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RESUMO

Objetivo: identificar as necessidades de informagdes das familias dos prematuros internados em
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal sobre saude/doenca.

Método: estudo exploratério, com abordagem qualitativa, realizado com 33 familiares de prematuros
internados em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, por meio de entrevista semiestruturada,
gravadas em audio, transcritas e analisadas com auxilio do software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires.

Resultados: foram encontradas duas categorias denominadas: Realidade versus expectativa frente
a obtencao de informagdes do prematuro; e Informagdes sobre saude/doenca on-line: utilidade,
aspectos positivos e pouco atrativos.

Conclusao: verificou-se que as necessidades informativas dos familiares sdo amplas e que, diversos
meios sao empregados a fim de satisfazé-las, compreendendo desde os tradicionais e corriqueiros
até o uso de meios tecnoldgicos para encontrar dados, utilizados para finalidades distintas.

DESCRITORES: Familia. Recém-nascido prematuro. Unidades de Terapia Intensiva Neonatal.
Informagéo de saude ao consumidor. Internet.
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INFORMATION NEEDS OF FAMILIES ON THE HEALTH/DISEASE OF
PRETERM INFANTS IN A NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

ABSTRACT

Objective: to identify the information needs of the families of preterm infants hospitalized to the
Neonatal Intensive Care Unit on health/disease.

Method: exploratory study, with a qualitative approach, performed with 33 relatives of preterm infants
admitted to the Neonatal Intensive Care Unit, through a semi-structured interview, recorded in audio,
transcribed and analyzed with the aid of the Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires software.

Results: two categories were identified, which are called: Reality versus expectation of obtaining
information about the preterm infant; and Information on health/disease online: useful, positive and
unattractive aspects.

Conclusion: it has been found that the information needs of family members are wide, and different
means are employed to satisfy them, ranging from the traditional and every day to the use of
technological means to find data and used for different purposes.

DESCRIPTORS: Family. Infant, premature. Intensive Care Units, Neonatal. Consumer health
information. Internet.

NECESIDADES DE INFORMACION DE LAS FAMILIAS SOBRE
SALUD/ENFERMEDAD DE LOS PREMATUROS EN UNIDAD DE
TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

RESUMEN

Objetivo: identificar las necesidades de informacion de las familias de los prematuros internados en
Unidad de Terapia Intensiva Neonatal sobre salud/enfermedad.

Método: estudio exploratorio, con abordaje cualitativo, realizado con 33 familiares de prematuros
internados en Unidad de Terapia Intensiva Neonatal, por medio de entrevista semiestructurada,
grabadas en audio, transcritas y analizadas con ayuda del software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires.

Resultados: se encontraron dos categorias denominadas: Realidad versus expectativa frente a la
obtencion de informaciones del prematuro; e Informacion sobre salud/enfermedad en linea: utilidad,
aspectos positivos y poco atractivos.

Conclusion: se verificd que las necesidades informativas de los familiares son amplias y en que,
diversos medios se emplean para satisfacerlas, comprendiendo desde los tradicionales y corrientes
hasta el uso de medios tecnolégicos para encontrar datos, utilizados para fines distintos.

DESCRIPTORES: Familia. Recien nacido prematuro. Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal.
Informacion de salud al consumidor. Internet.
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INTRODUGAO

Estima-se que, mundialmente, 15 milhdes de prematuros nascem por ano, sendo assim
denominados em decorréncia do nascimento antes das 37 semanas de gestacdo.! Esses neonatos sdo
internados em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) para receber cuidados especializados
pertinentes as suas peculiaridades e necessidades de salude.?

Na UTIN é necessario cuidar nao somente do prematuro, mas atender sua familia, visto que
o bem-estar de ambos esta entrelagado. Desse modo, torna-se essencial considera-la no processo
de recuperacdo do neonato, acolhendo-a e estabelecendo relagcdo de confianca entre o trinémio:
familia, recém-nascido (RN) e equipe de saude.?

Esta insercao familiar na unidade intensivista reforca o preconizado pelo modelo do Cuidado
Centrado na Familia (CCF), em que ela coopera com os profissionais de saude e participa ativamente
da vida do neonato, pois sera sua principal cuidadora no domicilio,* precisando aproximar-se do
prematuro para consolidar seu papel familiar.®

Para o cuidado a familia é primordial se comunicar efetivamente com esta, o que faz parte da
assisténcia de qualidade, porque além de apoio, ela precisa de informacdes relacionadas ao ambiente,
ao quadro clinico do prematuro e ao cuidado. Quando a comunicacao € desenvolvida, as lacunas do
conhecimento dos familiares sdo diminuidas e o profissional aprende a ter maior sensibilidade aos
sentimentos e dificuldades vivenciadas por aqueles.®

Para a familia a comunicacéao e as informacdes sdo essenciais no periodo de internamento
na UTIN,” sendo o dialogo resultado da confianga, reciprocidade e empatia estabelecida com os
profissionais.® Portanto, obter informagdes detalhadas e precisas acerca da condigdo do prematuro
culmina em empoderamento, respeito e envolvimento no cuidado a este.®

No contexto intensivista a comunicagao nao pode ser apenas informativa, somente com repasse
de informagdes sem comprometimento e preocupacao acerca da compreensio dessas por parte
dos familiares. Esses vivenciam experiéncias Unicas e, portanto, necessitam de dados fidedignos e
detalhados acerca da condigédo de saude do RN."

