eu fiquei mais tranquila, mas preocupada
porque se ele chegasse no grau quatro, ele teria obrigatoriamente que fazer a laser. (Me)

Por isso, no contexto de “servicos-escola”, torcem para serem atendidos por
profissionais com 0s quais se vincularam, principalmente pela sinceridade e

honestidade nos dialogos.

[...] s&o duas médicas que gosto de coragdo, mesmo. Toda vez que eu levo pro (hospital da
cidade), eu rezo pra estarem la, porque sempre foram sinceras no que tiveram que falar, eu
sempre concordei com a parte que ndo pode esconder nada. (Pc)

O enfrentamento destas e de demais adversidades ao longo do cuidado era
realizada quase que solitariamente pelos pais, um apoiando o outro. Isto se deve ao
entendimento de que o contexto é sofrido e que o ato de agregar alguém deve servir

como apoio € Ndo Novo estressor.

[...] J& é tao dificil para n6s! Ajuda sempre é bem-vinda, mas as vezes nédo funciona assim.
Sem maldade, véo falando (familiares) coisas que machucam mais. Melhor ficar s6 nés dois.
(Mf)

Ressaltam que as demandas da situacdo do filho, nascido prematuro,
conectam-se a outras, anteriormente postas, e que precisam ser manejadas no

intuito de serem abarcadas. Ter apoio social é de contribuicdo neste sentido.

Eu queria ficar perto dele, mas tinha a outra pra cuidar. Na realidade, eu e a (esposa) ali era
até ruim, porque a mée dela trabalha, o meu pai trabalha, eu ndo tenho mais mae [...], tem a
namorada do meu pai que ajuda muito, mas era dificil as vezes. A Astromélia ficava o dia
inteiro Ia, minha pequenininha em creche, nés tinhamos que ficar jogando cada dia na casa
de um e ficava um negdcio muito ruim. As vezes, eu levava ela (esposa) no (hospital da
cidade) e voltava com a minha pequena pra tras [...]. (Pc)
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As narrativas mostram que alguns ndao possuem familiares residindo perto.
Entre aqueles que possuem, a presenca de um comportamento familiar em
encontrar justificativas e culpados, é avaliado como de nado contribuicdo ao
enfrentamento E assim, os pais tentam limitar o envolvimento familiar nas questdes

de cuidado ao filho como protegao a si.

Porque a maioria das coisas que eu passei com o (Cc), eu passei sozinha. Eu nunca fui de
ficar falando pra familia, sentando em volta e chorando nao! Fui eu quem passou, o (Pc) que
passou, a madrinha dele que passou, a Unica pessoa que eu consegui mesmo me abrir foi
com ela. Porque vocé vai se abrir com mae e ela fala assim: “mas a culpa é tua, ndo podia
arrumar outro filho, arrumou porque quis”. (Mc)

Encontra-se também, um movimento de ndo gerar preocupacao para aquele

ente familiar que sabidamente sofrer4 muito.

Meu sogro era muito medroso, ele ndo foi nem ver o (Cc) no (hospital da cidade) [...] ele ndo
ia saber como reagir a essa perda, entao ele preferiu ndo ver. [...] sou a xodé do meu pai,
entdo ele queria saber, mas eu ndo queria falar pra ndo preocupar ele, pra nao deixar ele
nervoso. [...] (Mc)

O apoio da rede social é reconhecido como de potencial auxilio no processo
de enfrentamento e, para os pais que permitiram a consolidacdo do mesmo, o
cbnjuge, vizinha, pastor, alguns profissionais e madrinha da crianca, foram

mencionados neste papel.

Eu tive muito apoio do meu marido, entdo nao fiquei sozinha. Apesar de ndo ter familiar
perto, tive apoio do meu marido, minha vizinha e meu pastor [...] acho que vocé nao vé méae
entrando em depressao por causa do apoio la (UTIN), porque nao é facil, ficar |14 ndo é
brinquedo, ndo. Entdo, algumas enfermeiras da UTI também. (Me)

Porque a madrinha dele é assim, se eu estou com médico marcado, ela liga: “e dai? O que o
meédico falou?”. No dia que eu contei pra ela, ela falou assim: “comadre, se eu estou ai eu
dou na cara dessa mulher, porque onde se viu fazer isso com uma crianga?!”. (Mc)

Pelo exposto neste tema, os pais vivenciam a instabilidade no acolhimento e,
diante da possibilidade, evitam situagdes que prospectam ou sabem ser promotoras
de destrato. Esta acao contribui para que executem de forma mais tranquila e com
menor desgaste a parceria com o filho. Intensificam entdo, esfor¢cos para atuar em

prol do desenvolvimento dele.
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5. DISCUSSAO

Considerando-se os fatores de risco para 0 nascimento prematuro (SILVEIRA
et al.,, 2008), € possivel afirmar que, dentre as maes do estudo, a idade e a
escolaridade ndo se configuraram como tal, visto que ndo eram, respectivamente,

extremas e baixas.

Verificou-se que 100,0% das méaes (entre as quais apenas uma era primipara)
realizaram ceséareas, dado que vai ao encontro do crescente aumento destas taxas
no cenario brasileiro e sua correlagdo com prematuridade (WHO, 2012). A realidade
do pais vem contrariando os 15,0% recomendados pela OMS, visto que em 2006, o0s
partos cirargicos representavam 43,8% destes procedimentos (BRASIL, 2009).

