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RESUMO

Objetivo: compreender a experiéncia de familiares no cui-
dado do recém-nascido pré-termo egresso da Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal. Métodos: estudo qualitativo, de-
senvolvido com 16 familiares de recém-nascidos pré-termo
egressos de uma unidade neonatal por meio de entrevistas
semiestruturadas. Os dados foram submetidos a andlise de
conteudo do tipo tematica. Resultados: foram elencadas trés
categorias: Rearranjos dos familiares no cuidado do recém-
-nascido pré-termo no domicilio; Reconhecendo as necessi-
dades de cuidados especificos da crianga nascida prematura;
O cuidado ante as complicagdes e sequelas decorrentes da
prematuridade. Conclusao: os familiares reconhecem que o
recém-nascido pré-termo necessita de cuidados diferencia-
dos e, por isso, vivenciam uma reorganizagdo do seu cotidia-
no para promover o cuidado da criang¢a apés a alta da unidade
neonatal. Contribui¢6es para a pratica: este estudo aponta
a relevancia da atuagdo do enfermeiro junto as familias em
unidades neonatais por meio do fortalecimento das com-
peténcias familiares para que estas possam empreender os
cuidados, de forma que estes possam ser ofertados com segu-
ranga e atender as demandas de saide que surgem no dia a
dia no domicilio, além de orienta-las sobre a necessidade do
acompanhamento da crianga ap6s a alta.

Descritores: Familia; Poder Familiar; Pesquisa Qualitativa;
Recém-Nascido Prematuro; Unidades de Terapia Intensiva
Neonatal.

ABSTRACT

Objective: to understand the experience of family mem-
bers in the care of preterm newborns discharged from the
Neonatal Intensive Care Unit. Methods: qualitative study,
developed with 16 family members of preterm newborns
discharged from a neonatal unit through semi-structured
interviews. Data were submitted to thematic content analy-
sis. Results: three categories were listed: Family members’
rearrangements in the care of the preterm newborn at home;
recognizing the specific care needs of the preterm child; and
care in the face of complications and sequelae resulting from
prematurity. Conclusion: family members recognize that the
preterm newborn requires differentiated care and, therefore,
experience a reorganization of their daily lives to promote the
care of the child after discharge from the neonatal unit. Con-
tributions to practice: this study points out the relevance of
the nurse’s work with families in neonatal units by strengthe-
ning family skills so that they can undertake care, so that it
can be offered safely and meet the health demands that arise
on a daily basis at home, in addition to guiding them about the
need for monitoring the child after discharge.

Descriptors: Family; Parenting; Qualitative Research; Infant,
Premature; Intensive Care Units, Neonatal.
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Introducao

Os recém-nascidos pré-termos (RNPT), muitas
vezes, precisam ser admitidos em Unidades de Tera-
pia Intensiva Neonatal (UTIN) que oferecam acesso
aos cuidados especializados e tecnoldgicos para ga-
rantir uma adaptacio satisfatdria a vida extrauterina
e, consequentemente, sua sobrevivéncia®. Devido as
caracteristicas de suas condi¢des de saude, é comum
que o RNPT passe por diversas interven¢des terapéu-
ticas durante a sua internagao em UTIN como também
no momento da alta hospitalar, pois dependem de
tecnologias assistenciais e apresentam necessidades
de cuidados diferenciados se comparados aos recém-
-nascidos a termo®.

A transicdo do RNPT do ambiente hospitalar
para o domicilio é marcada por novas experiéncias
vivenciadas por sua familia e permeadas por senti-
mentos ambiguos, tais como medo, ansiedade, ex-
pectativa e alegria. Este momento se caracteriza pela
percepcao de dificuldades e adaptagées no ambiente
familiar, onde avulta a necessidade de prepara-lo para
essa transicdo. Assim, para que 0s pais assumam o0s
cuidados com o filho no domicilio, é necessario que
a equipe multidisciplinar inicie o preparo para essa
transicdo desde o momento em que se d4 a admissdo
do recém-nascido na UTIN por meio de informagdes,
treinamento e acompanhamento continuo®.

Apesar de os pais serem reconhecidos como
principais cuidadores do filho em situacdo de adoeci-
mento, eles dependem da oferta e compreensao de in-
formacgdes para desempenhar satisfatoriamente esse
papel, de modo a atender as necessidades especificas
da crianca. Nesse sentido, é imprescindivel o apoio
adequado, fornecido pelos profissionais da UTIN,
além dos servigos de seguimento, que dardo subsi-
dios para que possa ser prestado um cuidado mais
efetivo, sobretudo, apés a chegada do bebé pré-termo
no domicilio™.