As familias buscam satisfazer suas necessidades de entendimento das informacgdes oferecidas
superficialmente, incompletas ou no caso da inexisténcia destas.’® Os dados fornecidos por profissionais
podem ser complementados, compreendidos e confirmados pela familia," que utiliza o conhecimento
proveniente de diversos meios como: livros, profissionais de saude, outros familiares e a rede virtual
para atender essas caréncias informativas.'?

Ao deter informacgbes os pacientes e familiares acreditam estarem mais bem preparados
para debater questdes relacionadas a saude/doenca com o profissional especializado. Neste caso,
ha possibilidade em realizar questionamentos a esse com maior aporte tedrico sobre o assunto em
questéo e, participar do aconselhamento quanto ao tratamento mais adequado ao quadro clinico
apresentado pelo individuo ou por seu familiar.

Destaca-se que o termo saude/doencga foi empregado neste estudo para designar as condigbes
gue envolvem o bem-estar dos individuos e aquelas pertinentes a enfermidade, uma vez que as
necessidades informativas estao atreladas ao periodo em que se esta saudavel, e também, ao
momento em que ha acometimento por doengas.

Conhecer as necessidades de informacgao das familias de prematuros em UTIN pode auxiliar
na reorganizagao da pratica profissional, aprimorar o cuidado prestado e inserir a familia como parte
efetiva do cuidado nas unidades neonatais, de modo que o vinculo com esta seja fortalecido e o
internamento vivenciado de forma menos traumatica possivel. Além disso, a partir da identificacdo das
necessidades informativas dos familiares, pode-se estimular o dialogo destes com os profissionais,
minimizar a ocorréncia de duvidas e orientar em quais meios podem ser encontrados dados fidedignos
e de boa qualidade quando almejam adquirir conhecimento aquém daquele ofertado pelos especialistas.
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Com base no exposto, questionou-se: quais as necessidades de informacgbes das familias
sobre saude/doenca dos prematuros internados em UTIN? E para responder a indagagao, este
estudo teve o objetivo de identificar as necessidades de informacdes das familias dos prematuros
internados em UTIN sobre saude/doenca.

METODO

Estudo exploratério, com abordagem qualitativa. Realizado com 33 familiares de prematuros
internados na UTIN de um hospital de ensino do municipio de Curitiba-Parana, nos meses de abril a
julho de 2016, recrutados por meio de convite pessoal e de um panfleto elaborado pelas pesquisadoras,
disponibilizado na unidade, dez dias antes do inicio do periodo de coleta de dados e permanecendo
na UTIN até o término desta. Ressalta-se que ndo houve recusas em participar do estudo, todos os
familiares que se enquadravam nos critérios de inclusdo foram convidados e aceitaram fazer parte
deste, tampouco houveram desisténcias dos inseridos.

Estabeleceu-se como critérios de inclusao para participar do estudo: ser familiar de prematuro
internado ha dez dias ou mais na UTIN e ter acesso a internet. E como critérios de exclusao: ter
dificuldade de comunicagao que impossibilitasse responder as questdes e ser menor de 18 anos.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada, na qual constou
a caracterizacao da familia e do prematuro, e questdes norteadoras relacionadas a vivéncia dos
entrevistados quanto ao uso de informagdes sobre saude/doencga on-line. Anteriormente foram efetuadas
13 entrevistas piloto para ajuste do instrumento de coleta de dados. Apéds esta fase, algumas indagagdes
foram readequadas com o intuito de apresenta-las mais inteligiveis e apropriadas aos fins da pesquisa.

Todas as entrevistas foram realizadas em local privativo na UTIN, por uma equipe composta
por trés pesquisadoras. Do total de entrevistas (n=30), trés foram realizadas com pais € maes
conjuntamente, sendo 33 participantes no estudo. A duragdo média das interlocug¢des foi de 20 minutos,
as quais foram gravadas em audio, transcritas e posteriormente devolvidas aos participantes para
leitura e aprovacgao do conteudo descrito. Todavia, 17 participantes nao a realizaram por motivos
de 6bito do prematuro e/ou de alta hospitalar. Houve tentativa de contato com os familiares para a
devolugao, comentarios e aprovacgao do conteudo, porém sem obter sucesso.

Os textos provenientes das entrevistas foram revisados em relagcao a ortografia, sem que a
esséncia fosse alterada. Em seguida, analisaram-se os dados por meio de seis passos,' os quais
consistiram em: organizacgéo e preparagao dos dados, com a transcricao das entrevistas na integra,
codificacao e a disposicdo dos dados em formato de corpus textual; leitura de todos os dados para
obter a percepgao geral das ideias expressas pelos entrevistados; codificacao dos dados por meio da
organizacgao das informagdes em segmentos de texto (ST), com agrupamentos destes em categorias
estabelecidas com base na similaridade entre as sentencas, nesta etapa, utilizou-se o software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires IRAMUTEQ®)
para auxiliar a codificar, organizar e separar as informagdes em classes;'s descricdo dos dados e
com a codificagao atribuida anteriormente se estabeleceram as categorias para refletir os principais
resultados do estudo; representagcado da analise por meio de categorias, as quais emergiram a
partir dos temas indicados nas classes oriundas do IRAMUTEQ®; interpretacado dos dados, com o
detalhamento das entrevistas e comparagao destas com outros achados encontrados na literatura.