A totalidade das criancas envolvidas no estudo é caracterizada enquanto
prematuras extremas, subcategoria que engloba os nascimentos anteriores a 28
semanas de idade gestacional (WHO, 2012), de peso extremamente baixo ao
nascer, critério que corresponde a valores ponderais inferiores a 1000 gramas
(DATASUS, 2008). Quanto ao Teste de Apgar, todos apresentaram asfixia no
primeiro minuto de vida, sendo que cinco eram de classificacdo moderada e uma
leve. Ja no quinto minuto, cinco passaram para asfixia leve e um deixou de
apresentar tal classificacdo. A gravidade do quadro em geral parece ter relacdo com
longos tempos de internacdo na UTIN (52 a 159 dias) e obtencdo de mdltiplos

diagnésticos.

Tais dados corroboram com a informacdo de que, nas Ultimas décadas,
apesar da melhoria nas taxas de sobrevida das criancas, advinda da incorporacao
de novas tecnologias, reorganizacdo dos sistemas de salude e envolvimento de
diversos agentes e segmentos, resultados como nascimentos prematuros
permanecem preocupantes (MOREIRA; GOLDANI, 2010). A sobrevida dos
prematuros tem se prolongado (BETTIOL; BARBIERI; SILVA, 2010), acompanhada
de sequelas e condicdes cronicas, com destaque a prejuizos visuais e
broncodisplasia, (SAIGAL; DOYLE, 2008) diagndsticos presentes em 100,0% das
criangas integradas ao estudo. Além disso, a ROP tem correlacdo direta com suporte

de oxigenoterapia e IG de nascimento (ZIN et al., 2007).

No que tange aos resultados extraidos da analise das narrativas, o enredo é

determinado pela dinamicidade de “processos interacionais centrais”: pais e crianga,
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pais e seu self e, pais e profissionais/rede social. Tais processos se afetam
mutuamente e, de forma sucinta, os dois primeiros tendem a promover o
enfrentamento das adversidades, enquanto o ultimo a restringi-lo, impactando na
aguisicdo e desenvolvimento da parentalidade, sobretudo por afetar as emocdes
parentais. Como afirma Vilelas (2013), emog¢bes intensas podem mobilizar
sentimentos e pensamentos confusos, 0s quais influenciam as competéncias
parentais. Fato presente pela simples ocorréncia da prematuridade, que se adiciona
a ROP e destratos por parte de alguns profissionais. Deve se considerar, no ato de
cuidar, a emocionalidade como recurso terapéutico e, neste sentido, atencdo aos
processos comunicacionais (FERNANDES et al., 2014). Os profissionais de saude
devem, nas interacfes com os pais, facilitar a expressao de sentimentos e emocdes,
comunicar-se de forma eficaz e eficiente, disponibilizar-se a estar com os pais e
conversar com eles (FERNANDES et al., 2014). Tais cuidados tém desdobramentos
em termos de seguranca e confianca relacional, assim como para a aquisicéo e
desenvolvimento da parentalidade (FERNANDES et al., 2014).

Esta se refere ao processo e construcéo da relacéo pais com filhos, expressa
nas acdes de cuidado (ZORNIG, 2010). O nascimento prematuro da crianca, a
necessidade de tratamento em UTIN e o recebimento de diagndsticos de curso
cronico denotam crise (COCKCROFT, 2012), com preméncia familiar de enfrentar
demandas advindas de tal situacao, principalmente pés-alta hospitalar (VIERA et al.,
2010; SILVEIRA; NEVES, 2012). Percebeu-se nas narrativas dos pais deste estudo,
a presenca de tal crise, quando o luto do filho idealizado (SA; COSTA; SA, 2012;
KREUTZ; BOSA, 2013) medo da morte da crianca (SA; COSTA; SA, 2012;
SCHMIDT et al., 2012; ROCHA et al., 2012; KREUTZ; BOSA, 2013; OLIVEIRA, et al,
2013), sentimentos de impoténcia (SCHMIDT et al.,, 2012; ROCHA et al., 2012,
MONTEIRO; RIOS; SHIMO, 2014; FRIGO et al., 2015), de no pertenca do filho (SA;
COSTA; SA, 2012; MONTEIRO; RIOS; SHIMO, 2014) e insegurancas relativas ao
cuidado ofertado na UTIN (OLIVEIRA, et al, 2013), bem como posterior a ela, com
davidas de sua competéncia para assumi-lo (CUSTODIO et al., 2013; FRIGO et al,
2015) podem ser ressaltados. Tais elementos contribuem para a vulnerabilizagéo da
familia, sobretudo quando a mesma tem restricbes em permanecer na unidade e
estabelecer um cuidado colaborativo com o profissional (COCKCROFT, 2012), fato

