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(Des)acolhimento nas interagdes com os profissionais: experiéncias de pais de criangas com retinopatia da prematuridade

INTRODUCAO

A retinopatia da prematuridade (ROP), complicagio
associada ao nascimento prematuro da crianga, caracteriza-se
como distirbio de vasculariza¢io anormal da retina® e, entre
suas possiveis consequéncias, destaca-se a cegueira. Sua inci-
déncia em recém-nascido (RN) com peso ao nascer menor
que 1000g é em torno de 82,0%, dos quais 9,3% evoluem
com sequelas que ameagam a visio®. J4 no intervalo de peso
entre 1000 e 1500g, ocorre diminui¢io das porcentagens,
de forma que 47,0% dos bebés desenvolvem a ROP e 2,0%
correm risco de perda visual®.

Esses dados variam conforme a localidade, e sdo influen-
ciados também por condigdes socioecondmicas®. Estudos
demonstram incidéncia de 6,0% entre prematuros nascidos
de 24 a 26 semanas de gestagio em 2011 na Fran¢a®; e
entre 4,1% e 38,6% na América Latina®. Quanto ao aco-
metimento visual, a ROP esti atrelada a 32,6% dos casos
de cegueira entre criangas menores de 10 anos no Vietna®.

Estudo voltado ao impacto da prematuridade e da defi-
ciéncia visual (DV) na parentalidade demonstrou que os
pais sofrem ao terem o sonho da crianca idealizada inter-
rompido, tendo que se adaptar a uma realidade permeada
por sentimentos conflitantes e pelo medo do desconhecido®.
Salientam ser a falta de informagio sobre a evolugio e o
prognéstico do filho um promotor de sofrimento®. A familia
precisa ser reconhecida, no contexto da DV, como funda-
mental para o prognéstico da doenga e desenvolvimento da
crianca, sobretudo por meio de suporte e informagoes da
equipe de saude®. Contudo, a relagio com o profissional de
saide tem sido concebida como um né critico®, gerando
um paradoxo, j4 que o adoecimento cronico da crianga exige
cria¢do de vinculos e responsabilizagées entre cuidadores e
profissionais de saade®.

Apesar de estudos apontarem a importancia e o caminho
para uma assisténcia de qualidade a crianga, ancorada num
processo de integracdo e preparo da familia, inclusive em
Unidades de Terapia Intensiva®, hd fragilidades relacionais,
atitudinais e institucionais que dificultam a pratica®’. Assim,
reflexdes sobre o acolhimento dos pais, entendido enquanto
atendimento integral e eficaz ao individuo!'?, no estabele-
cimento do cuidado ao filho com ROP determinaram o
desenvolvimento da pesquisa, tendo como questdes nortea-
doras: Como os pais sio acolhidos pelos profissionais de saide na
experiéncia de ter um filho com DV derivada de uma ROP? e
Como os pais percebem os profissionais de saiide e o cuidado por
eles ofertado no contexto da DV secunddria d ROP? O presente
artigo representa um recorte dos resultados desta pesquisa,
tendo como objetivo analisar a influéncia do acolhimento
do profissional de satde no cuidado parental junto ao filho
com ROP.

METODO

Ao selecionar as intera¢oes dos profissionais de saide e
pais de criangas diagnosticadas com ROP como objeto de
estudo, em especial sua influéncia no cuidado parental, a pes-
quisa de narrativa sob o referencial teérico do Interacionismo
Simbédlico (IS) revelou-se pertinente.
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A coleta de dados ocorreu em julho de 2014 por meio
de entrevistas em profundidade, realizadas individualmente
em local privativo escolhido pelo entrevistado, com duragio
média de 33 minutos. A seguinte proposicio disparadora foi
utilizada: Acredito que em fung¢do da prematuridade e da
ROP de seu(sua) filho(a), tenha se encontrado com diversos
profissionais de satde. Conte-me sobre sua relagio com eles
e como elas interferiram no cuidado do(a) (nome da crianga).

Todas as entrevistas foram gravadas, transcritas e subme-
tidas 4 andlise narrativa na perspectiva holistica, com énfase
no contetudo™, com adogio das seguintes etapas: (1) leituras
reiterativas dos textos derivados das narrativas para identifi-
cagdo do elemento central/foco da histéria; (2) novas leituras
reiterativas e reflexivas para sele¢io de termos e trechos das
narrativas que permitissem extrair conteidos estruturantes a
reconstrugio da histéria; (3) andlise interpretativa e indutiva
do material destacado na etapa anterior voltada 4 reconstru-
¢do de uma narrativa a partir de temas™®?.

Ao longo da coleta e anilise dos dados o pesquisador
volta-se a compreender as histérias e os significados contidos
nelas com atengdo aos processos interacionais, significados
ali veiculados e a forma como foram estabelecidos, assim
como seus desdobramentos em termos de ages sociais, todos
centrais ao IS®. Nesse referencial, o ser humano é ativo na
prépria experiéncia, é alguém que, & medida que interage,
age no presente por meio da aplicagio do passado vivido®?.

