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The influence of support groups
on the family of risk newborns
and on neonatal unit workers

O significado do grupo de apoio para a familia de recém-nascidos de risco
e equipe de profissionais na unidade neonatal

Virginia Buarquel, Marilia de Carvalho Lima2, Russel Parry Scott3, Maria Gorete L. Vasconcelos?

Resumo

Objetivo: Investigar o significado do grupo de apoio para a familia
de recém-nascidos de risco e equipe de profissionais na unidade
neonatal.

Metodologia: Utilizou-se a abordagem qualitativa e, como refe-
rencial tedrico, o cuidado centrado na familia. O estudo foi realizado na
unidade neonatal do Hospital Prontolinda, em Pernambuco. No periodo
de janeiro a junho de 2004, foram realizadas 25 reunides do grupo de
apoio para a familia. A coleta de dados foi realizada através da
observagao participante das reunides do grupo e de entrevistas grava-
das com 13 maes, seis pais, duas avds e 16 profissionais de saude. As
falas foram submetidas a andlise de contelido, modalidade tematica.

Resultados: A analise evidenciou que o grupo de apoio para a
familia de neonatos de risco proporcionou informagdo, apoio emocional
e fortalecimento aos pais e familiares para que vivenciassem o nasci-
mento e a hospitalizagdo do filho na unidade neonatal, além de té-los
capacitado para assumir os cuidados com o recém-nascido. Paralela-
mente, houve crescimento interpessoal mdtuo na interagéo entre pais,
familiares e equipe de profissionais da unidade neonatal.

Conclusdes: O grupo de apoio para a familia de neonatos de risco
na unidade neonatal representa uma abordagem fundamentada nos
principios do cuidado centrado na familia. A partir de tais principios,
pode-se restabelecer a competéncia parental, ajudar a equipe de
profissionais a respeitar valores e sentimentos dos familiares, bem
como contribuir para que pais e profissionais trabalhem em parceria na
unidade neonatal.
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Abstract

Objective: To investigate the influence of support groups on the
family of risk newborn infants and on neonatal unit workers.

Methods: We used a qualitative approach, and as theoretical basis,
family-centered care. The study was conducted in the neonatal unit of
Hospital Prontolinda, in Pernambuco, Brazil. From January to June
2004, 25 meetings were held by the family support group. Data were
collected through the observations of participants and through tape-
recorded interviews with 13 mothers, six fathers, two grandmothers
and 16 healthcare workers. The interviews were submitted to speech
content analysis (thematic modality).

Results: The analysis revealed that the support group to the family
of risk newborns provided parents and family members with information,
emotional support and strengthening so that they could come to terms
with the birth of their child and his/her admission to the neonatal unit,
in addition to enabling parents to take care of the newborn infant. There
was interpersonal growth in the interaction between parents, family
members, and healthcare workers.

Conclusions: The support group to the family of risk newborns
uses an approach thatis based on family-centered care. These principles
allow restoring parental competence, helping healthcare workers to
respect values and feelings of family members, and establishing a
collaborative work between parents and healthcare workers in the
neonatal unit.

J Pediatr (Rio J). 2006,82(4):295-301: Self-help groups, family,
newborns, neonatal intensive care unit.
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Introducgao

Ao acompanhar as transformagdes ocorridas na assis-
téncia neonatal, observa-se a presenga cada vez mais
freqliente da familia, convivendo com os profissionais no
ambiente da unidade neonatal. Neste contexto, é importan-
te refletir sobre as repercussoées para os pais e familiares do
nascimento e da hospitalizagdo do recém-nascido de risco
e sobre a maneira mais adequada que essa familia deveria
ser abordada, no sentido de promover uma melhor adapta-
cdo nessa fase critica vivenciada pelo neonato, pais e
familiares e compartilhada com a equipe de profissionais da
unidade neonatal.

Entende-se como recém-nascido de risco aquele que
tenha maior chance de morrer durante ou logo apos o parto,
ou que apresente um problema congénito ou perinatal que
necessite de intervencgdo imediatal.

