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RESUMO

VIERA, C.S. Experiéncias de familias no seguimento de criangas pré-termo ¢ de baixo peso
ao nascer no municipio de Cascavel-PR. Ribeirdo Preto, 2007. 205p. Tese (Doutorado) —
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo.

Este estudo de natureza qualitativa tem por objetivo compreender as experiéncias de familias
de criangas pré-termo (PT) e de baixo peso ao nascer (BPN) egressas de unidade de terapia
intensiva neonatal (UTIN) apds a alta hospitalar, com vistas a subsidiar o cuidado de
enfermagem. A parte empirica consistiu em um primeiro momento de encontros na unidade
de cuidados intermediarios (UCI) para a captagdo do sujeito, posteriormente realizamos
visitas domicilidrias (VD) a seis familias com o filho PT e de BPN, durante os trés primeiros
meses apds a alta hospitalar, no municipio de Cascavel. As técnicas de coletas de dados
empregadas foram: leitura de prontudrios dos PT e BPN na UCI/UTIN, construgdo de
genograma e ecomapa com a familia, entrevistas gravadas nos domicilios e observagdo
participante. A partir de abordagem qualitativa, na perspectiva de uma aproximacao
hermenéutica, primeiramente nos aproximamos das familias por meio do genograma
ecomapa, emergindo dados que foram analisados e agrupados ao redor de dois temas: a
transi¢do do hospital para o domicilio: a continuidade do cuidado; o seguimento da crianca:
em busca de interacdo. Os principais aspectos que emergiram nas experiéncias familiares
estdo ligados ao manejo da rotina de cuidados cotidianos com o PT ¢ BPN; o manejo da
amamentacdo e alimentacdo; as mudancas no cotidiano familiar; as experiéncias com os
servigos de saude no primeiro més apos a alta hospitalar; as preocupacdes com o crescimento
e desenvolvimento infantil; as repercussdes na rotina familiar no segundo e terceiro més apds
a alta hospitalar; as experiéncias com os servigos de saude especializados ¢ de atencdo basica
e a rede social e apoio dessas familias. O seguimento da crianga PT e de BPN no contexto da
familia deve avangar, do acompanhamento ambulatorial de risco ao seguimento ampliado nos
servigos de aten¢do bdsica, com inicio na primeira semana que estdo em casa apds a alta
hospitalar, por ser este um periodo critico para a adaptagdo da crianga em casa, bem como dos
pais a rotina de cuidado no domicilio. O modo como as familias cuidam das criangas pode
estar ligado ao modo como as praticas estdo organizadas e ao modo de ser daquelas pessoas,
demonstrando a necessidade de integragdo entre as praticas de satide da crianca nos servigos
de atenc¢do hospitalar, de atengao ambulatorial e de atenc¢do basica, com vistas ao cuidado em
satde. Nesse sentido, € preciso reconstruir a pratica de enfermagem na atencdo ao PT e BPN
egresso de UTIN, buscando articulagdo entre saberes técnicos e saberes praticos.

Palavras-chaves: Seguimento; Enfermagem; Familia; Prematuro; Baixo Peso ao Nascer.



ABSTRACT

VIERA, C.S. Follow up of preterm and lowbirthweight families experience’s in Cascavel-PR.
Ribeirdo Preto, 2007. 205p. Thesis (Doctorate) — Nursing School of Ribeirdo Preto at Sao
Paulo University.

The purpose of this qualitative study is to understand the preterm (PT) infant and
lowbirthweight (LBW) families experiences discharged of neonatal intensive care unit
(NICU), by subsidizing the nursing care. The empirical part consists of interviews recorded
inside six families homes of Cascavel-PR, who were followed by home visit during the three
first months after being discharged. This is a qualitative approach, in the hermeneutic
perspective. We approached of the families by means of the genogram and ecomap, in those
contacts appearing data that were analyzed and grouped evolving two subjects: the hospital to
home transition: the care carrying; the infant following: in search of interaction and care. The
main aspects that emerged in the family experiences are connected to the management of the
daily care routine with the PT and LBW; the management of the breastfeeding and food; the
changes in the family routine; the experiences with the health service in the first month after
being discharged; the concerns with the child’s growth and development; the repercussions in
the family routine in the second and third month after being discharged; the experiences with
the specialized health services and the primary care and the social net support of those
families. The infant PT and LBW following in the family context may advance from the risky
clinical to the extended following into the primary care service. It might begin in the first
week after the discharge because this is a critical period for the infant adaptation at home, as
well as the parents adaptation to the routine of the infant care. The way the families take care
of the infants may be connected to the way the practices are organized and to the lifestyle of
those people. This situation shows the need of integration between the health practices of the
infant in the hospital care service and in the clinical and in the primary care attention, leading
to the health care. Finally, it is necessary to reconstruct the nursing practice for the attention
to the PT and LBW health after being discharged from the NICU, by articulating the technical
and practical knowledge.

Key words: Follow up; Nursing; Family; Premature; Lowbirthweight
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RESUMEN

VIERA, C.S. Experiencias de las familias nel seguimiento de nifios pretermino y de bajo peso
al nacer en la ciudad de Cascavel-PR. Ribeirdo Preto, 2007. 205p. Tesis (Doctorado) —
Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto de la Universidad de Sdo Paulo.

Este estudio de la naturaleza cualitativa tiene como objetivo conocer las experiencias de las
familias de los nifos pretermino (PT) y de los bajo peso al nacer (BPN) que tuvo alta de la
unidad de terapia intensiva neonatal (UTIN), buscando ayudar el cuidado de enfermerialLa
parte empirica consiste en u primer momento de encuentros en la UTIN y en la UCI para la
captacion del sujeto y después se realizé visitas donde fuerdn grabadas las entrevistas, en el
hogar de seis familias de la ciudad de Cascavel-PR, las familias fueron acompafiadas durante
los tres primeros meses después de la alta hospitalaria. Utilizamos un abordaje cualitativo, en
la perspectiva de un acercamiento hermenéutico. Nossotros nosallegamos a la familia por
medio de lo genograma e ecomapa, en essos encuentros surgirén datos que fueron analizados
y agrupados alrededor de dos temas: la transicion del hospital para el hogar: la continuacion
del cuidado; el seguimiento del infante: en la bisqueda de la interaccion y del cuidado. Los
aspectos principales que surgieron en las experiencias de la familia estdn conectados con el
manejo de la rutina de cuidados con el PT y el BPN; el manejo de la amamantacion y del
alimento; los cambios en la rutina de los padres; las experiencias con el servicio médico en el
primer mes después de la alta del hospital; las preocupaciones con el crecimiento y el
desarrollo del nifio; las repercusiones en la rutina de la familia en el segundo y tercer mes
después de la alta del hospital; las experiencias con los servicios médicos especializados y el
cuidado primario a la salud y la red social de esas familias. El seguimiento del infante PT y
BPN en el contexto de la familia debe avanzar del seguimiento del ambulatorio del infante de
riesgo al seguimiento extendido en el cuidado primario a la salud. Este seguimiento debe
comenzar en la primera semana después de la alta del hospital porque esto es un periodo
critico para la adaptacion del nifio a su hogar asi como de sus padres a la rutina del cuidado
del nifio en el hogar. La manera como las familias cuidan de sus nifios se puede estar
conectada a la manera como las practicas se organizan y a la manera de ser de esas personas.
Esta situacion demuestra la necesidad de la integracion entre las practicas de la salud al nifio
en los servicios de atencion hospitalar, en la atenciéon ambulatoria y en la atencion primaria de
la salud en busca del cuidado de salud. Por lo tanto, es necesario reconstruir la practica del
oficio de enfermeria para la atencidon a la salud del nifio PT y BPN que tubo alta del UTI
neonatal, buscando la articulacion entre conocimientos técnicos y el conocimiento practico.

Palabras Claves: Seguimiento; Enfermeria; Familia; Prematuro; Bajo Peso al Nacer
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APRESENTACAO

Iniciei minha trajetoria na enfermagem com a graduagdo em Enfermagem Obstétrica
pela Universidade Federal de Pelotas, Rio Grande do Sul, concluindo em 1992. No ultimo
semestre do curso de graduacdo realizei o estdgio complementar, na Unidade Materno-Infantil
Mario Tota, da Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre. Ao findar o
estagio, fui contratada pelo hospital para atuar na drea materno-infantil como enfermeira
assistencial e, a partir de entdo, comecei minha trajetdria profissional voltada para a
Enfermagem Neonatal.

Assim, o cuidar em enfermagem ao recém-nascido (RN) de risco ocorre desde o inicio
de minha vida profissional, quando iniciei minhas atividades assistenciais na unidade de
terapia intensiva neonatal (UTIN), ocasido em que o enfermeiro era responsavel pela
assisténcia de enfermagem tanto nessa unidade, quanto na de cuidados especiais e
intermediarios e no atendimento ao RN logo apds o parto. Como era recém-formada,
procurava ansiosamente aprender um pouco mais sobre o cuidado com esses bebés. Procurei,
entdo, cursar especializacdo lato sensu em Enfermagem Neonatoldgica na Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, concluindo o curso em 1995. Naquele momento, percebi a
importancia da pesquisa como fundamento da pratica assistencial. Desenvolvi minha
monografia na temadtica aleitamento materno do pré-termo, por ocasido da alta hospitalar,
avaliando a presenga da lactacdo efetiva em maes de prematuros. Meu olhar para a familia
ainda era, contudo, muito centrado na mae, figura mais presente na UTIN e que participava da
alimentagdo de seu filho, quer seja mediante a amamentacdo materna ou por meio da

administracao do leite por gavagem.
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Passaram-se os anos e percebi, na UTIN, que as maes dos bebés hospitalizados eram
frageis e ansiosas frente a situagdo de hospitalizag¢do de seus filhos. Procurei, entdo, propiciar
algum tipo de atendimento que as auxiliasse durante o periodo de hospitalizagdo. Dessa
forma, foi implantado o grupo de maes e pais de RN de risco hospitalizados na UTIN, com
atuacdo de uma equipe multiprofissional, porém ainda éramos inexperientes na conducdo do
grupo e, por estar arraigado em nossa formacdo um olhar mais tecnicista, acabavamos
dirigindo o grupo para as duvidas acerca da patologia da crianca. As dificuldades enfrentadas,
as mudangas na rotina familiar das maes e pais em casa ou mesmo seus sentimentos nao eram
focos de atengdo da equipe no grupo.