Os sujeitos da pesquisa foram seis familias (trés mies
e trés casais compostos por homem e mulher) de criancas
diagnosticadas com ROP. Os seguintes critérios de inclusio
foram adotados: ser mie ou pai bioldgico de crianga nascida
pré-termo com diagnéstico de ROP e ter idade maior ou
igual a 18 anos. Os critérios de exclusio foram: comprometi-
mento que impedisse narrativas compreensiveis e ser pai/mie
de criangas gemelares e/ou que apresentassem sindromes
genéticas/mas-formagdes.

Utilizou-se, como estratégia para localizacio dos sujeitos,
da metodologia denominada snow all (bola de neve), definida
como uma amostra nio probabilistica em que os participantes
iniciais de uma pesquisa indicam novos participantes, que
fardo o mesmo, de forma sucessiva, até que se alcance o obje-
tivo proposto, sem acréscimos de outras informagoes relevan-
tes a0 fendmeno em foco™, sendo necessdrio para tanto que a
coleta e andlise dos dados se dessem de forma concomitante.
Mediante tal situagio cessou-se a busca de novos sujeitos.

O processo de localizagdo dos sujeitos foi iniciado no
circulo de relagbes da pesquisadora principal, residente em
cidade do norte do Parand. Todos os participantes do estudo
eram do municipio de Londrina, municipio com populagio
em 2010 de 506.701 habitantes, sendo 493.520 residentes em
drea urbana e 13.181, em 4rea rural®®, Em 2013, o nimero
de nascimentos ocorridos neste municipio foi de 8.483 nas-
cidos vivos, dos quais 1.248 nasceram com idade gestacio-
nal menor que 37 semanas"”). O municipio conta com uma
unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN) publica de
referéncia inserida em um Hospital Universitirio (HU), e
as criangas egressas dessa unidade tém retorno ambulatorial
dentro do préprio HU ou no ambulatério de especialidades,
dentro da Universidade Estadual de Londrina.
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O estudo teve sua aprovagio por comité de ética em pes-
quisa, sob numero de CAAE 29287314.6.0000.55.04 e pare-
cer de nimero 716.611. Todos os participantes expressaram
sua anuéncia, mediante instrugdo prévia e assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, de tal forma que todos
os principios éticos relativos 2 pesquisa com seres humanos'®
foram devidamente observados. No intuito de assegurar a
confidencialidade das informagdes, os trechos de narrativas
foram identificados com as letras ‘M’ para as mies e ‘P’ para
os pais, seguidas da letra minudscula de a’a t’, de acordo com
a sequéncia de abordagem das familias participantes. Aqueles
que constituem um casal receberam a mesma letra mindscula.

RESULTADOS

Entre as mies entrevistadas, a idade variou de 22 a 33
anos, sendo quatro casadas, uma em unifo estdvel e uma sol-
teira. Todas se dedicavam exclusivamente ao lar e, quanto ao
nivel de escolaridade, duas possuiam ensino superior incom-
pleto, trés, o ensino médio completo e uma, o ensino médio
incompleto. Concernente ao tipo de parto, todas foram sub-
metidas a cesdreas justificadas por trabalho de parto pre-
maturo com crianga em posi¢io sentada (2), descolamento
prematuro da placenta (2), incompeténcia istmocervical (1),
doenca hipertensiva especifica da gestacio e diabetes melli-
tus gestacional (1). Relativo ao ntimero de filhos, uma era
primipara, quatro, secundiparas e uma, quartipara. Quanto
aos pais, verificou-se idade entre 32 e 40 anos, sendo todos
casados e empregados. Com relagio 4 escolaridade, um pos-
sufa ensino superior incompleto, um, o ensino médio e um,
o ensino fundamental incompleto. A renda familiar referida,
em saldrios minimos vigentes no periodo da pesquisa (R$
724,00), variou de 1 a 3 saldrios minimos.

A anilise das narrativas tendo como foco as interagées
com os profissionais revelou que os pais estabelecem seu
cuidado ao filho com ROP sob o ‘(des)acolhimento’ infor-
macional, emocional e de direitos, conforme exposto nas
unidades temdticas a seguir, com igual nomenclatura.

(DES)ACOLHIMENTO INFORMACIONAL

Embora os pais se reconhecam enquanto parceiros do
filho no processo de enfrentamento da condi¢do de agravo
da sadde, para o exercicio pleno deste papel esses depen-
dem da oferta e compreensio adequada de informagdes para
que possam inseri-las em sua prawis de cuidado parental.
Entretanto, percebem-se incipiéncias neste 4mbito, prin-
cipalmente nos momentos iniciais da trajetéria, em que
prevalece um movimento profissional no sentido de ofertar
informagdes que retratem a criticidade e o risco de morte da
crianca, além daquelas que sinalizam involu¢do do quadro
ou possibilidades de sequelas.

Me chamaram no meio da madrugada pedindo para ir ld. Era
que o (nome do filho) tinka piorado e podia morrer. Dai o que
eles disseram foi: ‘olha, a infeccio piorou, ele pode nao resistir.
Fiquem preparados” §6! Mais nada. .. No inicio tem muito dis-
so, chama para falar as coisas ruins (Pf).