A Figura 1 demonstra as repercussdes do nascimento e
hospitalizagdo do recém-nascido e as possiveis fontes de
estresse para os pais e familiares2. Ressalta-se a importan-
cia do conhecimento da histéria familiar, pessoal, pré-natal
e perinatal dos pais, para entender melhor o que cada
familia traz consigo, na sua trajetoria de vida, para vivenciar
0 nascimento e a hospitalizagdo do filho.

Quando o recém-nascido é admitido na unidade de
terapia intensiva neonatal (UTIN), existem aspectos in-
ter-relacionados determinantes para o estresse da fami-
lia2-5: a aparéncia fisica do recém-nascido, prematuro ou
doente, causa estresse para os pais, pois difere das suas
expectativas, interferindo no desenvolvimento do apego
e na interagdo pais-filho3; a severidade da doenga e o
tratamento transformam-se em uma fonte primaria de
estresse, uma vez que o filho esta hospitalizado na
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UTINS/7, Interligadas a essas fontes de estresse, estdo as
preocupagdes sobre o prognostico, ou seja, incertezas
sobre o bem-estar e o resultado a longo prazo acerca da
saude do filho. A perda da competéncia parental pode
influenciar precoce e negativamente a interagdao pais-
filho, representando o maior fator de estresse para os
pais de neonatos prematuros2-5:8,9,

Variaveis relacionadas ao ambiente e a equipe de pro-
fissionais da UTIN estdo inseridas em todo esse contexto
vivenciado pelos pais, que ndo apenas devem se adaptar a
um ambiente hospitalar de alta tecnologia, mas também
comecar a experiéncia de se tornarem pais em um lugar
coletivo e desconhecidol0,

Dessa forma, o estresse emocional da experiéncia neo-
natal e a percepgdo dos pais de que seu filho é diferente de
um recém-nascido saudavel, reconhecendo sua imagem
como sendo “especial”, por ter sobrevivido a hospitalizagdo
na UTIN e “vulneravel”, pelo medo, a longo prazo, de
seqlielas, direcionam para uma paternidade compensatoria
com alteragdo no relacionamento pais-filho.

Uma percepgdo distorcida faz com que os pais, que
passam a se concentrar mais nas deficiéncias e vulnera-
bilidade do que nos recursos presentes no filho, comecem
a superprotegé-lo!!, Essa alteracdo do estilo da paterni-
dade pode refletir na saide e no resultado do desenvol-
vimento infantil8:12,

A qualidade do ambiente familiar tem maior poder
preditivo para o desenvolvimento neuropsicomotor da
crianga do que os riscos perinatais® 12, Fatores como o
alto nivel de estresse familiar, a baixa responsividade
materna e a alteracdo da competéncia parental parecem
atuar diretamente no desenvolvimento infantill3.
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RN = recém-nascido; UTIN = unidade de terapia intensiva neonatal.

Figura 1 - Repercussdes do nascimento e da hospitalizacdo do recém-nascido (RN) para pais e familiares (adaptado de Miles &

Holditch-Davis?)
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Descrevem-se duas fontes de suporte para pais de
recém-nascidos na UTIN: o apoio formal, por parte da
equipe de profissionais, e o informal, provido pela familia e
amigosi4,

A literatura ressalta a importancia da equipe de profis-
sionais em mobilizar e fortalecer os recursos das familias,
implementando os grupos de apoio, que sdo usados como
meio de estruturar o trabalho na UTIN de forma mais
responsiva as necessidades do neonato, oferecendo aos
pais a oportunidade para lidar com o nascimento e a
hospitalizacdo de seu filhol5. O ideal é esse grupo ter
composigao interdisciplinar, sendo formado por neonatolo-
gista, enfermeiro, psicélogo e outros profissionais®-19,

Vérias UTIN dispSem de grupo de apoiol#417-19, Qs
familiares participantes interagem mais com seus filhos
durante a hospitalizagdo e tém maior interesse no seu
desenvolvimento ap6s a alta hospitalart?:19,

No Hospital Prontolinda, desde 2001, foi estruturado o
grupo de apoio. Nesse contexto, o estudo foi realizado com
o objetivo de investigar o significado do grupo de apoio para
afamilia de recém-nascido de risco e equipe de profissionais
na unidade neonatal.