Todavia, alguns estudos apontaram a insatis-
facdo dos familiares em relacdo a qualidade de infor-
macdes fornecidas pelos profissionais de saide antes
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de o RNPT receber alta da UTIN, e, ainda, a auséncia
de apoio por parte desses profissionais no apoio para
prepara-los para os cuidados a serem empreendidos
no domicilio®*®. Apesar de a literatura cientifica re-
conhecer a importancia e necessidade do preparo das
familias para a continuidade do cuidado do RNPT no
ambiente domiciliar, ainda existem fragilidades que
precisam ser reconsideradas nesse processo. Essas
fragilidades poderdo ser mitigadas com a aproxima-
¢do da experiéncia de cuidado realizada pela familia
apos a alta hospitalar, pois a identificacdo de fragilida-
des e potencialidades nesse contexto possibilita (re)
direcionar as praticas assistenciais dos profissionais
de saude.

Para tanto, o ato de trazer evidéncias que mos-
trem a equipe da UTIN a importancia do preparo da
familia para o cuidado com base no conhecimento de
suas vivéncias no cuidado apés a alta hospitalar se
configura na justificativa deste estudo. Nesse contex-
to, emerge como lacuna do conhecimento a ser desve-
lada neste estudo: qual é a experiéncia de familiares
no cuidado do RNPT egressos de UTIN no domicilio?

Desta forma, este estudo objetivou compreen-
der a experiéncia de familiares no cuidado do recém-
-nascido pré-termo egresso da Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal.

Métodos

Trata-se de um estudo qualitativo”, desenvol-
vido com familias de criangas nascidas pré-termo, no
municipio de Cuiaba, Mato Grosso, Brasil, e relatado
segundo o protocolo Consolidated Criteria for Repor-
ting Qualitative Research (COREQ).

Adotaram-se como critérios de selecdo para
participar do estudo: ser familiar de crianca que nas-
ceu com idade gestacional igual ou menor que 32 se-
manas e que estiveram hospitalizadas em UTIN no
periodo de janeiro de 2018 a julho de 2019. A escolha
dessa idade gestacional é justificada pela maior com-
plexidade e particularidades de cuidados decorrentes
da condi¢do de prematuridade, que tém como conse-
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quéncia maior tempo de hospitalizacdo. Foram exclui-
das as familias de recém-nascidos que foram a 6bito
apo6s a alta da UTIN e aquelas cujo endereco nao foi
localizado pela pesquisadora.

Inicialmente, foi realizado um levantamento
de possiveis participantes com a UTIN de um hospi-
tal publico da capital do estado, utilizando o livro de
registro de interna¢do da unidade e os prontuarios.
Localizaram-se 38 RNPT que atendiam aos critérios
de inclusdo do estudo e cujos familiares foram con-
tatados por telefone posteriormente. Nesse contato,
a pesquisadora principal apresentou a proposta de
pesquisa abordando o tema, os objetivos e como se-
ria a coleta dos dados. As entrevistas foram realizadas
em dia e horario previamente agendados com cada
participante, sempre buscando garantir a privacidade
em um ambiente calmo e reservado, além de fornecer
esclarecimentos acerca de eventuais duvidas dos par-
ticipantes quanto ao processo de pesquisa.

Mediante o aceite, a pesquisadora deslocava-se
para a residéncia da familia com o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido. Houve 27 recusas, que fo-
ram justificadas pela ndo disponibilidade de tempo do
familiar para participar da entrevista. Foram excluidos
cinco familiares, trés por ndo terem sido encontrados
no endereco e duas devido ao falecimento da crianca
logo apés a alta. Portanto, participaram deste estudo
16 familiares de seis RNPT egressos da UTIN, sendo
seis maes, trés pais, trés avos, duas irmas e duas tias.

A coleta dos dados foi guiada por um instru-
mento semiestruturado contendo as seguintes per-
guntas norteadoras: Fale-me de sua experiéncia sobre
cuidar de uma crian¢a nascida pré-termo apds a alta
da UTIN? Conte-me quais foram as principais neces-
sidades de cuidado da crianga apés a alta da UTIN e o
que vocé fez para atender as demandas desses cuida-
dos? Quais os locais (servicos de saide e outros espa-
cos de cuidado e apoio) que vocé buscou para atender
as demandas de cuidados da crian¢a? O instrumento
foi validado na primeira entrevista, e ndo houve ne-
cessidade de ajuste em relagdo as perguntas.