Posteriormente, iniciei minha pratica na docéncia, na Universidade Estadual do Oeste
do Parand, inserindo-me na disciplina de Enfermagem Pediatrica. Passei a orientar estudos
monograficos sobre a tematica RN de risco, voltada para o cuidado hospitalar. Houve, entao,
a oportunidade de cursar a pos-graduacdo stricto sensu — mestrado, como parte da
qualificacdo docente, finalizada em 2000.

Durante o mestrado, direcionei meu olhar para algo que me inquietava ha certo tempo,
a made do RN de risco, em especial a do pré-termo. Questionava-me como essas maes se
sentiam ao ter o filho nascido prematuramente e como a enfermagem poderia assisti-las e
quais as metas do cuidado com essas maes em virtude da situagdo pela qual estavam
vivenciando. Desenvolvi a pesquisa direcionada a identificagdio dos diagndsticos de
enfermagem presentes em mdes que tinham filhos prematuros e que permaneciam
hospitalizados. A partir da identificagdo desses diagnodsticos, poderia ser planejado o cuidado
de enfermagem individualizado e integral a essas maes, uma vez que meu olhar para esses
diagndsticos era embasado no processo interacional que ocorre em uma situagdo de cuidado

de enfermagem a essa clientela. Esse processo era a base do sistema conceitual de uma
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teorista de enfermagem — Imogene King, referencial tedrico que foi utilizado no
desenvolvimento da dissertagdo de mestrado.

A cada dia que se passava me questionava sobre o que acontecia com o prematuro ao
receber a alta hospitalar, como era sua vida depois da hospitalizacdo, como se dava a
continuidade do cuidado nesse periodo. As leituras mostravam resultados das seqiielas
decorrentes das condi¢cdes de nascimento e hospitalizagdo ou mesmo do comportamento
dessas criangas um certo tempo depois da alta hospitalar. Passei a buscar como se dava a
continuidade do cuidado a crianga de risco que recebia alta de uma UTIN, surgindo a
possibilidade de cursar o doutorado na area de Enfermagem em Satude Publica na Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, no inicio de 2004 e assim vi a oportunidade de desenvolver
meu projeto voltado para o seguimento dessas criangas apds a alta hospitalar.

A partir desse momento, o texto passa a ser apresentado na primeira pessoa do plural.

Imersa no contexto de pesquisa, as buscas e tentativas de delimitar o problema foram
muitas. Partimos, entdo, para a delimitacdo da pesquisa e elencamos como prioridade o
cuidado da crianga pré-termo (PT) e de baixo peso ao nascer (BPN) egressa da UTIN no
contexto da familia. Assim, delimitamos como objeto de estudo a experiéncia da familia no
cuidado ao PT e BPN em casa ap0s a alta hospitalar.

Sem a pretensdo de esgotar a discussdo, este estudo apresenta a experiéncia das
familias no seguimento do PT e BPN egresso da UTIN nos primeiros trés meses apos sua alta
hospitalar. Na primeira parte do estudo, trazemos alguns aspectos da prematuridade e do
baixo peso ao nascer, elementos da assisténcia a saude dessas criangas e sobre o seguimento
no contexto da familia. Apresentamos os objetivos do estudo.

Na segunda parte, trazemos as bases conceituais sobre o cuidado e a reconstru¢ao das

praticas de satde. A seguir, apresentamos o percurso metodolégico com os procedimentos
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para a selecdo dos participantes, instrumentos para coleta de dados, trabalho de campo e
analise dos dados, a partir da abordagem da pesquisa qualitativa.

Na terceira parte do estudo, os resultados trazem uma apresentagdo das familias que
participaram do estudo e dois temas: 4 transi¢do do hospital para o domicilio: a continuidade
do cuidado,; O seguimento da crianga: em busca de intera¢do. Ao final, tecemos algumas
consideragdes, buscando subsidios para o cuidado de enfermagem a saude da crianca PT e
BPN, no contexto das praticas de saude na interface entre a atengdo hospitalar, a atencao

ambulatorial e a aten¢do basica.
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Delimitando o objeto de estudo
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1 Delimitando o objeto de estudo

O tema central deste estudo ¢ o seguimento da crianga nascida PT ¢ BPN no contexto
da familia, particularmente apos a alta hospitalar, na perspectiva do cuidado integral a saude.

Entendendo a crianga PT ¢ BPN inserida em um contexto social e familiar, podemos
compreendé-la como um sujeito social que vive em interagdo constante com o meio. No
contexto de saude que envolve esses sujeitos, ¢ imprescindivel a indissociabilidade do
processo de cuidar, por meio da integralidade das acdes de satde.

A crianga PT e BPN egressa da UTIN, ao retornar a familia, ¢ tomada como objeto de
cuidado. Desse modo, as necessidades de saude dessa crianga ndo devem ser vista de forma
estatica e unidirecional, pois é preciso compreendé-la como sujeito em interagdo no processo
de cuidar.

Primeiramente, abordamos a mortalidade infantil ¢ neonatal, as definigdes de crianga
PT e BPN ¢ elementos da assisténcia a saide desse segmento populacional. A seguir,
apresentamos aspectos do seguimento da crianga PT e BPN no contexto da familia, tragando
alguns questionamentos sobre as praticas de satde na interface entre a atencdo hospitalar, a

atencdo ambulatorial e a atengao basica a saude da crianga.

1.1 A crianca pré-termo e de baixo peso ao nascer: aspectos epidemiologicos

No Brasil, a mortalidade infantil vem apresentando redu¢des desde a metade do século

XX. Em 1940, a mortalidade infantil era cerca de 149 por mil nascidos vivos (SIMOES,
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1997 apud SOUZA et al., 2004). Apds 45 anos, em 1985, atingiu aproximadamente 57 por
mil nascidos vivos, chegando, nos anos 1990, a 48 por mil nascidos vivos. Houve uma
reducdo anual nesses indices até atingir, no ano 2000, uma taxa de 29,6 por mil nascidos
vivos. Em estimativas mais recentes, no ano de 2004, a taxa chegou a 26,6 por mil (SOUZA
et al., 2004; MARANHAO, 2005; UNICEF, 2006) e, atualmente, entre os anos de 2000 e
2005, o indice nacional de mortalidade infantil caiu 14,3%, portanto, a mortalidade infantil
era de 25,8 6bitos por mil nascidos vivos (IBGE, 2006).

Carvalho ¢ Gomes (2005) expdem que, mesmo em paises desenvolvidos, a
mortalidade neonatal representava mais de 50% do coeficiente de mortalidade infantil, sendo
que esta girava em torno de 6,0 a 8,3 por mil nascidos vivos em paises como Canada, Chile e
Cuba, no periodo de 1991 a 2001. A mortalidade neonatal precoce foi de 2,6 em Cuba ¢ de
3,7 por mil nascidos vivos no Chile, em 2001 (DONOSO; DONOSO; VILLARROEL, 2004).
No mesmo periodo, na América Latina, a taxa de mortalidade neonatal foi de 25 6bitos por
mil nascidos vivos. No Brasil, em 2002, a taxa de mortalidade neonatal foi de 18,2 por mil
nascidos vivos, havendo discrepancia nesse indice de acordo com as regides do pais, com uma
variagdo de 24,6 por mil na Regido Nordeste até 11,8 na Regido Sul (UNICEF, 2006).

Esses dados demonstram que, nas regides onde a populagdo tem um menor acesso €
uma baixa qualidade nos cuidados de satide no periodo perinatal, o indice de mortalidade
neonatal ¢ mais elevado. Essa situagdo ¢ um reflexo da ndo-adequagdo da utilizacdo de
tecnologias, incluidas aqui tanto as estruturas hospitalares quanto os protocolos de
atendimento ao parto ¢ ao RN, a falta de equipamentos e medicamentos nos hospitais para
atenderem gestantes de risco ¢ o RN de risco associadas ao despreparo do profissional de
saude que os atende (LANSKY; FRANCA; LEAL, 2002; LEAL et al., 2004; SOUZA et al.,

2004). Esses mecanismos fazem parte do processo de cuidar dessa clientela, o qual pode ser

2 Simdes, C. A mortalidade infantil na transicio da mortalidade no Brasil: um estudo comparativo entre
Nordeste e Sudeste [Tese de Doutorado]. UFMG/Cedeplar, Belo Horizonte (MG). 1997.
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avaliado por sua “[...] capacidade de interferir e reduzir os riscos de morte neonatal precoce,
diretos ou indiretos”. Esse processo de cuidar contempla desde o “[...] atendimento individual
até a organizacdo, de forma hierarquizada e regionalizada, da rede de assisténcia a gestante,
ao parto e ao recém-nascido. O elevado percentual de mortes nas primeiras horas de vida
extra-uterina, em locais onde virtualmente todos os Obitos sdo hospitalares €, portanto, um
indicador da importancia de assisténcia hospitalar oportuna e adequada ao binomio mae-filho”
(DRUMOND; MACHADO; FRANCA, 2007, p.157).

Apesar da reducdo da mortalidade infantil, pela diminui¢do das principais causas de
obitos em menores de cinco anos, no periodo de 1990 a 1999, percebemos, no entanto, um
aumento na mortalidade neonatal, em especifico as mortes por afec¢des perinatais, indice que
variou de 39,9% dos oObitos no ano de 1990 para 45,3% no ano de 1999 (MARTINS;
VELASQUEZ-MELENDEZ, 2004; MARANHAO, 2005). Colaborando com essa anilise,
Souza et al. (2004) apresentam um comparativo da mortalidade infantil entre as décadas de
1980, 1990 e o ano 2000, demonstrando uma elevagdo significativa das causas por afecgdes
perinatais, respectivamente, de 28,72% para 39,89%, obtendo um percentual de 53,62% no
ano 2000. Assim, aproximadamente, metade dos 6bitos que ocorrem no primeiro ano de vida
¢ registrada no periodo menor de 28 dias de vida e, principalmente, na primeira semana de
vida — periodo neonatal precoce.