Eu ndo tinha muita explicagio, nio, era sé grave, grave, gravis-
simo, mas eles (profissionais) ndo explicavam, na UTIN, quase
nada. Depois, melhora um pouco (Mb).
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Tais processos parecem permear toda a histéria da
crianga, com o diferencial de que ao longo do tempo a pas-
sividade dos pais diante desse movimento profissional se
transforma, reflexo da progressiva clareza que conquistam e
do desejo fortalecido de serem parceiros do filho no itine-
rdrio terapéutico e da vida. Neste sentido, desenvolvem um
movimento continuo e progressivo na busca de esclareci-
mentos da situagio.

Eu vi que estava escrito no resumo de alta tudo que ele teve,
mas ninguém me explicou assim certinho o que era, ndo. (...) ele
teve insuficiéncia renal e eu s6 vi no papel, eu nio soube que ele
quase precisou fazer didlise. Fui saber disso depois, quando tentei
entender o motivo dos atrasos dele. Dat o pessoal ld do servigo
explicou porque eu pedi (MF).

A historicidade de nio acolhimento informacional e des-
trato por parte do profissional conduz os pais a se afastarem
dele para tal finalidade. Porém, permanecem vigilantes com
relagdo ao cuidado ofertado ao filho, no intuito de identificar
iatrogenias ou negligéncias. Na suspeita desses tipos de ocor-
réncia, agem com tato e prudéncia, solicitando esclarecimen-
tos e, paralelamente, realizando busca de informagdes em
outras fontes, para s6 entdo desenvolverem algum confronto.

Ai, quando ele (médico) estava ld também, eu nem pergunta-
va para ele (médico) como € que estava reagindo o (filho) (...).
Agora, quando eram as outras médicas, eu perguntava, eu ques-
tionava cada exame que estivessem coletando, cada coisa que
estivesse acontecendo ld dentro. Ele conseguiu fazer que eu blo-

queasse ele da minha vida (...) (Mc).

Somado a isso, o0 uso de termos técnicos, nas limitadas
ofertas de informagdes sobre a situagio do filho, promove
lacunas de entendimento que dificultam determinar o dire-
cionamento de suas tomadas de decisdo. Uma boa parte dos
pais referiu ter feito uso da internet para buscar esclareci-
mentos, enquanto outros recorreram aos profissionais com os
quais desenvolveram certo vinculo e confianga. Cabe ressaltar
que os profissionais envolvidos no manejo da ROP estdo
contidos nessa descri¢do. Depois de se esclarecerem a partir
de seus préprios movimentos, a preocupagio dos pais com a
DV, mais especificamente com a possibilidade de cegueira,
impunha sofrimento e curiosidade sobre possibilidades tera-
péuticas em relagdo 2 ROP e suas consequéncias.

Ele (médico) informava, sé que ele falava muito termo técni-
co, entdo a gente ndo entende muito bem. Eu tinha que ir ld
no (enderego eletronico de pesquisa) e ver para uma linguagem
mais fdcil, porque nessas linguagens médicas ficava muita coisa
confusa. Fui saber, fui ler, fui estudar, entrei em um grupo de
prematuros, compartilhar experiéncias, so ai que eu tive nogdo

do problema (ROP) (Mb).

A dnica mie que possuia vivéncia anterior com a pre-
maturidade afirmou que os bloqueios de comunicagio entre
ela e os profissionais, derivados da utiliza¢do de termos téc-
nicos, eram atenuados pela experiéncia prévia. Tal aspecto
contribuiu facilitando o enfrentamento das adversidades e
o cuidado materno a crianga.

Entio eu tinha uma certa facilidade de conversar, dai eles me
falavam uma coisa e eu falava: “tal coisa € isso, certo?” e eles ‘ah,
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vocé entende!”. Entdo ficava mais ficil a comunicagio, entio eu
ndo era tdo leiga no caso do (nome do filho). Teve vdrios episidios
ali que se eu ndo tivesse tido uma certa experiéncia nesse periodo
de cinco meses e vinte dias dentro do hospital, acho que eu nio
teria conseguido superar, né?! (Ma).

O apoio informacional, tanto na UTIN quanto nos ser-
vicos de seguimento, ndo é pleno e limita a compreensio da
situagdo do filho, comprometendo a participagio parental
mais efetiva. A falta de contato com o profissional oftalmo-
logista na UTIN ¢ ressaltada e comparada com os tempos no
seguimento, quando os filhos sinalizam discretas melhoras.
Descrevem que o acompanhamento oftalmolégico quase
que ignora a presenga e participagio dos pais, além de se
centrar na oferta de informagdes referentes as condi¢des de
visdo da crianca. Ndo hd abertura relacional para acolher
questionamentos ou estabelecer a construgio conjunta de
projetos terapéuticos, fato que os incomoda e determina um
sentimento de destitui¢do da pertenga do filho.