As entrevistas foram conduzidas pela pesqui-

sadora principal que tem aproximacdo com o tema
estudado e entendimento dos principios norteado-
res da técnica de entrevista para obtencdo de dados.
Ressalta-se que o entrevistador ndo tinha qualquer
tipo de vinculo com os participantes da pesquisa. A
coleta procedeu-se de forma presencial e individual,
nos domicilios de seis familias, no periodo de agosto
anovembro de 2019 com dura¢do média de 80 minu-
tos, gravadas em aparelho smartphone, modo off-line
e com aplicativo de gravador digital. Em seguida, o
material foi transcrito na integra em documento do
Microsoft Office Word 2016® formando o corpus de
analise.

Os dados empiricos foram submetidos a analise
de contetido do tipo tematica, ancorada em trés eta-
pas: pré-analise; exploracdo do material e tratamento
dos resultados e; interpretacdo”.

Para assegurar o anonimato, os participantes
foram identificados com a primeira letra referente a
composicdo familiar (M/Mae, P/Pai, A/Avo, 1/Irma,
T/Tia), seguido da letra F de familia e pelo nimero
atribuido a ela com base na ordem em que as mesmas
foram entrevistadas, exemplo: MF3 - mde da terceira
familia entrevistada. A pesquisa foi conduzida de acor-
do com os padrdes éticos exigidos e foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario
Jalio Muller sob parecer niimero 2.788.928/2018.

Resultados

Os participantes tinham idade entre 18 a 67
anos. Quanto a escolaridade: um entrevistado referiu
ser analfabeto; nove possuiam ensino médio comple-
to; trés, ensino superior incompleto; e trés, o superior
completo. As criancas tinham idade gestacional entre
26 e 32 semanas, peso ao nascer entre 855g a 1.250g,
e o tempo de internagdo variou entre 17 a 60 dias.
Dentre os seis neonatos deste estudo, trés apresen-
taram diagnosticos de complica¢des decorrentes da
prematuridade no momento da alta, sendo um deles,
de hidrocefalia, um, de doen¢a metabdlica 6ssea e ou-
tro, de perda auditiva. No momento da entrevista, as
criancas tinham idade entre quatro meses a um ano.
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Rearranjos dos familiares no cuidado do recém-
-nascido pré-termo no domicilio

Depois da alta hospitalar do RNPT, as familias
vivenciam uma reorganizacao em seu cotidiano para
dar conta dos cuidados exigidos pela crianga. A par-
ticipacdo de outros membros da familia advém apdés
alguns meses de vida destes recém-nascidos, quando
ja estdo ha algum tempo em casa. Neste cenario, ocor-
re a participacdo de tias, irmas mais velhas e avos que
assumem grande parte das demandas na rotina para
que os pais, especialmente, as maes, possam retomar
as atividades desempenhadas antes do nascimento do
filho pré-termo: Eu fiquei 20 dias cuidando dele 14, eu dava ba-
nho nele, eu trocava ele, dava as mamadas, que era de trés em trés
horas, agora é de duas em duas horas porque ele td faminto igual uma
coisa (AF3). Minha sogra e minhas filhas, porque eu trabalho o dia
inteiro. Elas revezam uma no periodo da manhd e outra no periodo
da tarde (MF1).

0 nascimento do filho pré-termo, para algumas
familias, foi acompanhado de sentimentos de medo e
inseguranca que permeavam o rearranjo dessas, prin-
cipalmente, ao realizar os cuidados com a crian¢a no
domicilio, mesmo tendo recebido o preparo da equipe
de satide da UTIN: Ai foi diferente, assim Id [UTIN] eu sabia tudo,
aqui [casa] parece que eu ndo sabia nada, ndo sabia nem como lidar,
nem como dar o banho, jd tremia na base. ...que a gente tem aquele
sentimento de perder, e qualquer coisa nao é, por ele ser muito fragil-
zinho a gente fica com medo (MF3). Nos primeiros dias é bem dificil,
eu ndo sabia nem o que fazer, eu queria ajudar, s6 que eu ndo sabia
como, porque assim, eles passaram orientagées de como fazer para
ndo deixar engasgar, s que vocé tem o medo, vocé tem que ficar ali
perto, toda hora olhando, vocé ndo quer sair de perto. Na verdade, foi
bem dificil! (IF1).