Na apresentacdo dos resultados, os trechos dos relatos foram editados, subtraindo ou
acrescentando termos entre colchetes com vistas a torna-los mais inteligiveis, sem alterar o conteudo
destes. Objetivando manter o anonimato dos participantes, no final dos excertos foi utilizada a codificagao
“Ent” que representa a entrevista, seguida de um nimero arabico que indica a sequéncia cronolégica da
interlocucao realizada e todos os nomes citados durante as entrevistas foram trocados por pseudénimos.
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O desenvolvimento do estudo respeitou os preceitos éticos de participacao voluntaria,
esclarecida e consentida conforme a Resolugdo n. 466/2012, da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa do Conselho Nacional de Saude, sendo submetido a analise e emissao de Parecer favoravel
n. 1.170.956 do Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Saude da Universidade Federal
do Parana e da Instituigdo coparticipante n. 1.359.923.

A elaboragao do estudo procurou atender aos passos recomendados pelo COREQ (Critérios
Consolidados para Relatar uma Pesquisa Qualitativa), sendo este um guia de pesquisa composto
por 32 itens considerados necessarios ao desenvolvimento de estudos qualitativos.®

RESULTADOS

Aidade dos participantes variou entre 18 a 47 anos, o estado civil prevalente foi casado (15
participantes), a renda familiar da maioria das familias (20 destas) consistiu entre um a trés salarios
minimos. O tempo de permanéncia dos prematuros na UTIN oscilou entre 10 a 86 dias. O recurso
mais utilizado para acessar a internet citado pelos entrevistados foi o celular (31 destes).

Além disso, a partir do processamento dos dados no software IRAMUTEQ® os ST foram
classificados de acordo com o vocabulario o que permitiu a apresentagdo com maior énfase das
seguintes palavras: informagao, médico, obter, duvida, conseguir, enfermeiro, gostar, aqui, perguntar,
equipe, internet, gente, receber, pergunta, conversar, enfermagem, estas constituiram a classe analisada
que deu origem as categorias denominadas: Realidade versus expectativa frente a obtencao de
informagdes do prematuro e Informagdes sobre saude/doencga on-line: utilidade, aspectos positivos
e pouco atrativos, ambas abordadas a seguir.

Realidade versus expectativa frente a obtencao de informagoes do prematuro

Os familiares enfatizaram as principais fontes utilizadas para obter informagdes durante o
internamento do prematuro na UTIN, sendo a equipe médica a principal provedora de informes,
seguida pela enfermagem, consultas ao prontuario, que se encontra disponivel na beira do leito, e
uso da internet, como pode ser verificado nos excertos seguintes:

[...] eu sempre converso com 0s médicos ou com as enfermeiras, a gente Ié o prontuario, ndo
entende muita coisa, mas o que a gente ndo entende, o que tem duvida, a gente pergunta e
fica tudo certo. (Ent 13).

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

As informacgdes adquiridas por meio da internet sao partilhadas com profissionais de saude,
sejam eles da UTIN ou externos ao ambiente hospitalar, com familiares, e ainda, parte dos entrevistados
nao dialoga com especialistas sobre as descobertas provenientes da rede on-line, conforme expresso
nos relatos sequentes:

Conversei com profissional de saude sobre as informagdes que encontrei na internet, sempre
que eu procuro eu falo com o médico X, que é o médico da UTIN... Falei com psicologa da
UTIN, falei no banco de leite com as farmacéuticas, nao sei se sdo médicas, acho que sdo
farmacéuticas que ficam de plantéao, acho que foram esses os profissionais... (Ent 23).

N&o conversei com profissional de satde sobre as informagbes que encontrei na internet,
né&o discuti com ninguém porque eu ndo achei necessidade, porque era uma coisa que era
minha, que eu queria a resposta e eu achei. (Ent 08).
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Em contrapartida a realidade vivenciada pelas familias ao obter dados na UTIN, os entrevistados

relataram a forma como gostariam de receber informagodes, explicitando a necessidade de obté-las
com clareza, especificidade, em local reservado, de maneira reconfortante e acolhedora, com tempo
para explicar e sanar duvidas existentes, esclarecendo os termos técnicos, como os relatos a seguir:

Eu gostaria de obter informagbes do meu filho da forma mais direta possivel, chegar e conversar
com a pessoa responsavel por ele... (Ent 24).

Eu achava importante que sempre essas informagbes fossem passadas de uma maneira mais
reconfortante, que existisse mais sites informativos, que as informagbes fossem passadas
pelos médicos de uma maneira mais humana sempre porque, as vezes, é um ou outro que
passa da maneira como vocé gostaria de ouvir, digamos. Eu acho que é bem importante
explicar os termos técnicos. (Ent 23).

A gente esta perdida, querendo saber e ndo custa nada, séo cinco, dez minutos que elas
[médicas] vao gastar com a gente, assim que eu gostaria de obter informag¢bes da minha
filha. (Ent 13).

Eu gostaria de obter informagdes do meu filho acho que do jeito que esta, esta bom, mas eu
acho que essa coisa de horario ndo funciona e, outra, eu acho também que deveria ser um
pouco mais reservado, eu acho que seria mais legal néo falar na frente dos outros... (Ent 27).

Inerente as expectativas das familias, os entrevistados referiram temas de interesse para serem

abordados durante o didlogo com os profissionais, como: o desenvolvimento do RN, prognéstico e
sobrevida do neonato apods alta hospitalar, ter mais detalhes sobre os acontecimentos que induziram ao
internamento, sanar duvidas quanto a realizag&o de cuidados, como a administracdo de complemento
lacteo e, por fim, alguns familiares manifestaram ndo saber a maneira como almejariam receber
informacdes do prematuro, como pode ser verificado a seguir:

Eu gostaria de obter informagbes do meu filho, conforme o desenvolvimento dele... vendo o
desenvolvimento dele, se ele realmente ndo vai ter nenhuma, sei la, sequela, alguma coisa...
(Ent 07).