Métodos

Os principios metodoldgicos utilizados baseiam-se na
pesquisa qualitativa. Segundo Minayo20, essa abordagem
considera o significado e a intencionalidade presentes nos
atos, nas relagGes e nas estruturas sociais, na medida em
que se levam em conta os niveis mais profundos das
relacdes sociais, as quais ndo podem ser operacionaliza-
das em numeros e varidveis. Para tanto, elegeu-se como
referencial tedrico o cuidado centrado na familia, que tem
sido referido pela Association for Children’s Care como
uma filosofia do cuidado que reconhece e respeita o papel
central que a familia exerce na vida do recém-nascido.
Seus principais componentes, citados por Shelton et
al.21, estdo descritos na Tabela 1.
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O estudo foi realizado no Hospital Prontolinda, institui-
¢do particular, habilitada no nivel terciario para o atendi-
mento a gestante e ao recém-nascido de risco, localizada no
municipio de Olinda, pertencente a Regido Metropolitana de
Recife (PE).

A partir da admissdo do recém-nascido na UTIN, a
familia é convidada para participar do grupo de apoio, cuja
equipe interdisciplinar € composta por neonatologista, en-
fermeira, psicéloga, médica coordenadora do aleitamento
materno, além da pesquisadora principal (Virginia Buar-
que). Nas reunides do grupo, que ocorrem semanalmente e
em etapas seqienciais, esses profissionais abordam temas
direcionados as necessidades dos familiares, como apre-
sentado na Tabela 2.

Para maior rigor metodoldgico, foi utilizada a estratégia
de triangulacdo, com base em Denzin22, Foram privilegia-
das as falas e agGes dos familiares e profissionais de saude.
As técnicas de investigagdo utilizadas foram a observagao
participante das reunides do grupo de apoio (registrando no
diario de campo a adesdo e participagdo dos familiares e
profissionais as reunides, temas abordados, interagdo entre
os participantes, opiniGes e comentarios) e a entrevista
aberta a partir da seguinte questdo norteadora: “O que vocé
acha sobre o grupo de apoio para a familia?”. As entrevistas
foram realizadas em local privativo, com duragdao média de
45 minutos, gravadas e conduzidas pela pesquisadora
principal.

Os critérios para inclusdo dos familiares foram: partici-
pagdo voluntaria; ter um recém-nascido que recebeu assis-
téncia na UTIN, por periodo igual ou superior a 7 dias;
participar de, no minimo, trés reuniGes; e estar definida a
alta hospitalar, momento em que o recém-nascido e fami-
liares ja vivenciaram as varias etapas da hospitalizagdo.
Foram excluidos da pesquisa familiares dos recém-nascidos
cuja neonatologista acompanhante era a pesquisadora
principal.

Para a escolha dos profissionais de saude, foram
considerados aqueles que convivem maior tempo com as

Tabela 1 - Principais componentes do cuidado centrado na familia citados por Shelton et al.21

Reconhecer a familia como uma constante na vida do recém-nascido
Desenvolver trabalho colaborativo entre pais e equipe de profissionais da UTIN
Compartilhar com a familia a informagdo completa e verdadeira sobre o neonato
Reconhecer a individualidade, forga e formas de enfrentamento da familia
Respeitar a diversidade racial, étnica, cultural e socioeconémica das familias
Encorajar o apoio pais-para-pais voltado para fase da hospitalizagdo na UTIN
Promover o envolvimento e a habilidade dos pais com o recém-nascido na UTIN
Planejar programas flexiveis, acessiveis e responsivos as necessidades da familia
Coordenar o apoio emocional e financeiro para as familias

UTIN = unidade de terapia intensiva neonatal.
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Tabela 2 - Temas abordados nas reunides do grupo de apoio para a familia na unidade neonatal do Hospital Prontolinda

Temas abordados

Profissional responsavel

1. Caracterizagdo do RN de risco
Esclarecer o que é um RN de risco
Causas do seu nascimento
Setor do bergario destinado a esses RN-UTIN
Normas e rotinas da UTIN

Neonatologista
Neonatologista
Neonatologista
Enfermeira

2. Adaptagdo apds o nascimento e durante a hospitalizagdo do RN de risco

Deixar os pais expressarem seus sentimentos, culpas, medos,
inseguranga, riscos atuais e futuros