presente neste estudo e em grande parte dos cenarios brasileiros.
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As narrativas permitem afirmar que a maior parte das interagbes com o0s
profissionais de saude tomam como mote processos diagnosticos e terapéuticos
vinculados a prematuridade, a qual se torna justificativa central da realizacdo dos
mesmos. Neste movimento, também estdo a ROP e as interacbes com o0s
oftalmologistas. S&o interacfes normativas, quase que com um script pré-planejado
em termos de procedimentos e enredo que, especificamente em relagdo a ROP,
marcam-se pelas avaliagcdes diagnosticas continuas e permeadas de incertezas.
Adicionam a tal cenario, a timida presenca de esforco na adocdo de linguajar e
comunicacdo que envolva 0s pais no processo. Estes, por sua vez, avidos por
parcerias, mas movidos pelo entendimento de ser o profissional de saude, sobretudo
0 médico, alguém de poder e a ser obedecido, manifestam timidas iniciativas em ter
o profissional como parceiro, com raras aberturas. Tais aberturas determinam
relacbes mais plenas, que alcangcam um cuidado efetivo, nem que por vezes 0sS
profissionais, a par do conhecimento do sistema, busquem estratégias que de certa
forma poderiam ser reprovaveis do ponto de vista ético. Apesar do enfermeiro ser
apontado como recurso facilitador no ambito relacional e de promocao de cuidado,
(FERNANDES et al., 2014), apesar de tal capacidade e reconhecimento, raros foram

os destaques as suas acdes neste estudo.

As interacdes intersubjetivas entre os envolvidos na e com a pratica em
saude, manifestam-se no cuidado, dispositivo fundamental a integralidade da
atencdo em saude (AYRES, 2009). O cuidado em saude € ato singular voltado ao
bem-estar dos sujeitos nele envolvidos e requer interacdes proficuas, que exigem
consideracao ao sentido de ser de tais sujeitos (FORMOZO et al., 2012). E, assim, a
identidade subjetiva, a depender do encontro intersubjetivo vivido, pode ser

transformada a cada experiéncia de encontro com o outro (AYRES, 2009).

Os pais deste estudo permitiram evidéncias de que alguns profissionais se
transformaram a partir de tais encontros, qualificando a relacdo com estreitamento
de vinculos. Ha talvez, o limite do estudo, em nao ter explorado de forma integrada

os profissionais.

Neste bojo de reflexdo, cabe destacar a percepcdo materna sobre uma aluna
que, ao ser questionada pelo professor sobre a amplitude de sua pratica em saude,
a transformou e tornou-se mais receptiva as duvidas parentais. Porém, ficam

reflexbes acerca de tal transformacdo. Ocorreu mesmo? Ou foi apenas um
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comportamento temporario para corresponder as expectativas apontadas pelo seu
mestre? O apoio docente no sentido de promover extracdo de significado das
experiéncias ao longo do processo de aprendizagem € destacado no contexto da
pratica do ensino reflexivo (WALDOW, 2009).

Adotar a pratica reflexiva enquanto recurso para transformar qualitativamente,
tanto a préatica profissional quanto de ensino, constitui-se em alternativa e desafio
pertinente, desde que considere o cuidado como central nesta reflexdo (WALDOW,
2009).

“Refletir sobre as experiéncias, favorece olhar para dentro e ver a si
préprio, confrontando o que se quer com o que se faz. Isso faz com
gue se consiga entender as contradicées entre o que € desejado e o
que é, na verdade, realizado em nosso cotidiano profissional. [...]
Refletir o que se faz visa atualizar, renovar, simplificar, tornar melhor
e mais eficiente (WALDOW, 2009, p.142)".

A mesma autora distingue o refletir na acdo e o refletir sobre a acéao,
sinalizando que ambos precisam ocorrer com vistas a qualificar a acdo cuidativa. O
primeiro ocorre ao longo da acdo e o segundo, apds a mesma. (WALDOW, 2009).
Enfatiza que tal pratica promove rompimento com a racionalidade técnica e a
tendéncia de anulagdo da subjetividade no cuidado, o qual precisa deter
caracteristicas relativas a competéncia na intervencdo sob uma interacdo qualificada

como favoravel, franca, de aceitacao e respeito mutuo (WALDOW, 2009).

Para Ayres (2009, p.37): “A atitude de cuidar ndo pode ser apenas uma
pequena e subordinada tarefa parcelar das praticas de saude.” Para ele, cuidado é
querer, e este, um atributo e um ato do ser, quando se consideram e se constroem,
mutuamente, projetos (Ayres, 2009). Os pais aqui ouvidos foram pouco cuidados por
profissionais, pois estes ndo se permitiram, em sua grande maioria, dialogar com
eles, aproximar-se, estabelecer mutualidade para, assim, construirem projetos.
Estavam quase sempre com “projetos prontos” a serem impostos aos “sujeitos alvo”
(parafraseando AYRES, 2009), que se tratavam, em sua maioria, de projetos
normativos centrados quase que exclusivamente em diagnosticar e controlar a

doenca (dentre estas a ROP) como modo de promover saude.

Ha necessidade premente em romper com relacbes estaticas, objetivas e

extremamente objetivas. Neste sentido, Ayres (2009, p.37) sugere trés giros: “de
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sujeito para intersubjetividades; de controle técnico para sucesso pratico; de tratar
para cuidar.” Para tanto, ressalta a necessidade de valorizagdo do dialogo e enfatiza
a linguagem como um meio de mutuo “engendramento de sujeitos, pois é nela que a
presenca do outro se manifesta assim como a nossa, que a alteridade de ambos é
revelada” (AYRES, 2009, p. 28).