Nés acreditamos que na alta a equipe vai nos informar isso, qual é o complemento? Nan? Nao
€? Qual Nan é? Dé esse tanto? Da 30 ml? 40 ml? Diminui? N&o diminui? Essas informagbes
que eu acho que nés vamos receber ainda, eu acredito, ndo sei, acho que seria essa a duvida
nossa, eu acho que nao tem nada mais que a gente queira saber. (Ent 21).

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

E por fim, enfatizou-se o anseio em receber os dados por meio da equipe médica, de

enfermagem, do telefone e da rede on-line, permanecendo o padrao de dados utilizado atualmente
pelas familias para obter informacgdes, no entanto, com algumas sugestbes tecnolégicas para ampliar
a comunicagao entre profissionais e familiares, demonstrado nos relatos sequentes:

y/

4

Eu poderia conseguir essas informagbes com 0s médicos, com 0s enfermeiros, é que é varias
coisas, tém umas coisas que falam, que a gente néo entende... (Ent 05).

Eu gostaria de obter informagbes da minha filha acho que por telefone, que por telefone na
UTIN néo passa informagdo, mas também eu acho que é uma maneira de estarem os pais
mais presentes porque apesar da dificuldade, tudo, a gente tem que cuidar deles. (Ent 22).
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Bom, como eu fico bastante no computador porque eu ainda estou trabalhando, por e-mail
seria bem interessante receber essas informagdes, whatsapp também é uma ferramenta hoje
em dia... (Ent 23).

Nesta categoria, evidenciou-se a disparidade entre a realidade vivenciada ao receber informacdes
e o almejado pelas familias, sendo salientado o modo como gostariam que os informes fossem realizados
e os temas a serem abordados com maior énfase e profundidade. Todavia, no que diz respeito aos
profissionais e recursos empregados para obter dados, na maioria dos casos, o desejado pelos familiares
manteve o padrao de especialistas envolvidos e fontes consultadas, sugerindo que o modelo atual,
nestes aspectos, pode satisfazer as necessidades informativas dos sujeitos.

Informagdes sobre saude/doencga on-line: utilidade, aspectos positivos e pouco atrativos

As familias se valeram de meios diversos para obter informagdes do prematuro, entre eles
a rede on-line. Os dados provenientes desta fonte foram utilizados para adquirir conhecimento,
entendimento, esclarecimento, abrandar curiosidade, amenizar ansiedade e preocupagao, proporcionar
calma, estabelecer comunicagao com profissionais e posicionar-se diante de medidas aplicadas e, se
necessario, analisar e questionar as condutas adotadas pela equipe no tratamento do RN, informar-
se devido a falta ou a quantidade insuficiente de dados ofertados pelos profissionais, sanar duvidas
existentes, auxiliar o prematuro ou outras familias que estdo na unidade intensivista, e devido a
praticidade com que os dados sdo disponibilizados na internet, conforme expresso nas falas a seguir:

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

Eu procuro informacgbes na internet por curiosidade, saber mais de outras pessoas, depoimentos
de mées, que também tiveram esse problema dos bebés nascerem antes. (Ent 11).

[...] mas vocés [equipe] véo fazer o qué? Ficar observando? Ficar observando, eu fico
observando, ndo precisa ser méedico para observar. Entdo para poder até cobrar certas
atitudes. N&o, olha, mas eu vi existe um estudo que pode ser isso... (Ent 27).

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

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

Eu procuro informagées na internet porque é o que esta mais acessivel, consulta médica
nao é sempre... as vezes, vocé vai fazer alguma coisa, vocé fala: para quem que eu vou
perguntar? E o que estd mais acessivell A gente tem todas as informagées na UTIN, mas, as
vezes, a gente fica em casa também pensando no bebé, fica vendo, tentando adquirir mais
conhecimento sobre o assunto. (Ent 22).

Neste sentido, foram mencionados pelos familiares os aspectos referentes ao uso da internet que
consideram relevantes como: sites de interagao para questionamentos comuns que séo respondidos,
resultados de pesquisas realizadas com prematuros, experiéncias de outras familias que vivenciaram
internamento em UTIN, portais com explicagdes e informagdes consideradas de boa qualidade, e
aqueles com dados relacionados ao crescimento gestacional.
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Eu gostei de um artigo de um académico da Pontificia Universidade Catdlica de S&o Paulo
que ele falou tudo aquilo que eu tinha visto e colocou de uma forma mais humanizada para
gente... (Ent 21).

A informacéo que eu gostei, positiva, mais os testemunhos das maes do que as informagoes
meédicas, porque as informagdes médicas apresentam sempre as possibilidades e o testemunho,
quando vocé Ié um testemunho que da certo, além de vocé se sentir identificada por todo
momento que se esta passando, a gente também sente que tem uma probabilidade e uma
chance do bebé ficar bem. (Ent 23).

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

Todavia, aspectos pouco atrativos relacionados ao uso da rede virtual foram salientados
pelos familiares, tais como informagdes incompletas, de baixa qualidade, poucos elementos sobre a
prematuridade e informagdes contrarias as que foram disponibilizadas pela equipe médica, conforme
pode-se observar nos relatos seguintes:

[...] algumas informacgébes da internet eram incompletas, buscava outras para complementar,
davam o que era a cianose, entéo, ali desanimava porque ndo explica bem o que é, que nem
no caso eu procurava outro... (Ent 12).