Apesar de os participantes receberem orienta-
¢oes da equipe de saude da unidade neonatal quanto
ao cuidado do pré-termo no domicilio, ndo foi mencio-
nada pelos familiares a atuacdo das equipes de sau-
de da familia, especialmente, o enfermeiro, durante a
visita domiciliar. Nesse sentido, a familia permanece
em constante vigilancia e com medo de que alguma
complicagdo ou intercorréncia possa ocorrer no domi-
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cilio devido a condi¢do de prematuridade, sobretudo,
da dificuldade na interpretacdo dos sinais/demandas
da crianca e na adaptac¢do ao novo cenario de cuidado,
em que estas ficam responsabilizadas de forma inte-
gral pelo atendimento as necessidades do filho: Eu fica-
va olhando toda hora pra ver se ela estava respirando (MF6). Qual-
quer barulhinho eu olhava. ... a gente tinha o maior cuidado ...eu fico
de olho eu morro de medo dele engasgar, quando ele dorme e faz um
barulhinho eu jd acordo na mesma hora (MF2). Quando ele dorme
eu fico muito ..ndo consigo relaxar né, fico pensando serd que estd
respirando serd que estd bem, porque ld dentro da UCINCo (Unidade
de Cuidados Intermedidrios Convencionais) ele estava monitorado
naquelas aparelhagens 13, ndo é (MF3).

Apesar do papel central das maes e das figuras
femininas na responsabilidade pelos cuidados com o
recém-nascido, como ocorre em relacdo as avés e fi-
lhas, ressalta-se que, em muitos momentos, tais cui-
dados também foram compartilhados com o pai que
desempenhou o papel paterno mais presente neste
periodo, participando diretamente do cuidado do filho
e ofertando suporte a mae, sobretudo, no envolvimen-
to das tarefas domésticas: Quando foi para casa eu também
dava banho mesmo ela pequenininha, as vezes, eu ficava com medo
e como minha esposa ndo dd o banho entdo eu pegava e dava banho
sem problema nenhum (PF5). Ah! eu sempre a ajudei (mae) a limpar,
cuidar, ficar com ele e tudo, ajudar a dar um remédio (PF2). Chegava
aqui [casa] na base de umas quatro horas da manhd, ai falava assim,
me dd ela ai que eu vou ficar com ela ai vocé dorme, af eu ficava com
ela, ai ficava nds dois aqui na sala até seis horas, sete horas da manhd
olhando ela, ai ela [esposa] acordava e falava, agora vai dormir que

eu cuido dela, o sono da noite aqui era meio que revezado (PF1).

Reconhecendo as necessidades de cuidados espe-
cificos da crian¢a nascida prematura

Os cuidados com a higiene do recém-nascido
e o ambiente reforcam a ideia que os familiares tém
sobre a fragilidade dessas criangas nos primeiros me-
ses de vida, especialmente, quanto a imaturidade do
sistema imunoldgico. Inicialmente, a restricdo de vi-
sitas a crianca e a sua permanéncia no quarto foram
cuidados realizados pelos pais como medidas pre-
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ventivas para minimizar o risco de infec¢des, além de
reproduzir no domicilio praticas de limpeza e desin-
feccdo como aquelas realizadas na UTIN, como o uso
de alcool em gel pelos cuidadores, como é destacado
nas falas a seguir: Minha mde ndo gostava de visita assim, por-
que ela (irmd pré-termo) tinha um probleminha de imunidade ndo
é, ...minha mde também era aquela psicopata assim da limpeza ndo
é, ela colocou dlcool em gel em tudo, entdo vocé tinha que entrar ld
(quarto) e vocé tinha que passar gel até no pé, na mdo em tudo (IF1).
Entdo a gente ndo deixa as pessoas pegarem nao é, a gente tinha que
tomar cuidado para ndo entrar no quarto e para ndo pegar, porque
ela era muito pequenininha, muito novinha, entdo a gente tinha medo
de infeccdo, de qualquer tipo de coisa e... Se a gente chegava em casa a
gente tomava banho nao é, higienizava bem e passava alcool em gel
na mao pra poder pegar ela (MF5).