Adaptar a imagem do RN de risco a do filho idealizado
Formacgéo do vinculo afetivo com o filho

Momentos de separagdo: ao nascer, durante o internamento na UTIN

e na alta hospitalar da mae

Psicéloga e pesquisadora

Psicéloga
Psicéloga
Psicologa

3. Esclarecimentos relativos ao diagndstico, a terapéutica, evolugdo e progndstico

Problemas comuns dos RN de risco: regulagdo térmica, dificuldade respiratéria,

infecgdo, dificuldade alimentar, outros
Importancia do leite materno da propria mae

Situacbes especiais: malformacdes, cardiopatias, alteracdes genéticas, etc.

Situagbes com alto risco de morte

4. Preparacgdo dos pais e familia para cuidar do filho
Percepcgdo da familia do RN de risco
Participagao dos pais nos cuidados com o filho na UTIN
sob orientagdo dos profissionais

Assisténcia mde-canguru, informagdo e apresentacéo de video

5. Interacdo entre pais, familiares e profissionais da UTIN

Durante o periodo da UTIN, compartilhar experiéncias entre os diferentes RN

e seus familiares para ajudar os pais recém-chegados
Album de fotografias dos RN: “o0 antes e o depois”
Durante o periodo de alojamento conjunto

No momento da alta hospitalar (festa de comemoragao)
Apos a alta hospitalar: “apoio pais-para-pais”

Objetivos do grupo de apoio para os pais

6. Registrar a opinido dos participantes
Comentarios, criticas, sugestoes, etc.

Recados dos pais e familiares para os filhos - “Recadinhos do Coragdo”

Neonatologista

Médica do aleitamento materno
Neonatologista e pesquisadora
Pesquisadora e psicdloga

Neonatologista
Enfermeira

Neonatologista, psicdloga e
médica do aleitamento materno

Neonatologista e pesquisadora

Neonatologista

Neonatologista

Todos

Pais e familiares voluntarios do grupo de apoio
Neonatologista

Neonatologista e enfermeira
Neonatologista e enfermeira

RN = recém-nascido; UTIN = unidade de terapia intensiva neonatal.

familias na UTIN e que trabalham concomitantemente em
outros hospitais particulares, com uma estrutura de
atendimento semelhante a do hospital pesquisado, dife-
rindo apenas quanto a auséncia do trabalho com o grupo
de apoio, para que o profissional comparasse sua vivéncia
com familias em UTIN com e sem o trabalho do grupo de
apoio.

Respeitando esses critérios e atingindo os principios
adotados para amostra em pesquisas qualitativas20 (privi-
legiar os sujeitos sociais mais relevantes para o aprofunda-
mento e abrangéncia da compreensdo do problema a ser
pesquisado e a saturacdo dos dados), foram entrevistados:
13 maes, seis pais, dois avos e 16 profissionais de salde,
apos o recebimento do parecer favoravel do comité de ética

em pesquisas do Centro de Ciéncias da Salde e com a
autorizagdo através da assinatura do termo de consenti-
mento livre e esclarecido.

As entrevistas foram submetidas a analise de contelido,
modalidade tematica?3 e, para ilustragéo, foram apresenta-
das algumas falas.

Resultado e discussao

De janeiro a junho de 2004, foram realizadas 25 reuni-
Oesdo grupo de apoio para a familia, com maior participagdo
das mdes (73 vezes), do que dos pais (27 vezes) e avos (26
vezes). Destes familiares, 21 preencheram os critérios de
inclusdo e foram entrevistados.



Grupo de apoio para a familia de neonatos de risco - Buarque V et al.

Dos recém-nascidos incluidos na pesquisa, 85,7% fo-
ram prematuros e 92,8% tinham peso ao nascer menor do
que 2.500 g. A permanéncia hospitalar variou de 14 dias a
5 meses, 50% apresentaram evolugdao grave e 78,6%
receberam alta hospitalar.

Entre os profissionais de salde entrevistados, 50%
foram auxiliares de enfermagem, 25% enfermeiras e 25%
neonatologistas. Cerca de 87,5% trabalham também em
outras UTIN. Nenhum deles conhecia o grupo de apoio em
outras UTIN.