O espaco do cuidado ndo pode se restringir a atos técnicos, precisa ampliar-
se de modo a permitir que o0s sujeitos desenvolvam envolvimento, preocupacéo e
consideracdo um pelo outro (FORMOZO et al., 2012). Habilidades sociais subsidiam
tal interacdo e requerem capacidades de comunicagéo, resolucdo de problemas,
cooperacao, empatia e assertividade (FORMOZO et al., 2012).

“Considera-se que os profissionais que utilizam as relagbes
interpessoais como instrumento privilegiado de trabalho, tal como os
enfermeiros, devem buscar de modo permanente o desenvolvimento
e o aperfeicoamento das habilidades sociais, pois a sua falta ou
limitagdo pode tornar essas relagbes impessoais, distanciadas e
conflitantes, impedindo o estabelecimento do cuidado em saude.”
(FORMOZO et al., 2012, p.126)

Neste desenvolvimento restrito de cuidado, destacam-se acdes profissionais
gue limitavam o entendimento e participacdo parental durante a realizacdo do exame
de fundo de olho, processo que lhes trazia angustia, principalmente por identificar
sinais de sofrimento no filho. Ribeiro et al. (2013) apontam, em estudo comparativo
entre sacarose e leite humano, que este ndo obteve resultados significativos de
diferenciacdo no alivio da dor durante realizacdo do exame. Contudo, a oferta de

leite materno pode ser uma forma de incluir a mée em tal evento.

Ainda quanto ao relacionamento interpessoal, a capacidade de se
compreender, sem julgar, as experiéncias do outro, é trazida a reflexdo por meio dos
resultados deste estudo. Os pais sinalizaram o quanto ndo houve, na maior parte
das vezes, um movimento de ouvi-los, entender suas preocupagdes e necessidades.
Esta lacuna remete a escuta ativa e empatica do profissional de saude, a qual,
quando presente, atribui qualidade ao cuidado (FORMOZO et al.,, 2012). Além
disso, “a auséncia de uma transacéo pessoal auténtica implica na descaracterizacao

da atitude e dos atos de cuidado” (FORMOZO et al., 2012, p. 126)

Outro aspecto apreciado neste e em outros estudos (MILBRATH et al., 2011,
REZENDE et al., 2014), foi a importancia de se transformar as barreiras linguisticas,
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sobretudo em termos de jargbes técnicos, pois elas se constituem em limites ao
dialogo, a intersubjetividade (AYRES, 2009). O diagndstico da ROP envolveu, para
0s pais deste estudo, o desconhecimento da patologia e a falta de informacdes mais
detalhadas por parte dos profissionais da saude, com desdobramentos a prospecc¢ao
do cuidado a crianga, fato também identificado em estudo voltado a conhecer as
dificuldades e facilidades enfrentadas pelas maes de criangas com deficiéncia visual
no cuidado (PINTANEL, GOMES; XAVIER, 2013). A aquisicdo de conhecimentos
relativos a DV € de contribuicdo para o cuidado familiar a crianca (PINTANEL,
GOMES; XAVIER, 2013).

A relagao dual e incipiente no &mbito informacional, estabelecida entre os pais
e os profissionais de saude no cuidado a crianca com ROP, trazem impactos
negativos a parentalidade. Tal situacdo é estressora, visto que, ap6s enfrentar o
medo da morte, os pais precisam ainda adaptar-se as condicdes do novo
diagnéstico, que ndo tem a descoberta imediata ao nascimento como particularidade
(KREUTZ; BOSA, 2013).

Segundo Bradford (1997), a adaptacdo da familia a condicBes crénicas €&
perpassada por elementos que interagem e se influenciam reciprocamente, a saber:
o padrao de interacdo familiar, a comunicacdo entre a equipe de saude e a
familia/paciente, o ambiente de cuidados de saude e as crencas da familia sobre

saude e doenca.

Neste estudo, a comunicacdo entre a equipe de saude e a familia/paciente
configura-se, na maioria das vezes, como um limite ao desenvolvimento do cuidado
parental, pela ndo efetividade em promover entendimento da situacao do filho, fato
decorrente da restrita oferta de informacfes e esclarecimentos, acrescidas do uso de
termos técnicos, do pouco ou nhenhum contato com o profissional e, até mesmo, pelo

afastamento parental frente ao comportamento descortés do mesmao.

Os limites expressos acima caracterizam, segundo Santos et al. (2015), a
comunicagado enquanto nociva. “Atender de Modo Impessoal e Puramente Técnico”
impossibilita o fornecimento de uma assisténcia humanizada e terapéutica, além de
se caracterizar como promotor de sofrimento por ferir o direito da familia de obter
informagdes concernentes ao diagnaostico e de ser atendida em suas necessidades.
Tal comportamento limita o alcance de elementos significativos vivenciados por ela,

uma vez que, por coagi-la, tolhe sua liberdade de expressao.
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“Ordens e licdo de moral”, “Mensagens contraditérias” e “Ignorar o problema
do paciente” também s&o apontados como efeitos comunicacionais nocivos durante
a experiéncia familiar de hospitalizacdo infantil, sobretudo por exacerbarem a
vulnerabilidade desta unidade (SANTOS et al., 2015).