0 uso de medicacdes foi descrito como outro
cuidado direcionado ao RNPT apés a alta. No entan-
to, a familia, apesar de compreender sua importancia,
detém poucas informacgdes sobre a administragcdo dos
farmacos. Ao serem questionadas sobre como era rea-
lizado esse cuidado, foi dada énfase apenas a rotina de
ndo deixar faltar e/ou ofertar a medicacdo a crianca
no mesmo horario: Era cuidado nas medicagées dela, que ela
ndo podia ficar sem (MF1). Para vocé dar remédio, vocé ndo coloca ld,
vocé coloca aqui no canto da boca e espreme que ele vai descer (AF3).
Ndo, ndo, ai minha mde dava na seringa, sé que era noripurum que foi
tudo prescrito Id (UTIN) (IF1).

No que tange aos cuidados com a amamenta-
¢do, é estabelecido uma rotina com horarios definidos,
a fim de prevenir a perda de peso dos bebés pré-ter-
mo. Além disso, percebe-se o esforco das maes em
manter o aleitamento materno mediante o reconhe-
cimento de sua importancia para o RNPT: Ah! o cuidado
com ele é bem mais.... assim rigido ndo é? As mamadas certinho de 3
em 3 horas... falo sobre aleitamento materno que é importante para
os prematurinhos (MF3). O bebé ganha peso justamente no momento
que ele dorme, que ele descansa, entdo assim ele precisa de todo o
repouso possivel, pois até o manuseio dele poderia perder uma grama
que seja ou duas e entdo assim, toda perca para ela era ruim... assim a
gente pegava, dava o banho sempre correndo, trocava, amamentava
e ela voltava e jd punha ela de volta no bergo, dai para ela descansar

(PF5).

O cuidado ante as complica¢des e sequelas decor-
rentes da prematuridade

No caso de criancas com sequelas ou compli-
cagdes decorrentes da prematuridade, aumenta a
complexidade dos cuidados por parte da familia, para
atender as suas necessidades de satde assim como a
demanda de servicos especializados assim como de
urgéncia e emergéncia.

As familias vivenciam momentos de angustia
em face do diagndstico de uma sequela decorrente do
nascimento prematuro, além de vivenciarem momen-
tos de negacdo e dificuldade de aceitagdo da condicao
da crianca que culminam em constantes acessos aos
servicos de saude, a fim de buscar a confirmagdo do
diagnoéstico ou, ainda, a resolucdo do problema de
saude da crianga: Sé que ele teve um probleminha que é o pro-
blema auditivo, que eu ndo sei se ele escuta ou ndo, que no primeiro
teste ele ndo passou e no segundo também ndo, a médica disse que
essa pode ser uma das sequelas ndo é, que a crianga fica mesmo.
Entdo, essa foi a sequela mais dolorosa pra mim, saber que meu filho
pode ser que ndo venha a escutar. Mas eu vou correr atrds, enquanto
tiver solugdo para ele, enquanto ele é pequeno (MF3). Quando a gente
saiu com esse diagnéstico, a gente resolveu procurar vdrios outros
médicos, porque quando vocé fala em hidrocefalia quando vocé estd
gestante e esse laudo jd teria que ser visto na minha gestacdo. A gente
passou por trés neurologistas e os trés falaram que ela tem e tem que
fazer acompanhamento e tal (MF1).

Nestes casos, a demanda de cuidados aumen-
ta, por vezes, exigindo apropriacdo de conhecimentos
por parte da familia e habilidades para prestar cuida-
dos especificos, com vistas a ofertar condi¢des que fa-
vorecam o crescimento e desenvolvimento adequado
da crianca: A fisioterapeuta orientou a colocar ela, ajudar ela a
querer andar, tipo assim a segurar ela e apoiar as perninhas. Ela falou
para apertar bolinha na mdo dela, essas coisas assim, para ajudar no
desenvolvimento dela (MF1). Tipo assim ela orientou [fisioterapeuta]
que tem que ajudar ela a, ajudar ela querer a engatinhar entendeu,
porque esse é o primeiro passo que ela precisa, ela ndo precisa andar
agora, ela precisa movimentar o corpinho para engatinhar. Entdo,
mas ai, foi como ela me explicou (AF1).

As vezes, as sequelas sdo percebidas pela
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familia a medida que a crianca cresce e vai sendo com-
parada com outras nascidas a termo. E neste momen-
to, também que o atraso no crescimento e desenvolvi-
mento é identificado pela familia conforme a narrativa
a seguir: 0 desenvolvimento da garganta dela ndo é igual ao das
outras criangas que quando chegam aos seus seis meses jd podem se
alimentar normal, ela engasga, e ai dd muito refluxo, porque ela fica
muito tempo com a cabega baixa, agora que ela estd aprendendo a
ficar com o pescocinho mais ereto para poder se alimentar (MF1).