A partir da percepcdo dos familiares e da equipe de
profissionais da UTIN acerca do significado do grupo de
apoio, foram identificados cinco nucleos tematicos: os
valores informativo, emocional, de capacitagao, de fortale-
cimento e da aprendizagem mutua.

O valor informativo do grupo de apoio revelou-se atra-
vés do desenvolvimento da primeira e terceira etapas da
dindmica do grupo com a caracterizagdo do recém-nascido
de risco, suas particularidades, evolugdo, progndstico, situ-
acoes especiais (0bitos e malformacdes), normas e rotinas
da UTIN, etc. Destaca-se a contribuigao do valor informa-
tivo, no sentido de diminuir a preocupagdo e oferecer
tranqlilidade aos familiares.

- A neonatologista fala: “Os pais serao informados
sobre os problemas apresentados pelo bebé e como estao
reagindo” (Diario de Campo).

- “Vocés ndo tém problema de explicar nada... tiram
todas as duvidas do que ta acontecendo com o bebé e das
coisas da UTI... e tranqiiliza mais os pais” (Mde 11).

- “Os pais participam mais da doenga e da permanéncia
do bebé na UTI e... sofrem menos porque estdo a par de
tudo o que estd acontecendo com o bebé” (Auxiliar de
Enfermagem 1).

O valor emocional, correlacionado a segunda etapa da
dindamica do grupo de apoio, foi evidenciado durante a
abordagem dos temas relativos a adaptagdo dos familia-
res, apds o nascimento e durante a hospitalizagdo do filho
na UTIN, possibilitando-lhes expressar seus sentimentos
(medo, culpa, raiva, inseguranga, etc.), lidar com as
dificuldades vivenciadas com a separagao e com a vincu-
lagdo com o filho.

- “Vocé fica muito fragilizada... me senti culpada por
tudo... tinha medo de perder a minha filha.(...) Ndo era so6
o quadro clinico dela que eu ia vé 14, mas o emocional
mesmo ... poder falar e ser ouvida... eu fiquei mais segura”
(Mae 5).

- A mde (Mae 4) esta recebendo alta da maternidade, e
o filho continua na UTIN; ela diz: “estou me sentindo
péssima!” (Diario de Campo).

- "Com o grupo de pais, o apoio emocional ameniza o
estresse... tudo é desabafado” (Enfermeira 2).

O valor de capacitagdo corresponde a quarta etapa da
dindmica do grupo de apoio, com a preparacdo da familia
para cuidar do recém-nascido nas diversas fases evolutivas
sob orientacdo da equipe de profissionais da UTIN.

- “Aquele momento do grupo de apoio foi importante
porque, se ndo fosse aqueles conhecimentos, ficaria mais
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dificil dela (a mae) cuidar de um bebé prematuro, e ela ndo
teve dificuldades” (Avd 1 recém-nascido 4).

- “Estou me sentindo segura pra ir pra casa, isso aqui foi
uma escola... aprendi a cuidar da minha filha” (Mae 10).

Para os profissionais de salide, a capacitagdo € entendi-
da como uma rotina inserida nas atividades da assisténcia
ao neonato, e ndo diretamente correlacionada e dependen-
te da dinamica do grupo de apoio.

O valor de fortalecimento do grupo de apoio compreende
o compartilhamento das diversas experiéncias entre os
familiares e seus recém-nascidos, nas diferentes fases
evolutivas, e com a equipe de profissionais da UTIN.

- “Achei interessante a gente trocar o que esta sentin-
do... fortalece muito. (...) Escutar, vé a opinido dos outros
pais. (...) O grupo d& essa sustentagdo” (Pai 2 recém-
nascido 5).

- Umas das maes participantes (Mae 10) registra:
“Muitas vezes fui fortalecida pelos depoimentos das outras
mades mais antigas no grupo” (Didrio de Campo).

-“Um horario em que a familia tem para sentar, falar da
experiéncia deles, compartilhar com outras pessoas que
estdo passando pela mesma situacgdo... dividir experiéncias
com a equipe de salde... a familia fica mais fortalecida”
(Neonatologista 2).