Concomitantemente ao limite vivenciado em muitas das interagoes
profissionais, os pais revelaram serem 0s encontros intersubjetivos com o filho,
promotores do enfrentamento, uma vez que significaram a crianga como “guerreira”
e “valente”, capaz de transpor situagées dadas como intransponiveis. Estabelecer tal
significado em associa¢cédo ao entendimento de que pais devem exercer protecdo ao
filho, determinam que eles se coloquem em parceria com filho na sua vida. Tal
aspecto age como um contraponto a limitacdo exercida pelas interacfes
profissionais. Pais de criangcas com ROP tomam como mote de vida desenvolver as
potencialidades do filho e buscam, para tanto, desenvolver um cuidado que alcance
a promogao do desenvolvimento da crianga. Neste sentido, vao explorando a rede
social em termos de equipamentos que podem contribuir com este fim, moldando o

cotidiano familiar a partir do uso de tais equipamentos.

Nishimoto e Duarte (2014) afirmam que a organizacdo familiar diante da
cronicidade da crianca € permeada por elementos como a percepcdo que 0S
membros tém de cuidado, as facilidades em executa-lo e o impacto que tal condi¢éo
gera no cotidiano. Os pais em questdo compreendem o cuidado enquanto tornar-se
parceiro do filho e, frente a isto, envolvem-se em acdes de protecédo a ele, bem como
de fornecimento de subsidios para seu desenvolvimento. O impacto da
prematuridade, das diversas complicacdes adquiridas/diagnésticos recebidos e
dessa decisdo de parceria no cotidiano relacionam-se a caracteristica longitudinal e

sem previsao de término do seguimento ambulatorial

Apesar de apontamentos que estabelecem a familia como a primeira rede de
apoio social (CASTILHO et al., 2011), os pais ouvidos neste estudo demonstraram
restricobes em dar abertura de participacdo aos seus familiares, principalmente por
entenderem que o movimento deles em tentar encontrar culpados ndo contribuia ao
enfrentamento, constituindo-se inclusive em um estressor a mais. Porém, sentiam

certa solidao e sobrecarga por estarem enfrentando tudo a sos.

Profissionais de saude que estdo a cuidar de familias nesta situagdo e

identificam que familiares estdo “a buscar culpados”, podem contribuir ao encorajar
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pais a verbalizarem tal percepcdo aos seus familiares, colocando tal aspecto
inclusive como condi¢do a participacdo na situacdo. O profissional pode também,
mediante oportunidade, comentar com a familia o limite de movimentos como o que
estdo a adotar. O papel da familia, enquanto recurso no enfrentamento de situacdes
de adoecimento cronico na infancia, € conhecido (CAETANO et al., 2011;
NISHIMOTO; DUARTE, 2014), assim como sua contribuicdo ao cuidado promotor do
desenvolvimento da crianca (CASTILHO et al., 2011). Diante destes fatos, surge a
relevancia em apoiar a resolucao de conflitos e/ou desconfortos familiares. Sabe-se
que na presenca de uma crianca com deficiéncia, questdes relativas as alteracdes
estruturais e funcionais da familia emergem e precisam ser manejadas (BARBOSA
et al., 2009). O profissional de saude tem este papel, em especial quando esta em
consonancia com as recomendacfes de uma abordagem centrada na pessoa da
crianca e da familia, condicdo sine qua non a humanizacdo e integralidade do
cuidado as préticas de saude da crian¢a que convive com a cronicidade (BALTOR et
al, 2013).

Esta questdo do apoio social de familiares no cuidado apareceu em estudo
com maes de criangas com deficiéncia visual, contudo, diferentemente dos pais do
presente estudo, que foram parceiros um do outro, constituindo-se em apoio social
mutuo, os achados apontaram a soliddo materna no cuidado da crianga, inclusive
em termos de apoio do pai da crianca, seu companheiro (PINTANEL, GOMES;
XAVIER, 2013). Em relacdo a tal aspecto, pode-se reforcar a necessidade de
considerar nas praticas profissionais junto as familias, a relevancia da
recomendacao de contribuir com a visibilidade e ampliacdo da rede de apoio social
(OMS, 2003), no sentido de contribuir com o funcionamento familiar e agir no (risco
de) estresse do cuidador de tal crianca, tdo apontado em estudos (CAETANO et al.,
2011).

A guestdo acima remete também as novas formas de paternidade, nas quais
0s homens anseiam por serem inseridos diferentemente nos assuntos que remetem
a crianca, fato que esteve presente neste estudo. (MILLER, 2010; JAGGER,
BOTTOLI, 2011; GONCALVES et al., 2013; POH et al., 2014). O cuidado da crianga,
enquanto um papel familiar, requer consideragéo e reconhecimento da paternidade,
a qual é sentida e vivida de modo particular (CUNICO; ARPINI, 2013).
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Durante a internacéo do filho na UTIN, os pais (homens) expressaram desejo
em exercer a paternagem, mas esta era prejudicada pela falta de informacgdes sobre
o filho, visto que os profissionais tinham a mae como referéncia. Isto vai ao encontro
do que Cunico e Arpini (2013) afirmam: de ser a gestacao e parentalidade atributos
ainda concebidos como proprios da mulher, distanciando o homem da crianca e seu
cuidado. Watson (2010) e Maypole, Trozzi, Augustyn (2011) afirmam ainda que ter
um filho prematuro desperta no pai sentimentos de impoténcia, principalmente pela
vulnerabilidade e fragilidade dele. Assim, sentir-se acolhido e entender o que ocorre

com o filho é essencial a eles.