[...] mesmo que na internet ndo é uma coisa 100% confiavel, a gente sabe, mas qualquer
coisa que vocé Ié que néo te agradar vai te fazer ficar com um pouco mais de medo, e eu
acho que, nesse momento que a cabecga da gente esta muito fragil, ndo é uma coisa que
precisa, escutando os médicos aqui dentro, que afinal de contas séo eles que estado 24 horas
cuidando, é suficiente. (Ent 24).

[...] no meu caso é s6 prematuro, mas tém outras maes com outros problemas, eu ndo sei
se elas encontram informagées na internet e até mesmo aqui dentro, de outras maes que
tiveram os mesmos problemas ou um site que fale especificamente sé6 disso e que esclareca
também, que é dificil... (Ent 17).

Na presente categoria enfatizou-se as informacgdes provenientes da rede on-line, sendo
pontuada a utilidade destas para as familias, bem como os aspectos positivos e negativos dos dados
ofertados neste meio. Desta forma, pode-se afirmar que os entrevistados exercem certa criticidade
em relagao ao conteudo disponivel na web, uma vez que elencaram fragilidades e potencialidades
das informagdes sobre saude/doenca pertinentes a tematica em questao.

DISCUSSAO

Os médicos e enfermeiros sao fontes de informacao das familias e acalentam essas quando
demonstram disponibilidade, atencao, respondem a indagag¢des e minimizam a ocorréncia de duvidas,
sendo que essas praticas reforcam o preconizado pelo modelo do CCF.""

Os familiares desejam receber informacdes médicas diarias, bem como saber o que podem
fazer quando estao ao lado do prematuro. Para eles € essencial entender o progndstico do RN,
guem sao os profissionais que o estao assistindo, qual o tratamento e como esta sendo instituido,
e ter algum profissional disponivel durante a visita para conversar e sanar suas duvidas.'® Dados
que sao semelhantes aos que foram encontrados neste estudo, em que as familias afirmaram sentir
necessidade em obter informacgdes sobre o prematuro diariamente, reportando-se as equipes médica
e de enfermagem para ter conhecimento acerca das condi¢des clinicas do neonato.
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Devido a complexidade da UTIN, a equipe de enfermagem permanece constantemente ao
lado do neonato, por isso estreita os lagos com a familia e tem a possibilidade em ofertar informacoes.
No entanto, algumas vezes, transfere e responsabiliza unicamente o médico pela difusdo de dados.®

Estudo realizado no Rio de Janeiro, com maes de RN submetidos a fototerapia em alojamento
conjunto, identificou que a maioria dos médicos concede informacgdes, explica o tratamento a ser
realizado, atua como fonte de apoio a méae e dispensa atenc¢do. Enquanto isso, as genitoras referem a
enfermagem como suporte durante todas as horas do dia, respondendo a todos seus questionamentos.®

No que diz respeito a consulta realizada no prontuario, verificou-se que os participantes deste
estudo a fizeram com o propdsito de se aproximarem do contexto vivenciado pelo RN por meio do
conteudo descrito pelos profissionais. Sabe-se que o paciente e/ou seu responsavel tem direito a
informacao detalhada e completa sobre seu estado de saude, ao acesso deste, durante o tratamento
e apos a alta, bem como a confidencialidade de seus registros contidos no prontuario. Em um estudo
realizado na Pol6nia, com individuos admitidos no hospital, em que se avaliou a conscientizag&o dos
direitos dos pacientes, identificou-se que a maioria dos entrevistados estava ciente de seus direitos,
inclusive do acesso ao prontuario apds alta hospitalar.2° Neste aspecto, no que se refere a realidade
brasileira, ndo foram encontrados estudos semelhantes que pudessem confirmar ou contestar os
achados anteriores.

Comumente os motivos que impulsionam os individuos a ver seu prontuario sdo averiguagao
do que esta descrito pelos profissionais de saude, especialmente os médicos, tentativa de se envolver
mais em seus cuidados e compreender a fundo sua condi¢do de saude.?!

Os pacientes acreditam que ter proximidade com o prontuario aumenta sua percepcao de
controle da situacao vivenciada, incentiva a comunicacdo com profissionais de saude e promove
aproximacao e confiancga entre esses. No entanto, os profissionais enfatizam a cautela como elemento
fundamental ao consultar o prontuario, pois pouca compreensdo pode levar a ansiedade.?'

Com vistas a obter mais informacgdes sobre o prematuro, neste estudo, os entrevistados
fizeram uso da internet. Esse fato é condizente com outra pesquisa brasileira realizada com pacientes
portadores de fibrose cistica e seus familiares, a qual identificou a internet como meio utilizado em
busca de informacdes sobre a condigao de saude, referido pelos entrevistados como recurso rapido
e atual para obter elementos.??

Em alguns casos a rede virtual é o primeiro recurso empregado para buscar dados referentes
a patologia, no entanto, nem sempre os sujeitos acessam conteldos confiaveis ou que satisfazem
suas necessidades, e algumas informagdes procuradas ocasionalmente nao sdo encontradas.?? Alguns
pacientes sofrem influéncia direta das informacdes encontradas na internet, sendo, portanto, direcionados
a comparecer em consultas médicas apos pesquisas realizadas, ratificando o posicionamento real
influenciado pelo mundo virtual.?®

Por vezes, apds a navegacao na web, os individuos adotam algumas atitudes como conversas
com familiares e amigos, seguidas por emprego de mudancas comportamentais, dialogos com médicos
e agendamento de consultas,* fato semelhante ao encontrado neste estudo em que parte das pessoas
relataram ter discutido as informagdes encontradas com profissionais de saude, familiares e amigos.