Na tentativa de tentar reduzir a mortalidade infantil por afec¢des perinatais, a atengao
perinatal passou a fazer parte das diretrizes das politicas publicas de atencao a saude através
do Programa de Assisténcia a Saude Perinatal (PROASP), criado em 1991 pelo Ministério da
Satude. Mesmo depois de mais de uma década de criacdo do programa, ainda nao ha, contudo,
uma efetiva implementag¢ao no pais como um todo. Ha deficiéncias nas estratégias que visem
a uma abordagem integral na atencdo perinatal em todos os seus niveis de complexidade

(CARVALHO; GOMES, 2005). Nao ha, entdo, uma articulagdo entre as diretrizes dos
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programas criados para as politicas publicas de saude perinatal e a realidade das praticas de
saude dos servigos.

Além do PROASP, o Ministério da Satde apresentou mais algumas iniciativas de
melhoria no campo da assisténcia perinatal, a saber: o Programa de Humanizagdo do Pré-
Natal e Parto - PNHAH (BRASIL, 2002¢) e Programa de Apoio a Implantagdo dos Sistemas
Estaduais de Referéncia Hospitalar para Atendimento a Gestante de Alto Risco - Portaria/GM
3016/98 (BRASIL, 1998). Ambos os programas visam a organizar o sistema de assisténcia
perinatal e superar os desafios presentes no ambito da assisténcia a saude materno-infantil,
procurando garantir acesso aos servicos de atendimento a gestante e parturiente; propiciar
eqiiidade, organizagdo desses servicos ¢ um cuidado integral na forma de assistir essa
clientela; proporcionar a regionalizacdo e hierarquiza¢ao do sistema, assim como promover
adequacdo técnico-cientifica aos recursos humanos que prestam assisténcia (BRASIL, 2002a).

No que se refere as iniciativas de politica publica de humanizagdo no atendimento ao
neonato de risco, tem-se a implantacdo do Método Canguru, mediante as diretrizes que
normatizaram a Aten¢do Humanizada ao RN e BPN a partir de 1999 pela Portaria/GM 693/00
(BRASIL,2000), que propde intervencdes para promover a integralidade do cuidado ao RN e
a sua familia durante a hospitalizag¢do e ap6s sua alta hospitalar (BRASIL, 2002b).

Nesse sentido, as necessidades apontadas para a melhoria na aten¢do perinatal no
Brasil, para que se obtenha ou pelo menos se aproxime dos indices aceitdveis para a
mortalidade neonatal nos paises desenvolvidos, dirigem-se a abordagem integral nas praticas
de satide no pré-natal, no parto e no periodo neonatal, incluindo o comprometimento de
seguimento dos egressos da UTIN, assim como a existéncia de sistemas de informagdo em
saude confidveis, para diagnostico ¢ monitoramento dos dados epidemioldgicos. Deve, ainda,

haver uma maior oferta dos servigos de saude para garantir acesso e eqiiidade a populagdo em
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geral e uma avaliacao e controle da qualidade do cuidado perinatal prestado (CARVALHO;
GOMES, 2005; UNICEEF, 2006).

Para tanto, a reducdo na taxa de mortalidade neonatal esta ligada a efetividade do
sistema perinatal, além de modificacdo na estrutura organizacional da assisténcia perinatal
que busque integragdo e inter-relagcdo entre os servigos de cuidado perinatal nos diferentes
niveis de atengdo no Sistema Unico de Satde (SUS) de forma hierarquizada e regionalizada.

No contexto da mortalidade infantil, a mortalidade neonatal compreendeu 60% do
total da taxa de mortalidade infantil, sendo que as causas perinatais foram responsaveis por
55% da mortalidade infantil em todo Brasil no inicio do ano 2000 (SOUZA et al., 2004,
UNICEF, 2005). Entre as afecgdes perinatais mais incidentes na mortalidade neonatal,
encontramos a prematuridade e as anomalias congénitas (MIURA; FIORI, 1997; BEHRMAN;
KLIEGMAN; ARVIN, 2002; ORTIZ, 2002; MARTINS; VELASQUEZ-MELENDEZ, 2004;
CARVALHO; GOMES, 2005; UNICEF, 2006).

O RNPT ¢ considerado, pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como toda
crianga nascida antes da 37* semana de gestacdo (FLETCHER, 1999). A prematuridade
constitui-se em uma das maiores causas de morbidade e mortalidade neonatal e é responsavel
por 50% dos danos neuroldgicos na infancia, entre eles paralisia cerebral, surdez e cegueira,
tanto no Brasil (MIURA; PROCIANOY, 1997, SPALLICCI, et al., 2000; BEZERRA;
OLIVEIRA; LATORRE, 2006), quanto nos EUA (HACK; FANAROFF, 2000; BEHRMAN;
KLIEGMAN; ARVIN, 2002).

Assim, a prematuridade representa um dos problemas de saude publica no Brasil,
constituindo-se em importante causa de morbimortalidade infantil. A incidéncia média do
nascimento pré-termo ¢ de 6,4% em nosso pais (BRASIL, 2004a; BRASIL, 2004b), com
grandes variagdes entre as diversas regidoes, mostrando que ndo ha eqiliidade na pratica das

politicas publicas direcionadas a satde perinatal em nosso pais.
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Associada a prematuridade, o BPN ¢ um fator que agrava os indices de mortalidade
neonatal. Essa populagdo apresenta maior probabilidade de morte e risco relativo de
morbidade durante todo periodo neonatal. Portanto, a condicdo do BPN ndo ¢ causa de 6bito
neonatal diretamente, mas, sim, constitui-se em um fator de risco para a mortalidade neonatal
(ORTIZ, 2002; MACHADO, 2004).

No Brasil, no ano de 1989, 10% dos nascidos vivos apresentavam peso inferior a
2500grs.Houve uma reducao nesse indice que chegou a 9,2% no ano de 1996 e a 7,5% no ano
de 2000. Esses dados mostram que ainda ¢ prevalente o baixo peso ao nascer entre os
nascimentos em nosso pais, estando distante do indice de 5% existente nos paises
desenvolvidos (UNICEF, 2001; SOUZA et al., 2004). A Cuapula Mundial em Favor da
Infancia, de 1990, estabeleceu em 10% o limite de aceitabilidade para o BPN.

Martins Filho e Fackltini (1998), Wong (1999), Pedrosa, Sarinho ¢ Ordonha (2005)
indicam que a maior incidéncia de partos prematuros ¢ de BPN se da na populacdo de classe
socioeconomica desfavoravel, tendo como fatores predisponentes a gestacdo multipla, doenca
hipertensiva especifica da gestacdo, hemorragias do terceiro trimestre, idade materna e
infecgdes no periodo gestacional. Outros fatores que contribuem para o BPN sdo: baixa
estatura materna e paterna, tabagismo, grandes altitudes, infec¢do fetal por rubéola ou
malaria, baixa escolaridade da mae e intervalo curto entre as gestacdes (ALMEIDA; MELO
JORGE, 1998; BEHRMAN; KLIEGMAN; ARVIN, 2002; SOUZA et al., 2004). Ainda, outro
problema ¢ quanto as desigualdades socioecondémicas que tém sido evidenciadas, indicando
que o risco de morte é diretamente proporcional ao nivel socioecondmico das maes
(ANDRADE et al., 2004), bem como quando associada a variavel peso de nascimento a
variavel ambiental pobreza, quando hd uma significante eleva¢do da condi¢do de risco da

crianga (CARVALHO et al., 2001).
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Os fatores associados ao nascimento prematuro € ao BPN mostram que os riscos
bioldgicos, sociais e culturais, como baixa escolaridade materna, gravidez indesejada, maes
adolescentes, maes solteiras, desemprego familiar, precarias condigdes de vida e lacunas nos
servigos de pré-natal sdo considerados de extrema importancia para a saide materna ¢ da
crianca (ALMEIDA; MELO JORGE, 1998; UNICEF, 2001; KILSZTAIJN et al., 2003;
SOUZA et al., 2004). Outros fatores ligados a causas do parto prematuro sdo a nuliparidade, o
ganho ponderal inadequado e estresse psicologico materno (BEZERRA; OLIVEIRA;
LATORRE, 2006). Os estudos citados sao alguns dos que corroboram para o consenso de que
a prematuridade e o BPN se constituem nos principais fatores de risco para a mortalidade
neonatal.

Compreendemos que € preciso mudar esse quadro da mortalidade neonatal em nosso
pais. Para tanto, precisamos refletir ¢ agir sobre o enfoque das praticas de satide na atencao ao
pré-natal e a crianga, em especial ao subgrupo da assisténcia ao RN. A atengdo ao RN
avangou muito nas duas ultimas décadas, principalmente com a énfase dada aos cuidados de
criangas PT e BPN. Na assisténcia a essa clientela, houve um forte entusiasmo na evolugao do
cuidar dessas criangas, uma vez que o incremento da tecnologia, os progressos da assisténcia
e a queda dos indices de mortalidade infantil possibilitaram uma maior sobrevivéncia das
criangas hospitalizadas nas UTIN, sobretudo os PT ¢ BPN.

A questdo central tornou-se, entdo, dar continuidade do cuidado oferecido a essas
criangas assistidas na UTIN apo6s sua alta hospitalar.

No cuidar da crianga PT ¢ BPN nos depararemos com o processo de crescimento e
desenvolvimento infantil, o qual tem, no seu acompanhamento, o eixo norteador da atengdo a
saude da crianca (BRASIL, 2002a; BRASIL, 2004a). No Brasil, a énfase na vigilancia de
fatores que podem interferir nesse processo constitui a base da assisténcia a essa clientela.