E urgente na saude transformar tal entendimento, com investimentos em
processos de formacdo em servico, assim como na formacdo dos profissionais de
saude, quando questbes de género requerem ser abordadas com maior énfase e

atencéao.

O diagnéstico da ROP envolveu, para os pais deste estudo, o
desconhecimento da patologia e a falta de informacdes mais detalhadas por parte
dos profissionais da saude, com desdobramentos a prospeccdo do cuidado a
crianca. Revelaram sua esperanca e investimento no crescimento e
desenvolvimento da crianca, assumindo a protecdo e estimulo a tais processos
como papel parental. Tal situacdo vivenciada e comportamento, assumidos pelos
pais em questdo, foram também identificados em estudo voltado a conhecer as
dificuldades e facilidades enfrentadas no cuidado pelas mées de criangas com
deficiéncia visual (PINTANEL, GOMES; XAVIER, 2013).

Considerando terem sido pouco acolhedoras as interagdes entre profissionais
e pais deste estudo, implicacdes para o alcance de um cuidado humanizado surgem.
A Politica Nacional de Humanizacao (PNH) volta-se a melhorar um cenario marcado
por incipiente coparticipacdo entre profissionais e usuarios no processo de
construcado da saude. Para tal politica, “humanizar” significa “ofertar atendimento de
qualidade articulando os avancos tecnologicos com acolhimento, com melhoria dos
ambientes de cuidado e das condigbes de trabalho dos profissionais” (BRASIL,
2004, p.6). A humanizacdo, em seu compromisso etico-estético e politico, inclui
entdo, valores como “...] autonomia e o0 protagonismo dos sujeitos, a

corresponsabilidade entre eles, o estabelecimento de vinculos solidarios, a
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construcdo de redes de cooperacao e a participacao coletiva no processo de gestao”
(BRASIL, 2006, p.8-9).

‘Humanizar é afirmar o humano na acédo e isso significa cuidado
porque s6 o ser humano € capaz de cuidar no sentido integral, ou
seja, de forma natural e, ao mesmo tempo, consciente, conjugando
desta forma os componentes racionais e sensiveis” (WALDOW;
BORGES, 2011, p.416).

Estas mesmas autoras apontam que no termo citado, o cuidado requer um
movimento de interesse com e para o0 outro (conotacdo relacional) (WALDOW,
BORGES, 2011).

Outro conceito interessante e que se aplica ao presente estudo é

“acolhimento”, definido nesta conjunta enquanto:

Recepcdo do usuério, desde sua chegada, responsabilizando-se
integralmente por ele, ouvindo sua queixa, permitindo que ele
expresse suas preocupagfes, angustias, e, a0 mesmo tempo,
colocando os limites necessérios, garantindo atencéo resolutiva e a
articulagdo com os outros servigos de saude para a continuidade da
assisténcia, quando necesséario. (BRASIL, 2006, p.35)

Uma revisao de literatura sobre a producdo cientifica da PNH e a formacao
dos profissionais e académicos de saude, no periodo de 2002 a 2010, demonstra
que, apesar de sua implementacdo desde 2003, os alunos ainda vivenciavam
dificuldades devido a diversidade de conceitos da humanizacdo e tinham praticas
pautadas na dimensé&o biologicista, referindo inaptiddo para a oferta de uma escuta
qualificada com vistas ao acolhimento (BARBOSA et al., 2013). Tal realidade pode
ser apontada como justificativa potencial a forma como os profissionais de salde se
portam na interacdo com os pais deste estudo. Outra possibilidade seria a existéncia
de divergéncias institucionais quanto a filosofia de cuidado, em especial na

abordagem a familia, implicando em entraves para o enfrentamento.

Dessa forma, reflete-se que acdes nao acolhedoras podem ser resultantes de
uma formacado curativista, sustentada pela busca de diagndsticos e prescricdo de
terapéuticas, que nao considera o ser humano enquanto cerne do cuidado,

preocupando-se em formar profissionais cada vez mais especializados.

Para mudar o cenario apontado acima, faz-se necessario investir em

reformas no processo formativo em universidades e instituicdes de ensino, com
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vistas a consolidar a unido entre teoria e a pratica assistencial, em termos de
cumprimento das diretrizes do SUS. Neste sentido, a incorporacdo de novas
estratégias de ensino-aprendizagem e de conteddos que extrapolem a area
biologica, enfocando promocédo de saude e integralidade, aponta-se como uma
estratégia, desde que integrem acdes de revisdo da propria postura profissional, com
reflexdbes e acdes criticas. Os educadores sao elementos essenciais em tal
processo, podendo atuar como fonte de apoio a estes futuros profissionais no

enfrentamento das insegurancas.