Nao raramente, pacientes chegam a consulta médica com informacgdes prévias oriundas de
pesquisas na internet, no entanto médico e paciente parecem mudar seu comportamento e colocam-
se de forma diferente na relagdo. Nesses episédios, muitos profissionais se sentem desconfortaveis
e preocupados com a origem das informagdes, pois podem confrontar a conduta adotada, enquanto
outros fornecem mais informacoes e orientagdes quando sabem das buscas on-line realizadas. Por
outro lado, em um numero consideravel de casos, o0 acesso a informacgoes de saude/doenca on-line
resulta em pacientes informados, empoderados, com capacidade para questionar e discutir com o
médico a terapéutica instaurada, possibilitando resultados benéficos para ambos os individuos.?®
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Em um estudo realizado em Toronto, no Canada, com pais, para investigar o uso e a percepgao
destes sobre sites confiaveis de informacao de saude das criancas, conferiu-se que pouco mais da
metade dos pais consultam profissional de saude sobre as informagdes que encontraram on-line,
como o pediatra, familia, amigos ou familiares que sao profissionais de saude e amigos, nesta ordem,
com a finalidade em confirmar a confiabilidade dos dados ou obter maiores esclarecimentos.?®

Em compensacéo, outro estudo realizado na Escécia, com pacientes que residem em uma
area rural deste pais, para descrever a prevaléncia de busca por informagdes de saude on-line,
constatou que dois tercos dos pacientes afirmaram nao ter discutido as informagdes encontradas com
profissionais de saude e alegaram aprendizagem de conteddo novo com a consulta virtual. Assim,
acredita-se que os dados pesquisados foram encontrados de maneira satisfatéria e, por isso, nao
houve necessidade em solicitar assessoria do profissional.?* A maioria dos individuos deste estudo,
assumiu a mesma postura, guardando os achados na web apenas para si, sem partilha-los com
outros, reiterando desnecessario fazé-lo, uma vez que a necessidade informativa foi sanada.

Os individuos podem acessar a rede on-line e nao discutir informacdes com a equipe de
saude responsavel por seu acompanhamento, a menos que esta inicie o dialogo pertinente. Este fato
pode remeter a sujeitos mal informados e, em algumas vezes, desnecessariamente preocupados.?”
A vista disso, destaca-se a necessidade dos profissionais de saude em terem ciéncia do uso da
internet pelos pacientes e/ou responsaveis, para que possam orientar quanto as fontes confiaveis e
uso consciente das informacgdes pelas familias.?

Neste aspecto, compreender as necessidades informativas das familias por meio do dialogo é
primordial para cuidar com qualidade, pois estas precisam receber informagdes diariamente, detalhadas,
completas e explicagdes compreensiveis. Ter propriedade de informacgdes tranquiliza a familia e
possibilita pensar em progndstico favoravel, porém alguns profissionais, por vezes, nao possuem
preparo suficiente para informar ou apresentam aflicao principalmente ao proferir noticias negativas.'®

Outro aspecto afirmado neste estudo, imbuido na pratica dos profissionais, € o emprego
de termos técnicos durante os informes, neste caso é essencial elucida-los com uso de linguagem
adequada ao entendimento dos sujeitos,'”?° pois, 0 seu uso remete ao imaginario de piora do quadro
do prematuro e potencializa as fragilidades vivenciadas pela familia.'”

Além do modo como gostariam de receber informagdes, os familiares deste estudo referiram os
temas de interesse para serem debatidos durante os informes que incluem o periodo de internamento
como o quadro clinico do RN e os motivos que levaram ao nascimento prematuro e consequente
hospitalizacédo, e também aqueles pertinentes aos cuidados a serem realizados com o neonato, os
quais compreendem o preparo para a alta hospitalar. Neste caso, nota-se a necessidade em preparar
as familias para a alta ao longo do internamento, disponibilizando orientagdes conforme a capacidade
de assimilagédo dos individuos, sanando duvidas existentes, bem como inserindo-os na realizagao
de cuidados ao filho tdo logo possivel, uma vez que serao responsaveis por estes no domicilio.*

Os familiares tém a necessidade de serem avisados quando ocorrem mudancgas no quadro
clinico do RN, independentemente de estarem no domicilio, querem receber informagdes via contato
telefénico, bem como identificar quem séo os profissionais que podem ofertar estes dados.®

Disponibilizar informagdes de modo reconfortante as familias é parte da pratica humanizada.
Ao prestar assisténcia acolhedora, individualizada, responsavel e ética, valoriza-se os individuos,
demonstra-se respeito e mantém-se a dignidade dos familiares e do neonato que se encontram
fragilizados dentro da UTIN.*!

Com o decorrer do tempo na unidade intensivista, as familias passam a encontrar maneiras
para receber apoio, treinarem e capacitarem-se para cuidar do RN. Nesta perspectiva, a tecnologia
pode ser benéfica, auxiliando no empoderamento, durante a permanéncia hospitalar, bem como na
transicdo do neonato para o domicilio.3?
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Deste modo, a utilizagao da internet é evidenciada, posto que propicia uma gama de fontes
ofertadas de forma rapida e imediata por meio de ferramentas de busca. Acrescenta-se a isto o
fato dos usuarios apreciarem informacgodes detalhadas, pois otimizam o tempo, e a possibilidade em
criar paginas especiais com dados esmiugados, como comunidades em redes sociais destinadas
a conteudo especifico.?® Assim, corriqueiramente, os individuos se apoiam nos dados conhecidos,
descrevem sua utilidade e empregam-nos para melhorar sua condigéo de saude.?