O que eu sei da parte dele de oftalmo é isso. Pelo fato de eu nao ter
tido muito contato na neo com o oftalmo, eu nio sei explicar ao
certo o que é, mas o pouco que a gente sabe, a gente vai lidando.
(...) Eu comecei conbecer um pouco mais do problema oftalmo-
l6gico do (nome do filho) aqui (servigo ambulatorial), porque foi
guanda eu passei a ter um pouco mais de contato com o pessoal

da oftalmo (Mf).

Porém, alguns pais conseguiram, ao longo do tempo,
estabelecer relagdes com os oftalmologistas que permitiram
certa compreensio do vivido pelo filho em termos da ROP.

Geralmente, quando eu consulto com a oftalmo, sempre passa pelo
professor também, entdo ele olha e jd sai, a gente ndo tem mui-
to contato. Jd assim com os estudantes, pelo menos o pessoal que

atende o (nome do filho), o que eu pergunto, eles falam (...) (Ma).

Eu lembro que quando eu estava na UTI me falaram, me expli-
caram que quando o bebé é muito prematuro, a formagdo nio estd
completa, os vasinhos, eu nio sei explicar termos, mas o doutor ex-
plicava que era um vasinho que tinha que chegar até o final e ai foi
cortado no meio. Entdo, mesmo depois de nascido, esses vasinhos
iam tentando chegar, mas os dele, por causa de ter dado a retino-
patia por ser prematuro, os dele nio estavam conseguindo (Mb).

(DES)ACOLHIMENTO EMOCIONAL

Em conexdo ao (des)acolhimento informacional, ocorre
o (des)acolhimento emocional. Ao estabelecerem narrati-
vas acerca desta modalidade de (des)acolhimento, destaca-
ram a capacidade do profissional de se sensibilizar com a
situacdo da familia, sendo capaz de demonstrar tal aspecto.
Assim, os pais significam a presenca de tal atributo como
um indutor para a implementacio de uma atitude ou postura
mais solidéria.

Mas teve muitos médicos, doutor (nome), quando eu cheguei li
na segunda vez com o (nome do filho) preto no meu colo, morren-
do, que ele viu aquela situacdo, ele me abragou, ele chorou junto,
ele falou: ‘calma, o que eu puder fazer pelo seu filho eu vou fazer,
50 que eu 56 quero que 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).
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Elas (enfermeiras) sempre ajudavam, tinha sempre a atengio
delas, sabiam o que estava acontecendo e o momento que a gente
estava passando (Pe).

Neste contexto, valorizam comportamentos profissionais
voltados ao partilhamento dos acontecimentos com a crianga
e ao ensino dos cuidados especificos do filho. Interpretam
tais atos como uma demonstragio de respeito e consideragio
a eles. Contudo, sinalizaram terem sido poucos os profissio-
nais 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. (...) Foi muito bom, muito tranquilo (Mc).

Eles (proﬁssionais) ensinavam a pegar, como podia limpar, que
ndo podia abrir a incubadora, ensinaram o ‘canguru’, que era
uma coisa otima!l A dar o banho também. Nossa! Foi superperfei-
to(...) todas as coisas que eles ensinavam para a gente, era perfei-
to! Mostra que consideram a gente, pena que sio poucos. .. (Md).

Nessa mesma diregio, apontada acima, conseguem iden-
tificar em alguns profissionais esfor¢os para darem resolu-
tividade as necessidades vivenciadas por eles e pelos filhos.

Explicou que custava trés mil reais o ml desse trem ai de por 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 nio ia
conseguir levantar o dinheiro assim, do dia para noite, entio ele
deu. Nossa! Meu coracio acalmou! (Mb).

Hi relagbes com profissionais que se perpetuam na tra-
jetoria de vida da familia e crianca estruturadas na demons-
tragdo de interesse e preocupagio por parte do profissional
em relagio ao bem-estar e desenvolvimento da crianga, assim
como aos da familia. Tais relagdes s3o encaradas pelas fami-
lias como um aprendizado para a vida, e como uma espécie
de confirmagcio da tese de que hd no mundo pessoas dispo-
niveis e compromissadas em ajudar. A configura¢do desse
vinculo e de uma atmosfera de pertenga contribui para a
significagdo da equipe como “familia”.

(...) volta e meia perguntam (médicas e enfermeiras): “como estd
o (nome do filho)? Como que esti o nosso principe?”. Entio 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. (...) Por-
que ld, 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 o muito que sabe, passar uma experiéncia, ¢ otimo! Falo
que € minha segunda familia agora, porque tudo que eu preciso
¢ ld que eu corro (....). (Mo).

Todavia, ¢ de maneira geral, as interagdes com os pro-
fissionais sdo marcadas predominantemente por atitudes de
indiferenca em relagdo aos pais e & crianca, € por uma postura
de descrédito em relagdo as possibilidades desenvolvimen-
tais desta. Tal aspecto tem impacto direto na percepgio da
qualidade, satisfagdo e confian¢a parental relacionada com
o atendimento profissional. Frente a isso, embora os pais
valorizem a competéncia e habilidade clinica do profissional,
também destacam a importancia do grau de disponibilidade
relacional e afeto demonstrados no cotidiano terapéutico.
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Eu ndo gostei muito do jeito dos profissionais que me atenderam
até hoje, ndo. Acho que eles tratavam com muita indiferenca a
crianga (...) hoje eu fui na neuro e ela nem P0s o dedo nele. ..
(...) ndo viu como ele estd esperto, nao viu que ele estd andando
e segurando nas coisas, ela ndo viu nada! Deixa a desejar, né?!
(...) Pra mim é sem precisao, porque ela nao avaliou ele (...) é,
insatisfagio ¢ a palavra (Mb).