Outro norte, com vistas a reducdo do comprometimento assistencial, estaria
no desenvolvimento mais solidificado do cuidado centrado na familia (CCF). Trata-se
de uma abordagem que reconhece a importancia da familia enquanto unidade que
promove, mas também demanda cuidado. Assim, entende-se ser necessario permitir
a participacéo familiar na definicdo de seus problemas, bem como no planejamento
de acdes para transpb-los. Para tanto, constitui-se de nove estruturantes:
reconhecer a familia como constante na vida da crianca; facilitar a colaboracéo entre
pais e profissionais em todos o0s niveis de cuidado em saulde; respeitar as
diversidades racial, étnica, cultural e socioecondmica das familias; reconhecer as
forcas e a individualidade da familia, e respeitar os diferentes métodos de
enfrentamento; compartilhar informacdes completas e imparciais com as familias de
modo continuo; encorajar e facilitar o apoio e as redes entre familias; responder as
necessidades de desenvolvimento da crianca e da familia como parte das préticas
de cuidado em saude; adotar politicas e préaticas que fornecam apoio emocional e
financeiro as familias; planejar um cuidado em saude que seja flexivel, culturalmente

competente e responsivo as necessidades familiares (JOLLEY; SHIELDS, 2009).
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6. CONSIDERACOES FINAIS

As interacdes com os profissionais foram apontadas como um dos limites ao
cuidado parental dos prematuros com ROP, principalmente por incipiéncias
comunicacionais e informacionais. Estas afetaram o vinculo (entre pais-criancas e
pais-profissionais), o acolhimento emocional e o desenvolvimento das competéncias
parentais. Ressalta-se neste contexto, ter sido a vivéncia paterna mais intensa em
termos de limites, visto a tendéncia em considerar a mulher (mée) como a referéncia

para assuntos da crianca.

Concomitantemente a tais interacfes, as vivéncias com o filho e as reflexdes
internalizadas agiram no conjunto como motivacionais, contribuindo para a busca e
estabelecimento do cuidado parental, que tem na parceria com o filho e no estimulo

de suas competéncias, um eixo organizatorio.

Cabe destacar que o exposto anteriormente retrata a influéncia predominante
de tais interagcdes. Contudo, todas elas agregam relagbes ora percebidas como de

contribuicdo, ora como de restricdo a experiéncia parental.

No bojo dos resultados, foi interessante notar que apesar da ROP poder
derivar em graus diversos de deficiéncia visual, tal acometimento recebe menor
valorizacdo ao ser confrontado com os demais diagnostico de origem neuroldgica,
pulmonar e cardiaca, bem como com a sobrevivéncia da crianga. Isto traz reflexdes

acerca da simbologia atribuida a tais 6érgéos e sua relacdo com a vida da crianca.

Este estudo amplia as evidéncias qualitativas no ambito da ROP, com
contribuicdes ao cuidado humano e integral em saude, por trazer apontamentos de
como qualificar o relacionamento interpessoal entre pais e profissionais. Tem o limite
da perspectiva parental, com sugestdo de ampliagdo a perspectiva profissional.
Outro limite, ndo intencionado, diz respeito a caracterizacdo de tais pais: todos
residentes de um mesmo municipio, com filhos prematuros extremos egressos de
uma mesma UTIN de hospital universitario. E que, portanto, agrega particularidades
culturais, como as relativas as questdes de género e do papel e funcdo dos
profissionais de saude. Assim, sugerem-se exploracdes com pais diferentes destes,

ainda sob o contexto da ROP.
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Outro fator que chama ainda atencao € a pouca mencdo a familia enquanto
apoio social, restringindo o enfrentamento da situagao sobretudo ao casal. Dentre as
justificativas, € interessante atentar-se a sinalizacdo de que movimentos familiares
voltados a encontrar justificativas e culpados ndo auxiliam no enfrentamento das
adversidades e tendem a afastar os pais dos familiares enquanto recurso de apoio.
Frente a isso, sugerem-se exploracbes que se debrucem a descrever acoes
familiares de contribuicdo ao enfrentamento parental da prematuridade, inclusive

guando associada a ROP.

A abordagem empregada neste estudo transcende a de outras pesquisas que
se restringem ao foco terapéutico e diagndstico, sendo raras as que exploram
gualitativamente eventos inerentes a experiéncia de ter/ cuidar de uma crianca com
ROP. Assim, o carater inovador deste se da no sentido de se debrucar sob tal
questao, inclusive contemplando a percepcéao de pais (mulheres e homens), fato que

rompe com a tendéncia de ouvir apenas maes.

A énfase na interacdo permitiu reforcar o valor e papel do didlogo, da
linguagem, das interac@es intersubjetivas como constituintes do cuidado e, assim, de
merecimento de investimentos, constituindo-se ainda como um desafio na