A internet é considerada benéfica porque proporciona anonimato durante as pesquisas.?® Em
alguns casos, os individuos utilizam pseudénimos para facilitar discussées de temas delicados, no
entanto, estes podem impulsionar declaragdes muitas vezes ofensivas e inadequadas.3

Informagdes on-line oferecem instantaneidade em seu uso, por isso sao favoraveis se
comparadas com a consulta aos profissionais de saude. Individuos acreditam que assuntos banais
podem ser pesquisados na web, sem necessidade de se deslocar até profissionais e perturba-los por
este motivo. As informacdes disponibilizadas a qualquer horario sao benéficas, pois em determinados
momentos parentes, amigos e profissionais de saude ndo podem ser consultados, como durante a
madrugada, por exemplo.3?

Os achados deste estudo sédo confirmados pela literatura, como na pesquisa efetuada em
Santos, estado de Sao Paulo, com pacientes e médicos para avaliar o impacto que as informacoes
sobre saude disponiveis na internet exercem sobre a relagado médico/paciente, bem como sobre a
eficacia das medidas terapéuticas propostas e utilizagido dos recursos de saude, a qual confirmou que
0s pacientes pesquisavam na internet para se informar sobre a enfermidade, adquirir conhecimento,
avaliar a conduta adotada pelo profissional, inclusive verificando se o tratamento e o diagndstico
estavam adequados. Em alguns casos, os pacientes trocaram de médico devido as informacdes
encontradas on-line, acreditando apenas nessas.?

Informacdes de saude on-line sao usadas para proporcionar confianca, tranquilidade,
entendimento e apoio. Muitos familiares fazem comparagcao de exames e crescimento gestacional,
verificagado de comportamentos do filho, se estdo adequados ou se ha problemas. Entende-se que
ha um contraponto entre as informagdes on-line as quais podem apoiar individuos que nao tém a
quem recorrer para obter ajuda e, em compensacao, causar sentimentos negativos como ansiedade
em casos de informagdes exacerbadas ou relatos de insucesso nas histérias expostos neste meio,
de modo que o acesso de tais informacdes pode ser evitado, principalmente pelas mulheres.33

Estudo realizado com pais, na Holanda, para avaliar a percepg¢ao destes sobre a internet
na prestacao de cuidados referentes a sintomas comuns em bebés e seus efeitos na utilizacdo em
cuidados de saude, averiguou que os genitores precisam de informagbes sobre os sintomas que
o filho apresenta e referem a rede on-line como um parecer adicional a outras buscadas, como
familiares, amigos e seu proprio saber adquirido, pois as duvidas e insegurancas foram comumente
amenizadas a partir de conversas com profissionais especializados.%

Com as buscas on-line os sujeitos podem adquirir conhecimento técnico e cientifico, entender
mais sobre o0 assunto, encontrar relatos e associagdes de pacientes que possuem a mesma patologia,
e por meio de redes sociais trocar informagdes, mencionar dividas, expressar solidariedade e auxilio,
manifestar sentimentos intimos relacionados a vivéncia da enfermidade e sentirem-se acolhidos,
compreendidos e confortados com o apoio recebido.?? No caso dos participantes deste estudo, estes
relataram a finalidade dos dados provenientes da internet, sendo enfatizada a utilizagcao da rede em
prol da aquisicao de conhecimento tanto para compreender a situagao do seu filho, quanto para se
informar sobre patologias e quadros clinicos apresentados por outros RN a fim de auxiliar outras
familias que estdo na unidade intensivista.

Os familiares necessitam adquirir conhecimento para auxiliar o filho e minimizar os riscos e o
sofrimento da crianga, principalmente diante de sintomas ou intercorréncias desconhecidas. A partir da
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instrugdo, ampliam a compreensao e procuram maneiras de resolver sua inseguranga, para agir com
responsabilidade. Ao encontrar os dados, sentem-se Uteis, satisfeitos e que podem fazer algo pelo filho.3®

Além de se informarem por meio da navegacao na web, os sujeitos comumente compartilham
suas experiéncias na rede virtual, servindo-se das ferramentas disponiveis nesta, como grupos de
apoio, os quais tém sido usados para auxiliar as familias no inicio da paternidade e maternidade,
pois proporcionam troca de informagdes com outros individuos que vivenciam situagdes semelhantes
culminando em apoio mutuo.3®

Os grupos de apoio on-line remetem a sensacao de que as informagdes compartilhadas
atendem as necessidades apresentadas pelas familias, por vezes mais do que aquelas ofertadas
por profissionais, dada a similaridade das condigbes compartilhadas.?*

No que concerne as buscas realizadas durante o periodo gestacional, condizente com este
estudo, uma revisao sistematica que investigou as maneiras pelas quais as gestantes utilizaram a
internet para obter informacdes relacionadas com a gravidez constatou que o tema mais procurado nesse
periodo é o desenvolvimento fetal, seguido por outros como nutricdo, medicamentos, intercorréncias,
pré-natal e parto.?” Além disso, o uso de informacgdes on-line direcionadas a gestacao possibilita um
novo meio de estabelecer conexao e melhorar o vinculo com os filhos.