Outra situacdo que permeia o dia a dia das fa-
milias sdo as intercorréncias de saude apresentadas
pela crianca apos a alta. Foi observado neste estudo
que todas as familias entrevistadas enfrentaram difi-
culdades quanto ao manejo do refluxo gastroesofagico
da crianca o que, em alguns casos, acarretou a busca
de servicos de urgéncia e emergéncia: Olha, teve um mo-
mento que eu achei que foi bem dificil, foi um dia que ele engasgou
com leite, ai saiu pelo nariz, e bateu aquele desespero, nesses momen-
tos entdo quem ajudou foi o meu esposo (MF3). Teve um dia que ele
engasgou que o pai teve que chupar o nariz e a boca dele, porque foi
uma coisa de emergéncia, que ele nem sabia como funcionava (AF3).
Nesse dia ele meio que vomitou, até saiu pela boca sé que ai voltou,
ai ele foi roxeando e ja ficou mole, eu ja levei um susto, virei ele e vi
que ele ndo reagia e foi ficando bem roxo, ai eu liguei para o Servico
de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU) (MF2).

Fica evidente por meio das falas o protagonis-
mo da familia no cuidado as criangas nascidas pré-ter-
mo procurando atender as suas necessidades de satde
buscando atendimentos na rede de atencdo a saude.
Contudo, observa-se que o enfermeiro da estratégia
saude da familia ndo foi mencionado, evidenciando,
dessa forma, pouca atuacdo e vinculo fragil entre estes
familiares e a porta de entrada dos servigos de saude.

Discussao

Nesta pesquisa, a rede de apoio construida
para o cuidado do RNPT egresso da unidade neonatal
ocorreu depois dos primeiros dias de sua chegada ao
domicilio. Inicialmente, os cuidados foram assumidos
integralmente pelos pais e, posteriormente, passaram
a ser compartilhados entre outros membros da fami-
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lia. Estudos destacam que membros da familia nuclear
como o pai e os irmaos, e da familia extensa como os
tios e os avos sdo importante rede de apoio e consti-
tuem o principal suporte para o cuidado da crianga®®,

0 apoio social é um fator importante na adap-
tacdo® dos pais que cuidam de bebés pré-termos em
casa. Um aspecto que pode aumentar a necessidade
de apoio é o fato de que os recém-nascidos possuem
um padrdo de sono diferente dos bebés a termo. Es-
tes tendem e dormir mais tarde e com menos tempo
total de sono por noite, um fator que pode estar rela-
cionado ao aumento do estresse materno?, tornando
a rede de apoio ainda mais importante nos cuidados
aos neonatos apo6s a alta da UTIN.

Considerando a complexidade do nascimento
de um RNPT, que envolve a internacdo e alta da uni-
dade neonatal, inicia-se um processo no qual a familia
experimenta diferentes reagdes emocionais, tornando
necessario adaptar-se as novas exigéncias em sua ro-
tina didria, o que impde alteracdes na organizacao e
dindmica familiar, especialmente no domicilio®V. Sen-
timentos de medo e inseguranga sdo comuns entre os
membros familiares, e a preocupag¢ido com o adoeci-
mento ou perda do filho se faz presente em seu coti-
diano?'%), tornando-os mais atentos as necessidades
de suas criangas.

O cuidar materno ao recém-nascido pré-termo
no domicilio revela que a ineficiéncia no processo de
preparo para a alta pode ser responsavel por senti-
mentos de inseguran¢a e medo manifestados pela fa-
milia durante esse cuidado, entretanto, a medida que
a mae recebe orientacdes consistentes ao longo da
internagdo do filho, o processo de transicdo e adapta-
¢do para a realizacdo do cuidado no domicilio se torna
mais ameno®. O preparo da familia para o cuidado
deve ter inicio durante a permanéncia na UTIN e ter
continuidade apds a alta por meio de intervencgdes
que venham a ser parte da rede de apoio bem como
acompanhar a familia e identificar suas necessidades
ao longo dos primeiros anos de vida do RNPT.

Pais de RNPT no primeiro ano de vida relata-
ram maior seguran¢a quando recebiam as visitas do-
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miciliares dos profissionais de satide e sanavam suas
duvidas e lhes ofertavam dicas e conselhos adequados
sobre atividades para, por exemplo, fortalecer o de-
senvolvimento motor do bebé. Evidenciando, assim,
que o apoio da equipe de saide deve ir além do perio-
do de hospitalizagdo®®.