Dentro do valor da aprendizagem mutua para familiares
e equipe de profissionais, foram agrupados varios outros
valores: confianga, esperancga, seguranga, verdade, hones-
tidade, respeito, atengdo, consideragdo, compaixao, solida-
riedade, afeto, amizade, estima, acolhimento, motivagao,
humanizagdao, empatia, harmonia, entre outros.

- “Deixam a gente a vontade... tem abertura de falar.
(...) Afeto, atengao, carinho (...) e respeito com os famili-
ares ... falar a verdade, isso me tranquilizou bastante, a
parti dali adquiri confianca” (Avo 1 recém-nascido 4).

- “No grupo, a gente sente a participacao da equipe.
Senti segurancga e acolhimento”, relata o pai (Pai 8) (Diario
de Campo).

- “E um aprendizado para todos. (...) Sinto os pais mais
confiantes, respeitando o nosso trabalho... sinto a seguran-
ca deles... trabalhamos com harmonia” (Auxiliar de Enfer-
magem 2).

E evidente que o tipo de suporte oferecido ao abordar
familias vivenciando a hospitalizagédo do filho na UTIN, no
decurso do grupo de apoio, depende do contexto evolutivo
de cada recém-nascido, se este se encontra na fase aguda
ou crdnica, e ainda da gravidade de sua condi¢d016.

Pais e familiares, a partir do nascimento e durante a fase
aguda da hospitalizagdo do filho, continuam pesquisando a
situagdo e juntando tanta informagdo quanto possivel acer-
ca do recém-nascido. Tendo por base os temas abordados
no grupo de apoio, suas percepgdes sobre o filho encon-
tram-se calcadas na realidade e mostrando-se minimamen-
te distorcidas por fantasias, quando recebem informagées
freqlientes, repetidas, sem pressa e adequadas ao seu grau
de preocupacdo e de compreensdo da situagdo.

E importante incluir ndo apenas os problemas que o
recém-nascido estd enfrentando, mas também os seus
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aspectos positivos, em vez de ressaltar o equipamento ou
a doencga. Sendo assim, diversos autores ressaltam a
necessidade de informagdo precisa e atualizada, para que
os familiares se adaptem com sucesso ao nascimento e a
hospitalizagdo de seu filho na UTIN e, paralelamente,
tenham a seguranca de que a UTIN dispde de todos os
recursos técnicos, além dos profissionais especializados
para uma assisténcia adequada?4:25,

Por outro lado, o valor emocional do grupo de apoio esta
relacionado ao cuidado neonatal que promove habilidades
de enfrentamento e adaptacdo dos familiares, apds o
nascimento e durante hospitalizagdo do filho na UTIN. Os
pais continuam atentos para os sentimentos negativos ao
longo da crise, sendo capazes de expressa-los através da
verbalizagdo ou de outras formas de expressdao, em suas
interagbes com outros familiares e com a equipe de profis-
sionais da UTIN. Destaca-se o trabalho da psicéloga, abor-
dando temas especificos, e o apoio de outros pais e famili-
ares participantes, com recém-nascidos em fases evoluti-
vas diferentes.

Smith et al.16 referem que os pais participantes de
grupos de apoio experimentaram significativa diminuicao
do estresse, bem como reducdo de sentimentos de isola-
mento social, maior interagdao com o filho, melhorando a
habilidade de serem pais, com resultados positivos no
desenvolvimento infantil89:15,17,25-27

Coeso com o valor de capacitagao do grupo de apoio,
varios autores referem que a participagdo dos pais nos
cuidados administrados ao filho restaura a competénciae a
confianga parental; ficam mais responsivos a presenca do
filho, e a interacdo entre eles aumenta, bem como a
percepcdo do controle da situagdo durante a hospitalizacdo
do recém-nascido®:18,24,25,28

Os pais de um recém-nascido cronicamente enfermo
vivenciam uma situagdo de incerteza, ndo sabendo ao certo
se seus filhos melhorardo de maneira significativa, se
continuardo em um estado de enfermidade cronica, ou
morrerdao. Dessa forma, o apoio deve abranger os aspectos
informativos, emocionais, de fortalecimento e de capacita-
¢do. Esses pais tém necessidades menores de informagoes
e maiores de apoio emocional, visto que, freqlientemente,
se sentem isolados!®. Para Wiggins24, os pais devem ser
orientados a avaliar o processo de seus filhos periodicamen-
te, talvez em semanas, em vez de dias, para que possam
aliviar seus sentimentos de frustragdo.