Assim, o acompanhamento das criancas pelas unidades de satide ¢ preconizado como uma das
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acoes mais importantes para a reducdo do coeficiente de mortalidade infantil e seus
componentes ¢ para o alcance de melhor qualidade de vida (BRASIL, 1996; MONTEIRO;
FRANCA JUNIOR; CONDE, 2000; SUCUPIRA; BRESOLIN, 2003). O acompanhamento da
saude da crianga tem por estratégia a avaliagdo do crescimento e desenvolvimento, bem como
medidas de promogao e prevengdo a saude, medidas terapéuticas e de interacdo com a crianga
e sua familia, com os servicos de saide ¢ com outros setores sociais (FIGUEIREDO;
MELLO, 2003).

O acompanhamento do crescimento e desenvolvimento infantil comporta, portanto,
em seu contexto, o seguimento especifico as criangas de alto risco egressas da UTIN.

Especificamente sobre o seguimento das criangas PT ¢ BPN, tem sido recomendado,
na literatura, considerar seu inicio ainda durante a hospitalizacdo nas unidades neonatais,
tendo continuidade apo6s a alta hospitalar, com avaliagcdes sistematicas do crescimento e
desenvolvimento, prevencdo de riscos e danos, abordagem multidisciplinar, entre outros
aspectos. Assim, a literatura tem enfatizado um planejamento do acompanhamento da crianga
que leve em conta a prevengdo de outros agravos aos quais ela estd pré-disposta (LEONE;
TRONCHIN, 1996; GAIVA, 1997; MELLO, 1998; AVERY; FLETCHER; MACDONALD,
1999; LOPES; LOPES, 1999; CARVALHO; GOMES, 2005).

Além de a prematuridade ¢ o BPN se enquadrarem entre as causas perinatais de
mortalidade infantil, ha também uma série de problemas de saude decorrentes desses agravos.
Essa situag¢do produz a necessidade de enfrentamentos de situagdes adversas, tanto para o RN
como para sua familia. Dessa forma, essas criangas caracterizam-se como de alto risco,
requerendo uma atengdo sistematizada a sua saude e de sua familia, tanto durante a
hospitalizagdo quanto no seguimento apoés a alta hospitalar. Entendemos, entdo, que as

familias dessas criangas podem precisar de uma atengdo especial, voltada para suas
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dificuldades e necessidades, pois se encontram vulneraveis frente a situacdo de ter um filho
PT e BPN.

O acompanhamento dessas criancas apds a alta hospitalar ¢ de fundamental
importancia, visto que ndo significa que o RN, tendo alta da UTIN, esteja isento de
complica¢des no domicilio, decorrentes de sua condigdo fisioldgica, uma vez que hd uma
maior probabilidade de intercorréncias e re-hospitalizagdes nos primeiros anos de vida,
comparadas ao RN a termo e de peso adequado para idade gestacional (PINCH; SPIELMAN,
1996; BERNBAUM, 1998; BEAL et al., 1999; CARVALHO et al., 2001; GROSS et al.,
2001). Nesse sentido, Reichert e Costa (2001) afirmam que a sobrevida de um RN pré-termo e
BPN depende do manejo da assisténcia nos primeiros dias de vida, tanto em nivel hospitalar
quanto domiciliar e que deve ter continuidade pelo menos até os 12 anos de idade no
seguimento dessa clientela nos ambulatorios de alto risco (LOPES; LOPES, 1999).

O acompanhamento dessa clientela apds a alta hospitalar ainda é, contudo, bastante
limitado em nosso meio, no que se refere ao conhecimento da evolugdo da saude dessas
criangas e das intervencdes voltadas as peculiaridades dessa clientela, havendo uma lacuna na
aten¢do interdisciplinar para os distirbios de desenvolvimento no transcorrer da vida apds alta
hospitalar (ESCOBAR et al., 1999; BELLOTTI, 2002; MELO; LOPES; MORSCH, 2003;
CARVALHO; GOMES, 2005). Acrescemos ainda que, além dessas limitagdes citadas pelos
autores temos também alteragdes decorrentes da prematuridade na dinamica e estrutura
familiar que ndo foram bem elucidadas.

Desse modo, além das condi¢des bioldgicas que permeiam a assisténcia a saude dessa
clientela, vem ganhando enfoque a preocupacdo com a inser¢do da familia no cuidado a

crianga durante a hospitalizacdo, bem como apds a alta hospitalar, no seu domicilio.
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1.2 A crianca pré-termo e de baixo peso ao nascer egressa da UTIN e sua familia

Em nosso pais, as transformagdes econdmicas, sociais ¢ demograficas produziram, e
ainda continuam a produzir, repercussoes intensas nas diversas esferas do cotidiano familiar.

Referente a questdo demografica, com a redugdo da taxa de mortalidade infantil nos
anos de 1940 e com o decréscimo da fecundidade a partir da década de 1960, houve uma
reducdo no nimero de componentes da unidade familiar, decorrente desses dois fatores. Além
disso, houve, nos anos 50 do século XX, uma aceleragdo do processo de urbanizacao
decorrente do crescimento da industrializagdo e conseqiientemente aumento da economia do
Brasil. Essas modificagdes causaram uma nova alteracdo no interior das familias brasileiras,
em especial as de camadas populares, modificando seus valores e também o papel da mulher
na sociedade e na familia, bem como houve um aumento da participagdo dela no mercado de
trabalho (RIBEIRO et al., 1994).

No referido periodo, havia dificuldade na manutengdo dos vinculos familiares, visto
que as condigdes socioecondmicas se mantinham desfavoraveis, ou mesmo pioraram, e ainda
houve a inser¢do da mulher no mercado de trabalho, porém com condi¢des precarias de
trabalho, para auxiliar no sustento da casa, o que produziu uma mudanga na dinamica
familiar. Dessa forma, mais uma vez a familia de classe social menos favorecida sofre com o
autoritarismo do governo e com a forma de organizagdo politica brasileira, a qual imprime a
continuidade da exclusdo social dessas familias (COSTA, 1994).

Na década de 1980, o pais passa por uma crise economica que levou “as familias a
repensarem ¢ reformularem suas estratégias de vida” (RIBEIRO, 1994, p. 133) para
conseguirem sobreviver e atender minimamente suas necessidades basicas. Comecaram a

existir formas alternativas de organizacdo familiar que possibilitassem sua adequacdo as
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exigéncias sociais ¢ do mercado de trabalho nessa época, como por exemplo, a grande
contribuicdo dos filhos jovens para o aumento da renda familiar.

A familia, na década de 90 do século XX, sofre com os resquicios das readequagdes
decorrentes do periodo de crise da década anterior. Nesse periodo, as familias sdo afetadas
diferentemente em seu cotidiano, envolvendo a posi¢do dos chefes de familia, a relacdo de
género ¢ a idade jovem dos trabalhadores. Isso ocorreu devido as modificagdes no padrao de
incorporagao pelo mercado de trabalho e pelo aumento do desemprego. Essas mudancas
foram expressas mediante modificagdes nos arranjos familiares de inser¢ao no mercado de
trabalho, existindo particularidades especificas as etapas do ciclo de vida de cada familia. O
pais viveu um momento de reestruturacdo produtiva, envolvendo a produgdo dos bens e a
organizagdo do trabalho, gerando uma deterioragdo das relagdes de trabalho e o desemprego.
Essa situagdo provocou novamente mudangas no universo familiar, uma vez que as familias
tiveram alguns de seus membros desempregados, diminuindo a renda familiar, gerando
rearranjos familiares, com a mulher assumindo a maior divisdo das responsabilidades pelo
sustento do lar e reducdo da participagdo dos filhos na renda familiar, diferentemente da
década de 80 e inicio dos anos 90, em que esses eram os principais mantenedores da familia
(MONTALLI, 2003).

Dessa forma, podemos dizer que a familia sofre diretamente influéncias do meio em
que se insere, tanto no plano da macropolitica quanto das micropoliticas, pois essas
influéncias ditam as regras e normas e as familias devem se ajustar para sobreviver. Assim,
trabalhar com familias ndo é apenas ir ao seu encontro, mas sim conhecé-la cultural e
historicamente, respeitando suas diferengas e, a partir de entdo, criar politicas publicas ou
mesmo atuar como profissional de saude junto a elas.

Para se trabalhar efetivamente com familias é preciso considera-las e analisa-las sob a

otica do contexto social em que se inserem, bem como identificar as fases do ciclo vital e de
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desenvolvimento pelas quais cada uma esta passando. A analise da familia mediante seu ciclo
vital propicia apreender, em uma visdo temporal, os “diferentes momentos de sua trajetoria,
entendidos enquanto etapa do desenvolvimento familiar” (RIBEIRO et al., 1994, p. 143).

O conhecimento da etapa do desenvolvimento que a familia estd vivendo ¢
fundamental para compreender as estratégias que ela utiliza para atingir as condi¢des ¢ 0s
recursos necessarios a sua sobrevivéncia e ao seu bem-estar, pois essas estratégias sdo
embasadas no momento do desenvolvimento que a familia vive. Conseqiientemente, a
identificacdo da fase do ciclo vital da familia, a fase de desenvolvimento da familia, sua forma
de organizagdo, sua estrutura, seus padrdes de vulnerabilidade, como ocorre a interagdo
intrafamiliar e extrafamiliar, possibilitam o planejamento e a atuacdo da equipe de satde
direcionada a essa clientela.

Wright e Leahey (2002) citam que o ciclo vital da familia ¢ a trajetdria tipica que a
maioria das familias percorre, baseada em eventos associados as entradas e saidas dos
membros da familia, tendo como fases: familias com adultos jovens solteiros; unido das
familias mediante um casamento; familias com filhos pequenos; familias com adolescentes;
encaminhamento dos filhos e saida de casa e familias no fim da vida.