caminhada rumo a qualificacdo da Saude.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa O CUIDADO DA CRIANCA
COM RETINOPATIA DA PREMATURIDADE: INFLUENCIA DAS INTERACOES
ENTRE PAIS E PROFISSIONAIS DE SAUDE. Vocé foi selecionado(a) por ter sido
indicado como pai ou mée bioldgico(a) de crianca nascida pré-termo com diagnéstico de
retinopatia da prematuridade (ROP) e ter idade maior ou igual a 18 anos, contudo sua
participacdo ndo é obrigatoria. O objetivo deste estudo é compreender as interacdes entre 0s
pais (mae e pai) e os profissionais de salde e, como elas influenciam no cuidado da crianca
com ROP. Sua participacdo nesta pesquisa consiste em conceder uma entrevista, que sera
gravada em &udio para evitar a perda de dados importantes. Apds a gravacao, o material serd
transcrito e analisado para identificar aspectos relevantes de sua experiéncia. Narrar historias
de vida pode colaborar com a elaboracdo e enfrentamento das experiéncias. Além disto,
conhecer como os profissionais atuam nestas historias pode contribuir para transformacdes
nas praticas assistenciais. E possivel que durante a entrevista venham & tona lembrancas de
sofrimentos presentes nessa experiéncia de vida e, no caso de serem intensos, nos dispomos a
encontrar na rede de satde publica de sua cidade de residéncia algum servico ou profissional
que o acolha e acompanhe. As informacdes obtidas sdo confidenciais, sendo 0 acesso restrito
a mim e & minha orientadora. E garantido anonimato ao participante e demais individuos
cujos nomes forem citados. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu
consentimento, sendo que sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com o
pesquisador ou com a instituicéo.

A participacdo no estudo ndo acarretard em gastos para vocé, nem qualquer tipo de
pagamento.

Vocé receberda uma copia deste termo onde constam dados para contato com a pesquisadora
principal e a orientadora, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora
ou a qualquer momento. Adiciono que os resultados poderao vir a ser divulgados em eventos
cientificos e publicacGes cientificas, ressaltando que a forma de divulgacdo ndo possibilitara
sua identificacdo.

Nome e assinatura do pesquisador

Beatriz Castanheira Facio
Rodovia Washington Luis, Km 235.
Departamento de Enfermagem, Secretaria
de Pds-Graduacdo em Enfermagem —
UFSCAR. Séo Carlos - SP
Fone: (016) 3411-2397
E-mail: beatriz.faccio@gmail.com



mailto:beatriz.faccio@gmail.com

85

Eu, , declaro que entendi os objetivos,
riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar. A
pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos da UFSCar, que funciona na Pré-Reitoria de P6s-Graduagédo e
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington
Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16)
3351-8110. Endereco eletrdnico: cephumanos@power.ufscar.br

Local e data : de 201

Sujeito da pesquisa



APENDICE B - CARACTERIZAGAO DOS PAIS E CRIANGA

Dados

Mae

Nome
ldade
Escolaridade
Estado civil
Profisséo
N° de filhos

Tipo de parto
Razéao do parto

Renda

Dados

Pai

Nome
Idade
Escolaridade
Estado civil
Profisséo
N° de filhos

Renda

Dados

Crianca

Nome
Idade
IG ao nascer
Peso ao nascer
Apgar
Tempo de internacdo na UTIN

Diagndsticos
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ANEXO A — PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE .
SAO CARLOS/UFSCAR

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O CUIDADO DA CRIANGCA COM RETINOPATIA DA PREMATURIDADE: INFLUENCIA
DAS INTERACOES ENTRE PAIS E PROFISSIONAIS DE SAUDE

Pesquisador: Monika Wernet

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 29287314.6.0000.5504

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Sao Carlos/UFSCar
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 716.611
Data da Relatoria: 08/07/2014

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de estudo observacional, com analise qualitativa. Pais de criancas portadoras de retinopatia da
prematuridade (ROP) serdo entrevistados quanto a influéncia que exercem no cuidado destas criancas e
também abordara interacdo entre os pais e os profissionais de satde.

Obijetivo da Pesquisa:

Primariamente, pretende compreender as interacées enire os pais (mae e pai) e os profissionais de satide e,
a influéncia que exercem no cuidado do filho com ROP. Como objetivos secundarios, a pesquisadora
informa que também pretende identificar o momento da primeira triagem neonatal para ROP, descobrir o
momento de vida da crianga em que foi feita a confirmagdo da ROP, mapear os servigos de saude utilizados
ao longo da trajetoria apos o diagnostico de ROP e descrever o itinerario terapéutico para a ROP e como os
profissionais de saide agiram sobre o mesmo.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora aponta que os riscos estdo relacionados & lembranga de sofrimentos presentes na
experiéncia. Entretanto, afirma que, caso se identifique que tais sofrimentos sejam intensos, sera
encontrado na rede de satide publica da cidade de residéncia do entrevistado algum servico ou profissional
que o acolha. A pesquisadora aponta como beneficio direto que narrar histérias de vida pode também
contribuir com a elaboracéo das experiéncias de vida e com o enfrentamento.

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuagao do Parecer: 716.611

Em relacdo aos indiretos, o presente estudo podera propiciar conhecer como os profissionais atuam nestas
histérias, gerando evidéncias cientificas para transformacdes nas praticas de saiude, com repercussao na
qualidade de vida daqueles que estdo sob seus cuidados.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa possui relevancia a area em questdo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:

A Folha de Rosto foi adequadamente preenchida e esta assinada. O TCLE foi reapresentado, e contém
todas as informagdes necessarias, conforme determina a Resolugdo CNS 466/12.

Recomendacdes:

Acrescentar ao TCLE o nome e dados da Pesquisadora Responsavel também.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Pendéncias resolvidas.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Projeto Aprovado.

SAO CARLOS, 14 de Julho de 2014

Assinado por:
Ricardo Carneiro Borra

(Coordenador)
Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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