0O cuidado do RNPT no domicilio envolve di-
versas particularidades advindas da proépria prema-
turidade e necessidades especificas do neonato, e a
compreensdo dos familiares de considera-lo fragil e
suscetivel a complicacdes reflete a forma como a fami-
lia presta os cuidados no domicilio®®. A participacio
do pai nos cuidados demonstra ndo somente um su-
porte a experiéncia das maes, mas também o envolvi-
mento deles nos cuidados aos seus filhos. O pai tam-
bém possui sua carga de expectativas e estresse pelo
excesso de cuidado que o filho pré-termo pode exigir,
eles também se tornam vigilantes e passam pelo es-
tresse na interacdo com o filho, podendo apresentar
sintomas de depressido®”.

0 enfermeiro é tido como um educador, seja no
ambiente hospitalar, seja na aten¢do primaria e tem
potencial para se tornar apoio social a medida que
promove cuidado integral e resolutivo*1%-29, Todavia,
foi possivel verificar neste estudo que a experiéncia
dos familiares dos pré-termos nos cuidados apds a
alta da UTIN foi solitaria, permanecendo evidente o
protagonismo da familia nesses cuidados e a ausén-
cia em diversos momentos dos profissionais de satde
como do enfermeiro, por exemplo. Dado este também
identificado em outros estudos, em que os pais refe-
rem que sem o suporte da equipe de saude, produz-
-se um sentimento de vazio na familia que pode gerar
conflito interno e sobrecarga durante sua adaptagdo a
vida em casa®22),

Esses profissionais sdo responsaveis por identi-
ficar as necessidades e vulnerabilidades geradas pelo
processo de mudanga no cotidiano da familia com a
chegada do pré-termo no domicilio. Desse modo, o su-
porte dos profissionais de satide deve iniciar ja no mo-
mento da internacdo do neonato na unidade neonatal,
intensificando-se na alta e continuando com a equipe

da Estratégia de Satde da Familia, com o objetivo de
orientar a puérpera e torna-la mais segura para o cui-
dado, além de estimular a construc¢do de uma rede de
apoio afetiva e empatica, valorizando as boas condu-
tas e oferecendo auxilio quando necessario*?%,

Tais orientagdes sdo, ainda cruciais e necessa-
rias para a garantia da continuidade do cuidado. Além
das consultas, é primordial que os profissionais da Es-
tratégia de Saude da Familia busquem, por meio das
visitas domiciliares, contemplar as reais necessida-
des da familia e abarcar as necessidades de cuidado
do RNPT bem como identificar a capacidade dos pais
em atendé-las, uma vez que essas criangas demandam
maior ateng¢do devido a sua condicdo de prematurida-
de(3,16).

As visitas domiciliares pela equipe da Estra-
tégia de Saude da Familia se configuram como uma
ferramenta importante para dispor conhecimento e
orientacdo, sobretudo, para os pais da crian¢a nas-
cida prematura. Além disso, podem contribuir para
a adaptacdo familiar ante as demandas deste bebé,
constituindo fonte de apoio para o desenvolvimento
de cuidado ao recém-nascido e, ainda, reduzindo a
ocorréncia de reinternagoes®??,

Para atender as necessidades da crianca, a fa-
milia reproduz os cuidados aprendidos durante o pe-
riodo de internacdo na unidade neonatal. Este aspecto
pode ser visto através da preocupa¢do manifestada
pelos familiares em relagdo a maturidade do sistema
imunolégico, restri¢ao de visitas, busca de servicos de
urgéncia e emergéncia nas intercorréncias, além de
servicos especializados para confirmar diagnosticos
de situagdes e/ou agravos em consequéncia da prema-
turidade. Ao longo da hospitalizagdo do RNPT, os pais
enunciam diferentes necessidades de aprendizagem,
porém, aproximando-se da alta da UTIN, continuam a
ter davidas sobre as condicdes clinicas, alimentacio e
tratamento, embora o foco tenha mudado, para incluir
a interpretacao dos sintomas do bebé e o gerencia-
mento de cuidados médicos em casa®®. Portanto, com
base no conhecimento das experiéncias e necessida-
des dos pais, a equipe da UTIN deve empreender es-
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forgos para prepara-los para cuidar do filho de acordo
com essas necessidades e, assim, reduzir o estresse e
preocupacgdes em casa.