Cada familia entdo pode estar em uma fase do ciclo de vida pré-estabelecida, mas estar
em um estagio de desenvolvimento diferente de outra familia que esteja na mesma etapa do
ciclo vital, pois o desenvolvimento da familia é uma trajetoria exclusiva construida por ela, de
acordo com os eventos que vivencia e as tendéncias sociais, considerando o presente ¢ o
passado (WRIGHT; LEAHEY, 2002). Para Kaloustian (1994), a familia brasileira, mesmo
frente ao seu enfraquecimento como grupo, fator acrescido as condigdes econdmicas e sociais
desfavoraveis ou a falta de condi¢des para sua sobrevivéncia, ainda se faz presente ¢ mantém-
se como singular no processo de socializagdo, do exercicio da tolerancia e cidadania, de

divisdo de responsabilidades, de busca coletiva de estratégias de enfrentamento de situagdes
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adversas. A familia ¢ reconhecida, portanto, como o meio capaz de propiciar ao homem o
aprendizado de wvalores, culturas, educagdo, cuidado, prote¢do aos seus membros e
desenvolvimento das relagdes humanas (RIBEIRO et al., 1994; MARCON, 2004).

Apesar de a instituicdo familiar estar em crise ha cerca de 100 anos, ela tem uma
capacidade unica de permanéncia e renovacao, a qual a mantém até os dias atuais. Ha variadas
articulagdes das relagdes familiares, expressas por um cotidiano familiar que se modifica no
dia-a-dia, sem um modelo pré-estabelecido, e, sim, seguindo o rumo das necessidades postas
pelas transformacgdes sociais e da trajetoria de vida de cada membro da familia, conformando
um universo familiar unico (BILAC, 1995).

Assim, insere-se no contexto atual da satde, em nosso pais, a familia e seu cotidiano.
A familia brasileira deve, entdo, ser percebida como um grupo formado por uma
miscigenagdo tanto étnica quanto cultural, que a faz criar, recriar e rearranjar seu cotidiano
(BILAC, 1995).

A familia é um espago privilegiado para o desenvolvimento humano. Em nosso pais, o
reconhecimento dessa condigdo da familia estd registrado no Estatuto da Crianga e do
Adolescente e na Constituicdo Brasileira, leis nas quais consta a questdo do direito da crianga
em se desenvolver e ser educada pela sua familia e a necessidade de protecdo e assisténcia a
familia para que possa cumprir adequadamente suas fungdes (BILAC, 1995; TAKASHIMA,
1994).

Durante a hospitalizacdo de um filho e, conseqiientemente, separagdo deste de sua
familia, & preciso, portanto, que se implementem medidas que visem, sobretudo, a
manuten¢do dos vinculos familiares dessas familias que vivem uma situagdo de crise, para
que se desenvolva uma repercussao positiva em sua dinamica e desenvolvimento familiar.

Para assistir a familia, o profissional de saide ndao pode ter um agir segmentado, “uma

postura, por vezes inconsciente, mas reprodutora dos discursos institucionais, fragilizados
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pela auséncia de critica e criatividade” (TAKASHIMA, 1994, p. 77), pois nesse caso teria um
olhar fragmentado, tanto da realidade familiar quanto do contexto em que a familia estd
inserida.

Trabalhar com a familia exige uma relagdo de horizontalidade, na qual o profissional e
os sujeitos da familia se comunicam, interagem, discutem e chegam a uma proposicao de
metas comuns a serem alcangadas. Dessa forma, ha possibilidades que essas familias “se
reapropriem de sua capacidade e criatividade em elaborar e escrever sua trajetoria historica
tornando-se, mesmo em meio a suas fragilidades e necessidades de apoio e assisténcia, em
sujeitos de direito a uma cidadania, portanto, meio e fim de um processo” (TAKASHIMA,
1994, p. 91). Uma das estratégias que pode ser utilizada para conhecer a familia estabelecendo
uma relacdo de horizontalidade é o emprego dos instrumentos genograma e ecomapa.

Esses instrumentos possibilitam a constru¢do de um espago para se estabelecer uma
relacdo reciproca de trocas com os membros da familia, constituindo-se em uma iniciativa que
facilita a comunicacdo e interacdo com a familia, estabelecendo confianca para as
informagdes fluirem de maneira horizontal. As informagdes sdo continuas e devem ser
coletadas em véarios contatos com as familias, ou seja, ndo pode haver apenas um ponto
isolado de coleta de dados, pois a familia ¢ dinamica e as variagdes sofridas por elas podem
ser registradas em seu ecomapa e seu genograma, conforme a ordem dos acontecimentos,
implicando construir um documento atualizado das familias (MCGOLDRICK; GERSON,
1999; HODGE, 2000; MELLO et al., 2005).

A familia vem se reestruturando e ndo pode ser identificada como um modelo unico ou
ideal. Cada familia é composta de diversos membros, cada um vivenciando uma etapa de
desenvolvimento e uma trajetdria individual, muitas vezes inseridos em um mundo cultural,
social, politico e economico diferente do seu, sofrendo as agdes desses meios e sendo

influenciados por eles (KALOUSTIAN, 1994).
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O olhar para a familia esteve, por muito tempo, imbricado ao modelo de familia nuclear
burguesa, sendo, entdo, todas as analises e interpretagdes das relagdes intra-familiares
baseadas nesse modelo de familia e, se a familia nio tivesse esse molde, chamavam-na de
desestruturada ou incompleta, passando a fazer suposi¢des de todos os problemas emocionais
que poderiam advir dessa condi¢do familiar. Entdo, se esse era o modelo de estrutura que se
esperava de uma familia, também era modelo para os seus valores, crengas, regras e padrdes
emocionais (SZYMANSKI, 1995). Como ressalta Poster® (apud SZYMANSKI, 1995, p. 24),
“a historia da familia ¢ descontinua, ndo-linear e ndo-homogénea: consiste, isto sim, em
padroes familiares distintos, cada uma com sua propria histdria e suas proprias explicagdes”,
portanto, a familia deveria ser vista e assistida com esse olhar para que pudesse se mostrar
como ela realmente €.

Dessa maneira, cada familia tem um jeito préprio de se estruturar conforme suas
necessidades, uma forma especifica de se inter-relacionar e se comunicar, uma cultura
propria, um modo particular de se emocionar. Cada familia tem suas regras, mitos e ritos,
transparecendo s6 o que eles querem que seja visto pelo extra-familiar. A composi¢do do
universo do mundo familiar ¢ formada por todas essas coisas interligadas, sendo-lhes dado
um significado e uma interpretagdo propria em cada contexto familiar. Assim, tem-se uma
definicdo de familia mais ampla, sendo também a que serda adotada neste estudo
(SZYMANSKI, 1995, p. 26):

Pessoas que convivem numa ligagdo afetiva podem ser um homem e uma
mulher e filhos bioldgicos, ou uma mulher, sua afilhada e um filho adotivo,
ou qualquer arranjo. “Duradouro” nao significa “definitivo”, e as emocgdes,
envolvidas em uma relagdo que pode vir a terminar, sdo diferentes daquelas
que emergem em situagdes definidas como definitivas. Relagdo de cuidado
pode significar um compromisso em que todos estdo envolvidos, e, com a

% POSTER citado por BRUSCHINI, M. C. A. Resenha: a teoria critica da familia. Cadernos de pesquisa. Sao
Paulo, 37: 98-103.In: SZYMANSKY, H. Teorias e “teorias” de familias. In: CARVALHO, M.C.B et al. org.
A familia contemporanea em debate. Sdo Paulo: EDU/Cortez, 1995. p.23-27.
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possibilidade de mudanca de protagonista na estrutura de familia, cessa a
especializagdo de fungdes.

Para tanto, a observa¢do e o estudo da familia ndo podem ocorrer se o pesquisador nao
olhar ou ndo se inserir no cotidiano familiar para perceber seu universo. Além disso, ndo deve
ter pré-conceitos ao se aproximar dessa clientela, pois isso dificultaria o estabelecimento de
um convivio e a relagdo entre o profissional/pesquisador e a unidade familiar, bem como
impossibilitaria adentrar e perceber os significados existentes no interior do universo familiar
em questdo. O mundo familiar mostra-se com uma variedade de formas de organizagao,
crengas, valores e praticas que desenvolvem diante das situacdes que a vida lhe apresenta em
busca de se adequar ou mesmo solucionar essa situacao.

Os cuidados a familia devem se centrar na experiéncia da familia ao longo da vida,
considerando a historia e o futuro do grupo familiar, bem como o contexto cultural e
sociocomunitario em que ela se insere, considerando também as relagcdes entre os membros da
familia e reconhecendo que, em algumas circunstiancias, nem todas as pessoas do grupo
familiar atingem a sua plena saude e bem-estar (WRIGHT; LEAHEY, 2002).

Dessa forma, o presente estudo inicia seu desenvolvimento definindo a familia que
sera estudada. A familia enfocada nessa pesquisa ¢ aquela que vivenciou uma situagdo de
crise familiar pela hospitalizacdo de um filho pela prematuridade e baixo peso ao nascer, com
necessidade de um rearranjo em sua rotina frente a essa situagdo e, com a alta da crianga da
UTIN, passa por outro momento de rearranjo com o filho em casa, longe da equipe de satde e
do aparato tecnologico da UTIN.

E necessério aprofundar os conhecimentos acerca do seguimento da crianca egressa da
UTIN no contexto da familia, para que se possa proporcionar um cuidado adequado, voltado
as necessidades especificas e a realidade das praticas de saude nos servigos de atencao a saude

de que a crianga e sua familia dispdem em sua comunidade.
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1.3 O seguimento da crianca pré-termo e de baixo peso ao nascer egressa da

UTIN

O cuidado a saide do ser humano inicia-se no momento de sua geracdo tendo
continuidade no periodo gestatorio, como parte do cuidado dispensado a mae. A partir do
nascimento, passa a ter um cuidado individualizado no que se refere as necessidades
fisiolégicas e emocionais especificas, bem como deve ser contextualizado na familia, na
sociedade e na cultura na qual esta inserido.

Dependendo das condigdes de nascimento, ele poderd ter um cuidado geral nas
primeiras 24 horas de vida na instituicdo hospitalar e, logo ap6s, passa a receber os cuidados
dispensados por seus familiares em sua casa ou terd necessidade de uma assisténcia especifica
em unidades neonatais.