Alusivo as inquietagdes referentes a qualidade das informagdes de saude on-line um estudo,
identificou que os pacientes demonstraram preocupacao com as fontes visitadas, mais da metade
com a confiabilidade destas e com a segurancga das informagdes pesquisadas, porém apenas uma
pequena parcela se ateve a politica de privacidade dos sites.

A seguranga dos dados pessoais inseridos em alguns portais e o conteudo de suas pesquisas
€ outro motivo de apreensdo, uma vez que os individuos temem como seus dados poderiam ser
utilizados por terceiros e preferem manter a privacidade quando o assunto sdo questdes de saude.?

Em um estudo realizado na Flérida, com pais de criangas com necessidades especiais para
descrever seu acesso e uso da internet, verificou-se que os pais que tém acesso a rede on-line,
utilizam-na diariamente, no entanto, muitos s&o incapazes de diferenciar informacdes de alta e de
baixa qualidade, remetendo a preocupacgao devido a esta dificuldade.®” Contrariamente, alguns dos
entrevistados desta investigacdo demonstraram criticidade acerca dos dados encontrados na rede on-
line, pois enfatizaram aspectos positivos e negativos que envolvem o contetido disponivel nesse meio.

A qualidade das informagbes no meio on-line &€ questionavel. Muitos sites, aplicativos e
plataformas possuem dados desatualizados, incompletos, sem mencionar a fonte de autoria ou de
procedéncia e com linguagem inadequada ao publico alvo. Outros viabilizam informagdes altamente
técnicas, sem distinguir contetido destinado a sociedade e o proposto aos profissionais.®

Neste aspecto, profissionais de saude poderiam auxiliar na interpretagdo de dados encontrados
na internet, principalmente quando os individuos obtém respostas vagas e imprecisas, no entanto,
precisam de tempo e habilidade suficiente para prestar tal funcdo, o que nem sempre é uma realidade
nos servigos de saude.*®®

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

CONCLUSAO

Este estudo verificou que as necessidades informativas dos familiares de prematuros internados
em UTIN sdo amplas e em virtude destas, diversos meios sdo empregados a fim de satisfazé-las,
compreendendo desde os tradicionais e corriqueiros até o uso de meios tecnoldgicos para encontrar
dados, utilizados para finalidades distintas.
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Em relagao as informagdes provenientes dos meios tecnolégicos, encontradas na rede on-
line, a minoria dos familiares as discutiram com profissionais de saude, principalmente com aqueles
responsaveis pela assisténcia direta ao bindmio familia-prematuro na UTIN, fato que merece atengao
e reflexdo por parte dos expertises, visto que a partir do didlogo enfocando os dados resultantes das
buscas no meio virtual podem-se orientar os individuos em pesquisas por conteudos crediveis e de
boa qualidade, aprimorando o cuidado as familias de prematuros em UTIN.

Do mesmo modo, refletir sobre as expectativas que as familias expressam em relagao a como
gostariam de receber informes e a realidade instituida em grande parte das UTIN, pode direcionar os
profissionais de saude a repensar sua pratica, a estar e se fazer presente préoximo aos familiares e a
desenvolver comunicagao efetiva com estes, de forma que sejam utilizadas estratégias adequadas
ao entendimento de cada individuo, satisfazendo suas necessidades informativas, resultando em
cuidado humanizado as familias que se encontram fragilizadas.

A utilizacao de recursos tecnolégicos para disponibilizar informagdes, sugerida pelos familiares,
reforga o cenario atual em que a tecnologia se encontra presente diariamente na vida dos individuos,
principalmente em questdes de saude, o que deve direcionar os profissionais a conhecer os meios
disponiveis e aperfeicoarem-se quanto ao seu uso, empregando-os de forma satisfatéria no processo
de cuidar, uma vez que alguns familiares exercem criticidade sobre os dados encontrados na web,
considerando os beneficios e fragilidades que estes apresentam.

Como limitacbes do estudo, considera-se o fato de os participantes estarem em um unico
cenario, ndo permitindo representatividade em &mbito nacional e generalizagbes. No entanto, este
pode ser um ponto de reflexdo acerca do uso de informacgdes pelas familias, com possibilidades
de outras pesquisas, em especial, no que diz respeito a discussao sobre o uso de dados on-line
no cuidado. Outra limitagao consiste na realizagdo de entrevistas exclusivamente com pais e maes
dos prematuros, devido ao direito assegurado por lei em permanecer ao lado do filho durante a
hospitalizag&o. Fatos que ndo comprometem a qualidade e autenticidade deste estudo. Acredita-se
que o didlogo com os demais familiares que visitam esporadicamente os neonatos poderia enriquecer
os achados.

Salienta-se que o tema abordado contribuiu para o entendimento das principais necessidades
informativas apresentadas pelas familias de prematuros internados em UTIN, principalmente no que
diz respeito aos meios empregados para satisfazé-las, em especial, o uso da tecnologia. Além disso,
quando se trata da utilizagao da rede on-line para buscar dados referentes ao prematuro, constata-se
que esta é uma realidade inovadora, pois ha escassez de estudos na realidade brasileira e os que
retratam a internet enfocam outras populagdes e outros contextos de saude/doenca.

Sugerem-se estudos que analisem o impacto do uso das informacgdes on-line as familias
e no cuidado ao prematuro egresso de UTIN; e, como os profissionais de saude lidam com esses
dados em sua pratica profissional, na perspectiva do cuidado em si ou mesmo com a avaliacdo da
qualidade das informagbes provenientes do meio virtual utilizadas pelos familiares dos pacientes.
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