Especificamente nos contextos de hospitais escola, tes-
temunham didlogos entre alunos de medicina (internos e
residentes) e entre estes e seus supervisores docentes, que
veiculam insegurancas e incertezas no processo diagnéstico.
Raras foram as vezes em que perceberam uma supervisio do
professor voltada a uma atitude de consideragio em rela¢io
aos pais, de tal modo que destacavam a ocorréncia deste tipo
de intervengdo.

Depois, uma vez o professor dela perguntou para ela se eu sabia
0 que estava acontecendo. A partir dai ela comecou a mudar,
comegou a explicar, em todas as consultas ela comegou a me dar o
resultado, porque antes eu ndo sabia (...) (Mc).

Mas depois que eu fui entender o que era a doenga e que esse
acompanhamento ia ser bom porque ia evitar esse descolamento
de retina, foi mais esse primeiro més que foi complicado. (..0)4r
que ela comegou 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 “servigos-escola”, os pais
demonstravam expectativa de serem atendidos por profis-
sionais com os quais jd haviam estabelecido vinculos prévios,
consolidados principalmente pela sinceridade e honestidade
nos didlogos.

Sao duas médicas que gosto de coracdo mesmo, toda vez que eu
levo para o hospital eu rezo pra estarem Id, porque sempre foram
sinceras no que tiveram que falar, eu sempre concordei com a
parte que ndo pode esconder nada (Pc).

(DES)ACOLHIMENTO DE DIREITOS

Inadequagées de atitude e insuficiéncias no compromisso
profissional expressos nos atos cuidativos constituem-se em
limites ao acolhimento de necessidades, seja no 4mbito infor-
mativo, seja no emocional, conduzindo ao entendimento
de terem sua experiéncia desvalorizada, reduzida, como se
nio fossem sujeitos de direito. Dentre as questdes que mais
impactam nessa diregdo estd a maneira direta e por vezes
rude de interagir, denotando insensibilidade, coisificagio,
em especial no periodo de internagio na UTIN e por parte
de médicos docentes do hospital universitirio. Tal atitude
tem desdobramentos negativos no que tange a esperanga e
luta, gera raiva, sobretudo nos homens, com forte desejo de
confronto, usualmente contido, como exemplificam pais ao
relembrarem a interagdo com o médico na primeira ida ao

encontro do filho na UTIN:

Ah, mae, se ele nio sair daqui hoje, ele néo sai nunca mais”. Eu

parei, engoli a seco, tinha acabado de levantar, comecei passar
mal, as enfermeiras vieram e me acudiram. Az, o (nome do ma-
rido) ¢ bem estouradio, queria entrar ld, brigar (...) eu fiquei
muito mal, perdi o chio, a esperanga (...) (Mc).
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As vexes médico € seco, é 0 Jeito do cara, professor, né?!... Que
ele ainda olhou na cara da (esposa) e falou “Obh, nds fizemos o
que podiamos, agora se nio der reagio em vinte e quatro horas,
eu lamento”. Deu o moleque como morto, aquilo ld eu pulei alto,
falei: “nao, espera ai, nao € assim que vocé tem que falar ndo!”.
Eu 56 nao discuti com ele porque ela (esposa) nio deixou, porque
eu ia discutir, pelo jeito de falar, sabe?! (...) (Pc).

Destaca-se, ainda, neste contexto de (des)acolhimento
de direitos, a existéncia de um estressor a mais na vivéncia
paterna. Os homens sinalizaram a presenca de questdes de
género ao nio serem considerados como referéncia para os
profissionais nos assuntos relativos ao filho na UTIN. Nesse
local, perceberam um movimento de busca exclusiva pela
mie, mesmo quando eles estavam presentes. Assim, as infor-
magdes sobre o filho chegavam a eles somente por intermé-
dio de suas esposas. Raras foram as exce¢des. Dos trés pais
ouvidos neste estudo, um tensionava esse limite e questio-
nava acerca de seus direitos e de seu papel social, expondo
claramente sua irritagdo e incomodo diante de tal atitude.

Com o pai ¢ diferente, quando ele (filho) estava internado ld
(UTIN), normalmente sempre tinha que estar a mde perto,
nunca _falava com o pai. Isto sempre era dito (pelos profissio-
nais): ‘ah nao, cadé a mae? Ela estd agqui?’(...). Todas as vezes
que eu conversei, a (nome da mae) estava do lado (...) ficava
bem incomodado, pensava: ‘eu s estou aqui pra trazer e levar
embora? Eu ndo tenho o direito de saber o que estd acontecendo?
Entao sou um zero i esquerda, sou um nada?” (Pc).