A UTIN surgiu no inicio do século XX, decorrente da necessidade de prestar uma
assisténcia especial a saide dos RN de risco, tais como o pré-termo e¢ o de baixo peso ao
nascer. Essa necessidade foi embasada em uma das caracteristicas do periodo neonatal que
era, ¢ ainda ¢, o alto indice de morbimortalidade devido a grande vulnerabilidade do ser
humano e a alta propensao a ocorréncia de seqiiclas incapacitantes e de longa duracdo durante
o periodo neonatal. Desde entdo, foram direcionadas pesquisas ¢ houve um incremento dessa
especialidade dentro da pediatria, pesquisas essas de cunho clinico e tecnoldgico (AVERY,
1999), atualmente mais voltadas ao seguimento do egresso da UTIN. Essas pesquisas estdo
direcionadas para a avaliagdo das conseqiiéncias da hospitaliza¢do prolongada sobre a crianga,
bem como as influéncias desse periodo no desenvolvimento e crescimento da crianga

(LOPES; LOPES, 1999). O foco para a crianga de risco e sua familia no domicilio ainda ¢
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pouco enfatizado tanto nos cuidados na UTIN como nas pesquisas de seguimento dessa
clientela.

A area de conhecimento da neonatologia conta, na atualidade, com uma assisténcia
desempenhada com certo sucesso devido aos avangos alcangados nas pesquisas, constituindo
o saber cientifico e a habilidade técnica, buscando diminuir a mortalidade e garantir a
sobrevivéncia dos RN de risco (PEDROSO; BOUSSO, 2004).

Emerge nesse contexto o enfermeiro, como um profissional da equipe de satude que
poderia proporcionar uma melhoria na qualidade do cuidado prestado nos varios campos da
assisténcia ao RN de risco. A assisténcia de enfermagem a essa clientela, no entanto, ainda
estd embasada na realizacdo de tarefas e pouco direcionada para a identificacdo e atencdo as
necessidades do RN e de sua familia. Destacamos a importancia de haver uma sincronia entre
o cuidado técnico e o cuidado humanizado, para que se possibilite ampliar o foco do cuidado,
em busca da perspectiva de se ver a crianca e a familia como um conjunto a ser cuidado.

Concordamos com Gamboa (1997) e Pedroso e Bousso (2004), quando apontam que
o cuidar n3o se reduz a um somatério de procedimentos técnicos ou das qualidades dos
recursos humanos, mas que deve ser compreendido como resultante de um processo de
interagdo entre as caracteristicas culturais e sociais do usuario do servigo de satude e os valores
e as atitudes dos profissionais de satide e os principios cientificos, visando a integralidade das
agoes de saude.

Assim, o cuidado intensivo neonatal focaliza hoje a sobrevida e a qualidade de vida
das criangas, mediante um cuidado integral voltado ao RN e a sua familia, ndo mais
centrado/direcionado a cura do corpo doente (SCOCHI, 2000). No entanto, essa ndo ¢ uma
realidade nas praticas em satde existentes nos servigos, particularmente nos de seguimento do

egresso da UTIN.
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A partir de uma revisao de literatura, procuramos apreender o que tem sido produzido
sobre a crianca PT e BPN no contexto da familia e o seguimento apos alta hospitalar, para
nortear a delimita¢do do nosso objeto de estudo.

Realizamos a revisdo da literatura abrangendo o periodo de 1996 a 2006, nos seguintes
bancos de dados: LILACS, que reune as publicagdes cientificas da area da saude da América
Latina e do Caribe; Web of Science, conjunto de base de dados (Science Citation Index, Social
Science Citation Index, Arts and Humanities Ciattion Index, Current Chemical Reactions e
Index Chemicus);, PsycINFO, que engloba referéncias nas areas de psicologia, ciéncias do
comportamento ¢ educacdo e MEDLINE, que reine as publicacdes cientificas na area de
medicina e biomedicina produzida pela National Library of Medicine (USA). E ainda
selecionamos manualmente publicagdes cientificas acerca da tematica familia, prematuro e
seguimento no domicilio. Utilizamos, na busca, as palavras-chave consideradas como
descritores no DECS e MESH: familia (family), domicilio (home), prematuro (premature),
seguimento (follow up) e UTI neonatal (NICU). Para melhor compreensdo dos estudos
fizemos um agrupamento deles em duas tematicas, a saber; o prematuro e sua familia durante
o periodo de hospitalizagdo; o seguimento do prematuro apds a hospitalizagdo na UTIN. Os
artigos do primeiro grupo nao foram analisados na revisao de literatura por se tratarem ainda
do periodo de hospitalizagdo na UTIN. Assim, no segundo grupo houve a necessidade de
reagrupar os artigos em subtematicas, uma vez que abordavam o seguimento em varias
facetas: conseqiiéncias e riscos da prematuridade; seguimento do desenvolvimento da crianga
pré-termo e o cuidado domiciliar a crianga pré-termo e familia.

Analisamos na revisdo de literatura somente os artigos englobados nessa ultima sub-
tematica, pois tratavam do seguimento da crianga nascida prematura, do cuidado das maes
com o prematuro em casa, do periodo de transicdo da UTIN para casa e sobre a familia ¢ o

prematuro apos alta hospitalar, como passamos a apresentar.
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Alguns estudos foram desenvolvidos voltados para a revisdo de literatura acerca da
assisténcia de enfermagem no seguimento da crianca prematura (BENASICH; BROOKS-
GUNN et al., 1998; MELLO; ROCHA, 1999; BAKEWELL-SACHS; GENNARO, 2004;
KELLY, 2006). Esses autores afirmam que o nascimento de uma crianga prematura ¢ uma
situacdo de estresse que exige da familia um ajustamento e a utilizagdo de estratégias de
enfrentamento da situacdo de viver com as incertezas quanto a sobrevivéncia da crianga e das
possibilidades de comprometimentos decorrentes da prematuridade, passando a ter de se
responsabilizar pelo cuidado da crianga no domicilio. Eles apontaram o seguimento do
prematuro como forma de cuidado, mostrando a visita domiciliar como estratégia para o
seguimento e mostraram, ainda, a necessidade de cuidar da familia com o foco da aten¢do no
cuidado a crianga pré-termo apds sua alta hospitalar.

Nessa revisdo, observamos que o enfermeiro se sobressai na realizacdo de pesquisas
sobre o seguimento da crianga egressa da UTIN dentre esses estudos observamos que a
abordagem foi voltada tanto para estudos de intervengdo quanto de avaliacio do manejo do
aleitamento materno pelas maes e a satisfagdo delas frente a amamentagdo (ELLIOTT;
REIMER, 1998; PINELLI; ATKINSON; SAIGAL, 2001), para a avaliagdo do cuidado
prestado pelos cuidadores a crianga pré-termo (GENNARO; YORK; DUNPHY, 1998).
Encontramos também estudos de avaliagdo clinica, que aplicaram e analisaram testes para
identificar a fadiga da mae cuidadora de crianga prematura em uso de aparelho para apnéia no
domicilio (WILLIANS et al., 1999). A revisao mostrou ainda que a mae, frente a situacdo de
ter um filho pré-termo que necessita de medicamentos, vive uma situagdo incomum que lhe
provoca ansiedade, influenciando o funcionamento familiar (WEISS; CHEN, 2002).

Outros estudos compararam o cuidado domiciliar e hospitalar de criangas pré-termo em
uso de gavagem que tiveram alta precoce (ORTENSTRAND; WALDENSTROM;

WINBLADH, 1999) e abordaram os niveis de estresse dos pais cuidadores, a relacdo da
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interacao mae-filho e o desenvolvimento da crianga em relacdo a interagdo com o pai/mae
(HOLDICHT-DAVIS; BARTLETT; BELYEA, 2000; GAIL et al., 2003; DAVIS;
EDWARDS; MOHAY, 2003; GORDON; LINDSAY; BROOKS-GUNN, 2004).

Os estudos supracitados, exceto os de revisdo de literatura, caracterizaram-se pelo
desenho longitudinal e utilizaram a abordagem quantitativa. Os estudos que utilizaram a
abordagem qualitativa enfocaram o manejo do aleitamento materno pela mae na situagdo da
prematuridade (KAVANAUGH et al., 1997; KROUSE, 2002).

Os cuidados domiciliares prestados pela mae ao PT e BPN foram identificados por
Mello et al. (2000), que sinalizaram o seguimento dessa crianga por meio das visitas
domicilidrias (VD) como elemento bésico da assisténcia de enfermagem, o qual deve
compreender o cuidar da crianga em suas necessidades biologicas, mas também deve enfatizar
a prevencao de riscos e danos e orientar os cuidados de rotina com esses bebés. Esse estudo
ressalta, que a mae deve ser vista como parte do processo de cuidar e como alguém que
também precisa de cuidado.

A questao do periodo de transi¢do entre o hospital e a casa da crianga prematura foi
abordada no estudo de Broedsgaard e Wagner (2005), os quais apontaram a necessidade de
uma intervencao precoce direcionada as necessidades dos pais e familiares para haver uma
adaptacdo e um funcionamento familiar satisfatério apos a alta hospitalar do PT.

O seguimento da crianca PT e BPN egressa da UTIN, em nosso pais, ainda ¢ recente.
Meéio et al. (2005) analisaram a situagdo da assisténcia a essa clientela nos servigos de
seguimento de atencdo a saude da crianga na cidade do Rio de janeiro. Os autores apontam
como dificuldades enfrentadas por esse servigo: precaria estrutura da rede que presta essa
assisténcia; acesso restrito; auséncia de padrdes minimos de uniformiza¢dao do atendimento;
poucos profissionais especializados (oftalmologista, fonoaudidlogo, fisioterapeuta, entre

outros); poucas informagdes acerca do perfil do egresso. Apds o diagnostico, os autores
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propdem a organizacao de um sistema de atendimento baseado em graus de complexidade
para a crianga de risco e egressa da UTIN, para facilitar o acesso do egresso e a detecgdo
precoce de comprometimentos, especificamente do desenvolvimento.