Nas atividades do grupo de apoio para os familiares de
neonatos cronicamente doentes, destaca-se: o “apoio pais-
para-pais” que, através do depoimento de casais ex-parti-
cipantes do grupo, conseguem ajuda-los, de uma maneira
efetiva, consistente e de forma que evidencia o valor de
fortalecimento dessa abordagem com a familia®29; e a
importancia da participagdo das avds, com o objetivo de
ampliar a rede de apoio aos pais, no ambiente hospitalar e
em casa.

Em situagbes em que o recém-nascido evolui com
risco iminente de morte, ou quando esta se concretiza, a
abordagem deve ser individualizada. Os pais e familiares
reconhecem o valor informativo, emocional e de fortale-
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cimento do grupo de apoio. As informagdes honestas,
repetidas e atualizadas da evolugdo desfavoravel da
condicdo do recém-nascido, a certeza de que o filho
recebeu assisténcia adequada e a preocupagdo com o
bem-estar emocional dos pais com a participagdo dos
familiares devem ser uma constante durante toda essa
fase.

Em todas as etapas da evolugdo do recém-nascido, seus
familiares interagem com a equipe de profissionais da UTIN.
O valor da aprendizagem mutua do grupo de apoio refere-
se ao processo de cuidar, o qual propicia uma interagao
efetiva, com um crescimento interpessoal entre pais e
equipe de profissionais da UTIN. Varios autores enfatizam
a importancia de uma interagdo com reciprocidade entre
pais, familiares e equipe de profissionais da UTIN, ou seja,
um relacionamento de colaboracdo e confianga mutuas com
responsabilidade e limitagdes comuns para todos!7,18.:27,28,

Smith et al.16 ressaltam as desvantagens dos grupos de
apoio que utilizam exclusivamente o apoio formal. E possi-
vel que o fato de ouvir outros pais que estdo compartilhando
experiéncias traumaticas semelhantes constitua um fardo
emocional adicional para os que estdo tentando manter as
préprias emogdes sob controle. Para esses pais, poderia ser
mais Util um apoio direcionado, de seus familiares, ou seja,
receber um apoio sem a necessidade de retribui-lo.

A Figura 2 apresenta o modelo do grupo de apoio para
a familia, baseado nos resultados desta pesquisa. A familia
é colocada como foco central do grupo, que, por sua vez,
prové ajuda desenvolvendo estratégias de apoio emocional,
de fortalecimento e de informagdes, aumentando a percep-
¢do saudavel da crise do nascimento e hospitalizagdo do
recém-nascido de risco, além de possibilitar a capacitagdo,
no sentido de restaurar a competéncia parental. Deve
abranger o apoio formal, realizado por uma equipe interdis-
ciplinar de profissionais, e o apoio informal, representado
pela participagdo dos familiares em todas as etapas do
processo vivenciado pelos pais. Destacamos o apoio inter-
geracional3? das avds entre os familiares participantes e o
apoio voluntario pais-para-pais entre os amigos participan-
tes do grupo.

Médica
aleitamento materno

Neonatologista

Informagao

Parentes

Psicologa h
Amigos

Apoio emocional Fortalecimento
Capacitacao

Enfermeira Outros profissionais

Figura 2 - Modelo do grupo de apoio para a familia na unidade
neonatal do Hospital Prontolinda
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Enfim, considera-se que a concepgdo de se trabalhar

com um grupo de apoio para os familiares de neonatos de
risco esteja fundamentada nos principios do cuidado centra-
do na familia. A partir de tais principios, pode-se restabe-
lecer a competéncia parental, ajudar a equipe de profissio-
nais a respeitar valores e sentimentos dos familiares e
contribuir para que pais e profissionais trabalhem em
parceria na unidade neonatal.
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