Ou seja, aos pais era ‘negado’, de alguma forma, a sua
participagio na vida do filho, condi¢io esta desejada e bus-
cada por eles. Ou seja, era negado o exercicio da paternidade.

Eu gosto de saber o que estd acontecendo com os meus filhos, sa-
be?! Se eu tiver que tirar férias, nio trabalhar, eu nio trabalho
pra ficar perto deles (...). Entdo eu até achava estranho, sabe?!
Eu chegava ld as vezes e 50 estava eu, ficava o dia inteiro (...)¢
meu jeito, eu queria estar perto (Pc).

Outra questio apontada na esfera dos direitos ¢ em rela-

¢do 4 pessoa da crianga e 4 garantia da participagdo dos pais
na decisdo do plano terapéutico. Nessa questdo, os aten-
dimentos oftalmolégicos sio o cendrio da denegagio de
direitos, sobretudo nas questdes que permeiam o exame de
fundo de olho, procedimento frequente nessas criangas e sig-
nificado pelos pais como procedimento invasivo e dolorido,
determinante de progndsticos e condutas terapéuticas. Sao
testemunhas oculares das manifestagdes algicas da crianga e
da atitude insensivel e ‘fria’ dos oftalmologistas em relagio a
tal comportamento. Percebem um profissional centrado no
procedimento diagndstico, quase ausentando a crianga do
contexto. Ressaltam ainda que esses profissionais parecem
esperar dos pais um comportamento similar, ancorados na
justificativa de ser para o bem da crianga.
Fundo de olho é horrivel! Enfia aquilo no olho da crianga e ela
chora, fica toda vermelha. Nio tem como achar que ndo machuca,
entdo o médico precisa ter jeito, so que poucos sabem. Para piorar,
nem contam o que deu, s¢ conbeci um que falava (Pf).

Naio sei se é considerado médico, né?! Mas ela ficou brava comigo
ld dentro, falou assim. “‘onde jd se viu, chorar?” e eu respondi:
J
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‘eu choro, sim! Por que vocé ndo coloca isso dentro do seu 0lho?”.
Imagina o desespero dele, desse negdcio enfincando dentro do olho
da crianga! Ela falou: “mae, mas € para o bem dele, vai ld fora
se a senhora estd nervosa, que eu fico aqui dentro”(...) (Mc).

A “falta de humanidade”, na opinifo dos pais, seria decor-
rente da falta de amor ao humano e & profissdo. O exercicio
da profissio de médico seria fundamentado exclusivamente
no retorno financeiro.

Unm péssimo, que s estd ld pelo dinbeiro e nio pelo que faz. Eu
vejo que ele estd ld pra ganhar o dinbeirinho dele no final do més
(...) porque quando a pessoa ama o que faz, ela ama as pessoas que
estdo por trds daquilo (...). E para mim ndo é profissional (Mc).

Pelo exposto percebe-se que os pais vivenciam a insta-
bilidade no acolhimento e, sempre que possivel, procuram
evitar situagbes que imaginam ou sabem ser promotoras de
destrato. Essa a¢do contribui para que executem de forma
mais tranquila e com menor desgaste a parceria com filho,
otimizando, deste modo, seus esfor¢os em prol do desen-
volvimento dele.

DISCUSSAO

As interag6es intersubjetivas entre os envolvidos na e com
a prética em satide manifestam-se no cuidado, dispositivo fun-
damental 4 integralidade da atengio em sadde™. O cuidado
em sadde ¢ ato singular voltado ao bem-estar dos sujeitos nele
envolvidos e requer interages proficuas, que exigem conside-

s?, o que requer inves-

21)

ragio ao sentido de ser de tais sujeito
timentos na sensibilidade do profissional’

No contexto da ROP, o trabalho em conjunto com os
pais é apontado como fundamental para as etapas de pre-
vengio e tratamento, sendo necessdrio fazer esclarecimentos
e compreender que muitas vezes o diagnéstico surge como
novo estressor no cendrio permeado por (des)estabilizagdes
da crianga®. No entanto, os pais deste estudo retratam que
a maioria das intera¢bes com os profissionais de saide teve
como mote os processos diagnésticos e terapéuticos vincula-
dos a prematuridade e suas complicagdes, dentre as quais estd
a ROP e as interagbes com os oftalmologistas. Descrevem
essas interagdes como normativas, quase que moldadas a par-
tir de um script pré-planejado em termos de procedimentos
e enredo que, especificamente no que tange a ROP, tratam
de avaliagbes diagnésticas continuas, que incluem o exame
do fundo de olho e estdo permeadas de incertezas e escasso
esfor¢o no uso de linguajar e comunicagdo que envolva os
pais no processo.

O exame de fundo de olho, procedimento que impée
angustia e sofrimento aos pais, é significado como promotor
de dor e invasivo. A literatura disponibiliza distintas estraté-
gias para o alivio da dor em neonatologia, dentre as quais estd
a sacarose a 25,0% e o leite humano, ambos indicados e com
efeito positivo na redugdo da dor por ocasido da realizagio
do exame de fundo de olho®.