Na revisao da literatura, pudemos perceber que o seguimento do PT ¢ BPN é um
aspecto relevante da assisténcia a saude da crianga e que precisa ser mais bem elucidado, uma
vez que temos um enfoque muito voltado para o seguimento das seqiielas da prematuridade
para a crianga PT e BPN, bem como o cuidador ainda atua como coadjuvante no processo de
cuidar no domicilio dessas criangas ¢ ndo ¢ contemplado no cuidado. Essa ¢ uma leitura feita
a partir dos artigos encontrados nesta revisdo, os quais nos mostraram distintos enfoques
dados a familia e ao prematuro, variando desde aspectos comportamentais e
desenvolvimentais da crianca até abordagem psicologica da crianga e da familia. Contudo, os
trabalhos sobre seguimento apos a alta hospitalar se fizeram presentes abordando a crianga e
as conseqliéncias da prematuridade no contexto familiar. A familia, na maioria dos estudos,
era representada pelos pais e estes eram avaliados quanto as condigdes da crianga em casa, a
percepgao dos pais sobre o crescimento e desenvolvimento da crianga, a relagdo pais/crianca
no domicilio e muitos aplicavam testes para averiguar o processo interacional entre
mae/crianga ou pais/crianga.

Observamos que a preocupacdo estd voltada para as conseqiiéncias bioldgicas da
prematuridade, tanto para a crianga quanto para a familia, sem, no entanto, ser o objeto de
estudo. A familia é enfocada como apoio a crianga pré-termo e o seguimento ¢ destinado a
crianga, sendo avaliada a influéncia do ambiente familiar e social no seu desenvolvimento e
crescimento. Esses estudos mostraram que o periodo pds-alta hospitalar é singular, uma vez
que a crianca nascida PT e BPN encontra-se vulneravel a muitas alteragdes, as quais devem
ser bem conhecidas tanto pelos pais/cuidadores quanto pela equipe de satide que acompanha

essa crianga durante seu crescimento e desenvolvimento.
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O seguimento de enfermagem ¢ visto como uma das estratégias possiveis a ser
utilizada no acompanhamento da crianca PT e BPN egressa da UTIN no contexto da familia.
A alta hospitalar da crianga que esteve hospitalizada em uma UTIN é um processo complexo,
tanto para os profissionais de saude quanto para a familia dessa crianga, exigindo um cuidado
domiciliar acompanhado pelos servigos de satde, bem como o preparo dos pais para atender
as necessidades da crianga; estimular a sua autonomia para o cuidado e favorecer um elo com
o servi¢o de saude, a comunidade e, em alguns casos, proporcionar cuidado direto da crianga
(HUMMEL; CRONIN, 2004).

No caso de uma crianga que apresenta algum tipo de comprometimento em algum
momento de sua vida, a sua familia sofre as conseqliéncias desse comprometimento desde o
momento da internacdo hospitalar e, conseqiientemente, apos a alta para casa, pois ha uma
modifica¢do no modo de vida de ambos, uma vez que seu cotidiano passara a ser mobilizado
para atender as necessidades do problema de saude (COLLET; OLIVEIRA; VIERA, 2002).

Diante dos aspectos apontados sobre o seguimento da crianga PT e BPN e sua familia,
presumimos que o contexto em que a crianga e familia vivem influencia sua saude, uma vez
que essa ¢ multideterminada, sendo relevante a analise e a utilizacdo de ferramentas que
possibilitem conhecer a familia, para poder compreendé-la, caracterizad-la e identificar
vulnerabilidades, direcionando o planejamento do cuidado da crianga no contexto da familia e
procurando atender as suas reais necessidades. Além do mais, sabemos que a partir da alta
hospitalar do PT e BPN, ocorrem alteragdes no cotidiano familiar que podem provocar
modificagdes no desenvolvimento da familia. Desse modo, é preciso repensar a atengdo a
saude da crianga egressa da UTIN e sua familia, visando ao seguimento e ao apoio adequados
apos a alta hospitalar. Para tanto, é preciso compreender o que ocorre no interior da familia

durante os trés primeiros meses apos a alta hospitalar do PT ¢ BPN.
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Assim, surgem como questionamentos: quais sao as experiéncias, os medos em
relagdo a crianga, os conflitos vivenciados, as necessidades, as dificuldades ¢ as formas de
enfrentamento da familia apds alta hospitalar do PT e BPN? Quais as mudangas ocorridas na
dindmica familiar e como ocorre sua relacdo com os servigos de saude ap6s a alta hospitalar
do filho PT e BPN?
Tomando por base esses questionamentos, apontamos como objeto de estudo as
experiéncias das familias no seguimento da crianca PT ¢ BPN egressa da UTIN no contexto
dos servigos de atengdo basica a que tem acesso na cidade de Cascavel-PR, local do

desenvolvimento desta pesquisa.
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Objetivos
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2 Objetivos

O presente estudo tem como objetivo geral compreender as experiéncias de familias
acerca do seguimento a saide de criancas PT ¢ BPN egressas da UTIN apods a alta, na
perspectiva do cuidado integral a satide, com vistas a fornecer subsidios para o cuidado de
enfermagem.

Para tanto, foram tragados os seguintes objetivos especificos:

- descrever a estrutura familiar e a rede social e apoio social de familias com criangas PT e
BPN egressas de UTIN nos primeiros trés meses apos a alta hospitalar, a partir dos

instrumentos genograma e ecomapa;

- identificar as experiéncias das familias com criangas PT ¢ BPN egressas de UTIN nos
primeiros trés meses apds a alta hospitalar, no dmbito domiciliar, no municipio de

Cascavel-PR;

- analisar o seguimento de criangas PT e BPN egressas de UTIN, a partir de relatos de
familias sobre as praticas de satde na interface com a atencdo hospitalar, a atencao

ambulatorial e a atencdo basica a saude da crianca no municipio de Cascavel-PR.
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Bases conceituais
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3 Bases Conceituais

A tematica geral deste estudo implica repensar conceitos ¢ bases teoricas para inovar
as praticas de saude, trazendo compreensdes do cuidado em saude em suas dimensdes
praticas, epistemologicas e filosoficas.

O cuidado integral traz implicagdes para o servico impondo a reorganizagdo das
praticas de saude que permitam reflexdo e agdo sobre essa forma de cuidar.

A construcio do Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro, é um sistema que ainda
esta em fase de consolidagdo e, portanto, apresenta-se como uma realidade em constru¢do no
contexto da atencdo a saude. Nessa realidade, buscam-se alternativas na configuracdo das
praticas de saude existentes centradas na doenga e no ambiente ambulatorial e hospitalar, para
avancar em dire¢do a uma pratica que tenha como enfoque a identificacdo ¢ a analise dos
problemas e necessidades de satde fundamentados na realidade atual e centrados no usuario e
nas caracteristicas fundamentais do cuidado em saude, procurando garantir integralidade,
intersubjetividade e o cuidado centrado no usuario e na familia (MERHY et al., 1997). Apesar
de ja ter se passado mais de uma década da afirmagdo desse autor, ainda se fazem presentes
estes aspectos na realidade do SUS em nosso pais. Na atualidade, buscamos a inversdo do
modelo assistencial vigente, procurando incorporar em nossa pratica o cuidado integral como
a estratégia prioritaria nos servicos de aten¢do basica a satude, contudo, paira nas a¢des dos
profissionais de saide o ranco do saber biologicista arraigado as nossas praticas e que
dificulta a visualizagdo do emprego de novos saberes e praticas para a equipe de saude.

E preciso, entdo, recuperar a importancia das relagdes entre satide e aspectos sociais,
considerando a identidade e a historicidade de cada individuo ou grupo, sem, contudo, tratar o

sujeito como “nucleo individual e permanente de produgdo de coisas — identidades, artefatos”,
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pois, dessa forma, ndés o transformariamos em mais “um objeto no mundo” e perderiamos “as
mais ricas possibilidades de participar da construgcdo de identidades e de fortalecer o poder
transformador de individuos e grupos no que se refere a saude” (AYRES, 2001, p. 20).

Pensar integralmente o cuidado supde uma nova concepcdo do sujeito, ou, como
afirma Ayres (2001), reconstruir a idéia que se tem de sujeito nas praticas de saude. O
referido autor aponta que o sujeito deve ser concebido em trés aspectos: o relacional, o
existencial e o pragmatico. O aspecto relacional compreende perceber o sujeito como em
constante interagdo com o outro, portanto nao individual e sim intersubjetivo, que constroi
identidades em cada experiéncia de encontro com o outro. O aspecto existencial reporta-se ao
sujeito como um ser que pensa ¢ deseja, o que o leva a conceber e a construir seu mundo,
passando a agir movido por esse raciocinio. O aspecto pragmatico refere-se ao encontro do
sujeito ¢ de seu mundo baseado ndo apenas no éxito pratico, ou seja, na tarefa técnica
realizada, mas também a um sucesso existencial, um sucesso pratico que envolva os
interesses tanto do profissional de saiide como o do usuario dos servigos de saude.

Outro ponto ressaltado por Ayres (2001) que deve ser revisto € a concepgao de
intervengdo que se tem nas praticas de saude, em que o curar, o tratar € o controlar
constituem-se em relagdes estaticas, individualizadoras e individualizantes que tornam o ser-
cuidado alvo de intervengdes puramente técnicas. O enfoque abordado pelo autor estd
centrado no cuidar e ndo no tratar, curar ou controlar, sendo o cuidar mais abrangente que

estes, pois envolve uma dimensao sem se restringir a técnica. Ayres (2001, p. 71) diz que:

Cuidar da saude de alguém ¢ mais que construir um objeto e intervir sobre
ele. Para cuidar ha que se considerar e se construir projetos; ha que
sustentar, ao longo do tempo, uma certa relagdo entre a matéria e o espirito,
o corpo ¢ a mente, moldados a partir de uma forma que o sujeito quer opor
a dissolucdo, inerte e amorfa, de sua presenca no mundo.
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Dessa forma, o cuidar ndo pode se centrar apenas no sujeito como um individuo,

mas na concepg¢ao de que ele existe como relagdo pessoal e interpessoal. Portanto, um olhar
fragmentado implicard um cuidado ndo integral.

Em geral, o cuidado em saude ¢é caracterizado por “um conjunto de procedimentos
técnicos para o éxito de um tratamento”, podendo ter sentido de um “elenco de recursos e
medidas terapéuticas ou de procedimentos auxiliares para efetivar a aplicagdo de uma
terapéutica” (AYRES, 2004a, p.74). Esses aspectos configuram uma defini¢do do senso
comum sobre cuidado em saude.