No que tange as complicacées decorrentes
da prematuridade, as familias vivenciam a incerteza
quanto ao diagndstico, o que leva a maior procura por
servicos de saude, que se configura como uma ma-
neira de sanar ddvidas dos pais e, também, para re-
ceber orientag¢des. Esses achados corroboram estudo
que observou uma constante busca das familias por
respostas as complica¢des e sequelas que as criancas
pré-termo apresentaram. Neste sentido, ensinar
aos pais sobre a condicdo clinica do filho pré-termo
pode auxilia-los quanto a aceitagio das dificuldades
advindas da prematuridade, quando estas sao identi-
ficadas durante o processo de crescimento e desenvol-
vimento.

Um plano sistematizado para o preparo da
alta do RNPT da unidade neonatal se configura como
estratégia essencial para promover o cuidado segu-
ro apos a alta, tais como: habilidades parentais para
os cuidados basicos ou especializados com o bebé; a
realidade do ambiente doméstico; as nog¢des paren-
tais sobre o desenvolvimento da crianga pré-termo;
conhecimento dos sinais de alerta; instrugdes sobre
procedimentos de emergéncia (sobretudo em caso
de broncoaspiracdo); as redes de apoio da familia; e
0 acesso aos servicos de satide®. Nesse sentido, pro-
gramas educativos para a alta do pré-termo devem ser
utilizados como meio de garantir as melhores prati-
cas e auxiliar a orientacdo das maes quanto ao ade-
quado cuidado apés o nascimento e em casa. Compete
a familia a tomada de decisdo sobre as necessidades
da crianc¢a, sendo que esse processo abarca suas ex-
periéncias e sua interagdo com os servicos de saude
que influenciam a importancia que a familia atribui a
busca de cuidado apés a alta®®.

Todavia, é indispensavel que os recém-nascidos
pré-termos sejam acompanhados pela equipe de sau-
de depois da alta da unidade neonatal. A articulacdo
entre a unidade neonatal e a Aten¢do Primaria a Saude
deve ser iniciada, ainda durante a hospitalizagcdo, com

Rev Rene. 2022;23:e80705.

o intuito de conhecer as condic¢oes clinicas do recém-
-nascido e assegurar a continuidade da atencdo ap6s a
alta da unidade neonatal®?.

Limitagdes do estudo

Estas estdo relacionadas a analise conjunta das
experiéncias de familias com pré-termos de diferen-
tes idades gestacionais que tiveram ou ndo complica-
¢des permanentes. Essas situagcdes podem ter gerado
demandas de cuidados e vivéncias muito distintas,
sendo necessario explorar essa realidade em estudos
futuros. Ademais, o estudo se limitou a coleta de da-
dos com familias de pré-termo egressos de um tnico
servico hospitalar, assim, sugere-se investigacdo em
outros servigos para uma compreensio mais extensa
do fendmeno em diferentes contextos.

Contribuicdes para a pratica

Este estudo contribuira para a relevancia do
enfermeiro que atua nas unidades neonatais para o
preparo da familia, com o intuito de fortalecer as com-
peténcias familiares para empreender os cuidados, de
forma que estes possam ser ofertados com seguranga
e atender as demandas de satide que surgem no dia a
dia no domicilio, além de orienta-las sobre a necessi-
dade do acompanhamento da crianca ap6s a alta. Ade-
mais, refor¢a-se a importancia destes profissionais na
atencdo primaria a sadde para atender as reais neces-
sidades do pré-termo e do nuicleo- familiar na efetiva-
¢do das ag¢des de cuidado no domicilio.

Conclusao

O desenvolvimento deste estudo possibilitou
a aproximacdo da realidade do cuidado familiar ao
recém-nascido pré-termo no domicilio assim como
o conhecimento da experiéncia das familias no aten-
dimento as diferentes necessidades de saide dessas
criancas. Os participantes vivenciaram uma reorga-
nizacdo do seu cotidiano para promover o cuidado
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a crianga ap6s a alta da unidade neonatal, compar-
tilhando-o com outros membros familiares, que se
constituem no principal suporte aos pais para atender
as demandas da crianga.

Os familiares reconhecem que o recém-nascido
pré-termo necessita de cuidados diferenciados no que
se refere a restricao de visitas, realizacdo de praticas
de limpeza e desinfec¢do, administracdo de medica-
mentos e cuidados para a garantia e manutenc¢do do
aleitamento materno. Ademais, evidenciou-se que o
cuidado de criangas com sequelas ou complicacoes
decorrentes da prematuridade aumenta a complexi-
dade dos cuidados por parte da familia.
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