Outro aspecto apreciado neste e em outro estudo’
foi a importéncia de se transformar as barreiras linguisti-
cas, sobretudo em termos de jargdes técnicos, pois elas se
constituem em limites ao didlogo, & intersubjetividade®. O
diagnéstico da ROP envolveu, para os pais deste estudo, o

23)
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desconhecimento da patologia e a falta de informagdes mais
detalhadas sobre ela, com desdobramentos relacionados com
a construgio do cuidado 2 crianga, fato também identificado
em estudo voltado a conhecer as dificuldades e facilidades
enfrentadas pelas mies no cuidado de criangas com defici-
éncia visual?”. A aquisi¢do de conhecimentos relativos 3 DV
representa, assim, importante contribui¢o para a efetivagio
do cuidado familiar a crianga®.

Assim, a relagio dual e incipiente no dmbito informa-
cional, estabelecida entre os pais e os profissionais de satide
no cuidado a crian¢a com ROP impacta negativamente
a parentalidade. Tal situagdo é estressora, visto que, apGs
enfrentar o medo da morte, os pais precisam ainda se adaptar
as condi¢des do novo diagnéstico, que nio tem a descoberta
imediata no nascimento como particularidade®.

O espago do cuidado nio pode se restringir a atos téc-
nicos, precisa ampliar-se de modo a permitir que os sujeitos
desenvolvam envolvimento, preocupagio e consideragdo um
pelo outro. Requer escuta ativa e empdtica do profissional de
saide que, quando presente, atribui qualidade ao cuidado®@?.
Nesse sentido, as formagdes profissionais em satide precisam
envolver-se ativamente com tal desafio®. “A atitude de cui-
dar ndo pode ser apenas uma pequena e subordinada tarefa
parcelar das priticas de saide”®. Trata-se de uma atitude
perpassada pelo querer, e, este ¢ um atributo e um ato do
ser, a ser considerado no processo de construgio mutua de
projetos®. Os pais aqui ouvidos referiram ter sido pouco
cuidados pelos profissionais, em especial pela auséncia de
didlogo e aproximagio que permitisse mutualidade para a
construgio de planos de cuidado. Em geral, os profissionais
apresentavam-se munidos de “projetos prontos” a serem
impostos aos “sujeitos-alvo”, e voltados quase que exclusi-
vamente a diagnosticar e controlar a doenga (dentre estas a
ROP) como modo de promover saude.

Hé necessidade premente em romper com relagdes estd-
ticas e objetivas e, nesse sentido, trés giros sio apontados “de
sujeito para intersubjetividades; de controle técnico para
sucesso pratico; de tratar para cuidar”®. Para tanto, ressalta-
se a necessidade de valorizagio do didlogo e enfatiza-se a
linguagem como um meio de mutuo de “engendramento de
sujeitos, pois € nela que a presenca do outro se manifesta,
assim como a nossa, que a alteridade de ambos ¢ revelada”®.

Neste estudo, a comunicagio entre a equipe de satide e os
pais configurou-se como um limite ao desenvolvimento do
cuidado parental pela nio efetividade em promover enten-
dimento da situagio do filho. Tal fato pareceu decorrer da
restrita oferta de informagdes e esclarecimentos, acrescida do
uso de termos técnicos, do pouco ou nenhum contato com
o profissional e até mesmo pelo afastamento parental frente
ao comportamento descortés deste.

Os limites expressos acima delineiam uma comunicagio
nociva, caracterizada por uma abordagem impessoal e pura-
mente técnica, que impossibilita, por sua vez, o fornecimento
de uma assisténcia humanizada e terapéutica. Além disto,
caracterizam-se como promotores de sofrimento por ferir
o direito da familia de obter informag¢des concernentes ao
diagnéstico e de ser atendida em suas necessidades. Ordens
e ligdo de moral, Mensagens contraditorias € Ignorar o problema
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do paciente também sdo apontados como efeitos comunica-
cionais nocivos durante a experiéncia familiar de hospitali-
zagdo infantil, sobretudo por exacerbarem a vulnerabilidade
desta unidade®®.

O papel da familia enquanto recurso no enfrentamento
de situagdes de adoecimento cronico na infincia é conhe-
cido®, assim como sua contribui¢io para o cuidado promo-
tor do desenvolvimento da crianga®). Dai surge a relevancia
em apoiar a resolugio de conflitos e/ou desconfortos familia-
res nesses cendrios. O profissional de satide tem esse papel,
em especial quando estd em consonancia com as recomenda-
¢oes de uma abordagem centrada na pessoa da crianca e da
familia, condig@o sine gua non para o alcance da humanizagio
e integralidade do cuidado necessdrias as praticas de saide
da crianga que convive com a cronicidade®”.

Surgem questdes relativas as novas formas de viver a
paternidade, nas quais os homens clamam por serem inse-
ridos nos assuntos que remetem a crianga®), fato que esteve
presente neste estudo. O cuidado da crianga enquanto um
papel familiar requer consideragio e reconhecimento da
paternidade, a qual é sentida e vivida de modo particular®.

Durante a internagio do filho na UTIN os pais (homens)
expressaram desejo de exercer a paternagem, mas esta era
prejudicada pela falta de informagdes sobre o filho, visto que
os profissionais tinham a mie como referéncia. Tal achado
vai ao encontro do que a literatura® afirma: de ser a gestagio
e parentalidade atributos ainda concebidos como préprios da
mulher, distanciando o homem da crianca e de seu cuidado.
Assim, sentir-se acolhido e entender o que ocorre com o
filho € essencial a eles.

CONCLUSAO

As interagdes com os profissionais foram apontadas
como limitantes ao cuidado parental ao filho com ROP,

RESUMO
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principalmente por incipiéncias comunicacionais, marcadas
pelo desacolhimento informacional, emocional e de direitos.
Ressalta-se, neste contexto, uma vivéncia paterna marcada
por mais limites, tendo em vista a tendéncia em considerar
a mulher (mfe) como a referéncia Unica para os assuntos da
crianga. Deste modo, considera-se a intersubjetividade como
um desafio premente nas préticas profissionais e de atengio
a saude centrada na familia.

Este estudo ampliou as evidéncias qualitativas no 4mbito
da ROP, com contribui¢ées para o cuidado humano e inte-
gral em saide por trazer apontamentos de como qualificar o
relacionamento interpessoal entre pais e profissionais. Tem
o limite da perspectiva parental, com sugestio de amplia¢do
a perspectiva profissional. Outro limite, nio intencionado,
diz respeito a caracterizagio de tais pais: todos residentes no
mesmo municipio, com filhos prematuros extremos egres-
sos de uma mesma UTIN de hospital universitirio. Assim,
sugerem-se exploragdes com pais e profissionais em outros
contextos assistenciais.

Contudo, a abordagem empregada neste estudo trans-
cende a de outros que se restringem ao foco terapéutico e
diagnéstico, sendo raras as que exploram qualitativamente
eventos inerentes a experiéncia de ter/cuidar de uma crianga
com ROP. Assim, este estudo é inovador no sentido de se
debrugar sob tal questdo, inclusive contemplando a percepgio
de pais (mulheres e homens), fato que rompe com a tendén-
cia de ouvir apenas mies.

A énfase na interagio permitiu reforgar o valor e papel
do didlogo, da linguagem, das interagdes intersubjetivas
como constituintes do cuidado e, assim, de merecimento de
investimentos, constituindo-se ainda como um desafio na
caminhada rumo 4 qualificagio da aten¢do em satde, a qual
perpassa pela formagio profissional.

Objetivo: Analisar a influéncia do acolhimento do profissional de saide no cuidado parental junto ao filho com retinopatia da
prematuridade. Método: Estudo qualitativo desenvolvido sob o referencial teérico do Interacionismo Simbélico e metodoldgico da
pesquisa de narrativas. Foram entrevistados em profundidade e individualmente seis mulheres e trés homens, pais de criangas com
retinopatia da prematuridade. Resultados: Os pais vivenciam, nos 4mbitos informacional, emocional e de direitos, acolhimento com
alguns profissionais e destrato com outros. A predominéncia da postura de desacolhimento nas narrativas parentais deu origem aos
temas de andlise: (Des)acolhimento informacional, (Des)acolhimento emocional, e (Des)acolhimento de direitos. Conclusio: O estudo
oferece subsidios ao cuidado humano e integral em saide no contexto da retinopatia da prematuridade ao apontar o processo interativo
com os profissionais de satide enquanto potencial estressor do cuidado parental. Os resultados sinalizam niicleos de mudangas atitudinais
e reforcam desafios 4 abordagem centrada na crianga e familia.

DESCRITORES
Retinopatia da Prematuridade; Pais; Relagdes Profissional-Familia; Enfermagem Neonatal; Acolhimento.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la influencia de la acogida del profesional sanitario en el cuidado parental ante el hijo con retinopatia de la prematuridad.
Método: Estudio cualitativo desarrollado bajo el marco de referencia tedrico del Interaccionismo Simbélico y metodolégico de la
investigacion de narraciones. Fueron entrevistados en profundidad e individualmente a seis mujeres y tres hombres, padres de nifios
con retinopatia de la prematuridad. Resultados: Los padres vivencian, en los 4mbitos informativo, emotivo y de derechos, la acogida de
algunos profesionales y el destrato de otros. La predominancia de la postura de (des)acogida en las narraciones parentales dio origen
a los temas de andlisis: (Des)acogida informativa, (Des)acogida emotiva y (Des)acogida de derechos. Conclusién: El estudio brinda
subsidios al cuidado humano y completo en salud en el marco de la retinopatia de la prematuridad al indicar el proceso interactivo
con los profesionales sanitarios como potencial de estrés del cuidado parental. Los resultados sefialan nucleos de cambios de actitud y
refuerzan desafios al abordaje centrado en el nifio y la familia.

DESCRIPTORES
Retinopatia de la Prematuridad; Padres; Relaciones Profesional-Familia; Enfermeria Neonatal; Acogimiento.
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