Ayres (2006, p.55) propde abordar o cuidado como “[...] um constructo filoséfico,
uma categoria com a qual se quer designar simultancamente uma compreensao filosoéfica e
uma atitude pratica diante do sentido que as agdes de satide adquirem nas diversas situagdes
em que se as reclama”. Nessa perspectiva, o cuidado em saude € visto como intera¢ao entre
sujeitos, implicando a percepgao e a construcao da intersubjetividade.

A partir de uma perspectiva hermenéutica, o cuidado permite a compreensdo do
sentido da existéncia como humanos, revelando o mundo em que se vive, se antecipa, se
escolhe e se negocia. Os sujeitos em interacdo antecipam, escolhem e negociam o mundo,
possibilitando a autocompreensao e a reconstru¢do continua e simultanea de projetos humanos
(AYRES, 2004a, 2006).

Apoiado nessa complexa constru¢do, por meio de elaboragdes hermenéuticas, Ayres
(2004a, 2006) clege os seguintes elementos para composicao tedrica do cuidado em saude:
movimento, intera¢do, identidade e alteridade, plasticidade, projeto, desejo, temporalidade,
nao-causalidade e responsabilidade.

A idéia de movimento é que o cuidado esta ligado a constru¢do da identidade humana
de forma pragmatica. As identidades ndo sdo construcdes a priori, inscritas como um destino,

mas vao sendo construidas no e pelo ato de viver, de por-se em movimento pelo mundo. Esse
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processo € permeado por interagoes que contribuem para as transformacodes do ser humano,
assim, a identidade de cada um vai se fazendo na presenca do outro e a alteridade de cada um
se define pela construgdo de uma identidade e vice-versa.

O movimento, as identidades ¢ as alteridades sdo imbuidos de plasticidade ¢ permitem
transformagdes da existéncia humana, em uma dindmica entre criar e recriar na finitude. A
plasticidade, o movimento, as efetivas interagdes e as identidades necessitam estar articuladas
a capacidade de conceber e construir projetos, propria do cuidado.

Também estd presente o desejo de manifestagdo, de presenga, de busca de sentidos,
assim como lidar com resisténcias e conflitos. Esses aspectos da construgdo da existéncia
também estdo permeados pela temporalidade, pelo fluxo do tempo, da tripartigdo temporal,
das relagodes entre passado, presente e futuro.

Em relagdo a ndo-causalidade, o autor aponta que a existéncia humana niao pode ser
explicada em termos de causa e efeito. O cuidado implica compossibilidade, expandindo a
compreensdo com a visdo gadameriana de circulo hermenéutico, numa interdependéncia entre
parte e todo, ou seja, cada parte s6 ganha sentido em uma totalidade e a totalidade tem um
sentido dependente de cada uma de suas partes.

A existéncia tem um sentido, ndo como trajeto linear. O cuidado na perspectiva
existencial busca um sentido de responsabilidade como o tomar-se para si, o responsabilizar-
se, e segundo Ayres (2004a), o cuidado assume um duplo sentido: responder por si e para si;
cuidar ndo ¢ estabelecer um projeto, mas ¢ um projeto que implica responsabilidade, um
projetar porque se responsabiliza.

Segundo Ayres (2002), para o século XXI, projeta-se uma série de desafios na area da
saude, levando a reflexdes em diversos campos de saberes e praticas. O autor retrata que os
efeitos positivos e negativos das transformagdes tecnocientificas na assisténcia a saude tém

sido muito discutidos, apontando, de um lado, a aceleracdo e a ampliagdo do poder dos
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diagnosticos, a precocidade das intervencdes terapéuticas, o aumento da eficacia, da
eficiéncia, de precisdo e da seguranga das intervencdes, a melhora do progndstico e a
qualidade de vida dos pacientes em varios agravos e, de outro lado, a autonomia dos exames
complementares, a segmentagdo do paciente em orgdos e fungdes, o excesso de intervengoes,
0 encarecimento e o acesso desigual a esses recursos e a iatrogenia. Aponta, ainda, certas
limitacdes das acdes de assisténcia a satide para serem racionais € mais abertas as
necessidades das pessoas e aos limites das agdes.

Pensar na assisténcia a saide remete, de certa forma, pensar em aplicacdo de
tecnologias que proporcionem o bem-estar fisico ¢ mental das pessoas. E preciso considerar a
forma como construimos e aplicamos as tecnologias e conhecimentos cientificos, podendo
haver limites sobre o que percebemos das necessidades de satide e o que realizamos de
intervengdes em saude. Para Ayres (2004a), ¢ importante estar atento para que nossa presenga
diante do outro ndo se resuma a aplicagdo de conhecimentos, que a agdo em saude ndo seja
restrita ao saber técnico e que articule as intervengdes técnicas a outros aspectos nao
tecnoldgicos, como as relagdes entre os sujeitos no processo de cuidar.

E de extrema importincia a compreensdo de tecnologias de assisténcia a satde em
relacdo ao encontro terapéutico propriamente dito, dando énfase na atribui¢cdo de significados
as experiéncias, interligando passado, presente e¢ futuro, de maneira dialética. Para Ayres
(2004a), a tecnologia ndo ¢ apenas a aplicagdo de conhecimentos cientificos, ndo ¢
simplesmente um modo de fazer, mas envolve também decisdes sobre quais agdes podem e
devem ser feitas. Nesse sentido, a compreensdo de tecnologia aponta para a reflexdo sobre
cuidado em saude e interagdo entre sujeitos.

Ayres (2001, 2006) afirma que o movimento do encontro entre os sujeitos e seu
mundo ndo deve ser restrito a busca de éxito técnico, mas sim vinculado a um sucesso pratico.

Para o autor, éxito técnico significa “o alcance de fins determinados segundo certos meios
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[3

pré-estabelecidos” (AYRES, 2001, p. 67). Sucesso pratico ¢ considerado “um ganho ou
conquista de condi¢des ou situagdes valorizadas como fonte de realizagdo, de felicidade para
as pessoas em seus cotidianos”’(AYRES, 2001, p. 69). O éxito técnico nao tem um sentido real
para as pessoas, isoladamente, mas sim articulado ao sucesso pratico.

Na saude, temos a preocupagdo com o controle da doenga, de sintomas, da patogenia,
da infecgdo ou de epidemias, com um enfoque em que prevalece a normatividade do sucesso
das praticas de saude. Ayres (2001, p.69) indica que o sucesso que tem orientado as praticas

de saude tem se confundido com o éxito técnico, ressaltando que eles implicam aspectos

diferentes em relacdo as experiéncias:

O éxito técnico refere-se, sem duvida, a um sucesso, mas um sucesso em relagao
a um “como fazer”. Nao faz parte de suas aptidoes definir os “qué fazer”. Por
isso € tdo facil definir o que é prevenir agravos do que o que seja promover
saude. Nos, efetivamente, ndo temos nos perguntado, quando dialogamos sobre
saude, sobre o que sonham as pessoas para a vida, para o bem viver, para a
saude.

O autor afirma que precisamos nos dedicar a essas reflexdes, sendo ficaremos
condenados a negatividade da doenca para definir saude, se continuarmos tendo como
conceito de sucesso pratico somente a busca de controle técnico.

O cuidado, tratado como categoria reconstrutiva, envolve voltar-se a presenca do
outro, otimizar a interagdo, enriquecer os horizontes, procurando ter presenca ativa, interagdes
intersubjetivas ricas e dinamicas, redes de conversacdo, acolhimento, responsabilizacao,
expansdo de horizontes, possibilitando, assim, reconstruir as praticas de saude para que
possamos chama-las de cuidado (AYRES, 2004a; 2004b).

Nessa visao de cuidado, a fusdo de horizontes ¢ muito importante, em que a busca de
caminhos ndo ¢ somente para que os profissionais de saide possam ajudar as pessoas a
cumprirem um projeto, mas também, principalmente, ter percep¢do do horizonte do outro,

procurando entender que lugar os profissionais ocupam no projeto de vida do outro e
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compreender-se melhor diante do outro (AYRES, 2005). Para o autor, as composicoes
necessarias e possiveis com cada individuo e com a comunidade sdo baseadas em pontes, mas
ndo sdo construgdes imediatas, ou seja, ter a agdo terap€utica nao implica mostrar caminhos
para as pessoas ¢ achar que vao se apropriar daquilo rapidamente, e sim construgdes que
implicam compartilhar e reconstruir o tempo todo.

O cuidado como sabedoria pratica, vinculado aos saberes técnico-cientificos, aponta
para a realizacdo de agdes de saude permeadas de €xito técnico e sucesso pratico, ou seja,
junto das finalidades técnicas das praticas de saude ha antecipagdo, escolha e negociacio de
uma vida boa ou de projetos possiveis colocados em questdo (AYRES, 2006).

A sabedoria pratica ndo ¢ considerada um saber universal, ¢ contingente, lida com a
eventualidade, com a incerteza, com o que pode suceder ou ndo, com aspectos e
acontecimentos vinculados as experiéncias, envolve o correr da vida, o modo de estar no
mundo, as tomadas de decisdo, escolhas, planos, sentidos, enfim um conjunto amplo de
aspectos para a vida, para as relagdes no mundo e com o mundo, implicando inter-relagdes
com questdes éticas, morais, politicas, culturais e sociais (AYRES, 2001; GADAMER, 2002).
Sabedoria pratica é considerada um saber fundamental e que influencia os outros campos, dos
conhecimentos ¢ das técnicas. Quando tomamos o cuidado em saude em suas dimensdes
praticas, ele tem um carater contingencial, sem a priori, mas reconstruido a todo momento.

No cuidado a satde da crianga, ¢ importante o alcance da adesdo ao seguimento do seu
crescimento ¢ desenvolvimento no contexto da familia, estando a pratica do seguimento do
pré-termo e baixo peso ao nascer egresso da UTIN ai inserida, mas é importante repensar,
sobretudo, os valores expressados pelas familias. E importante, conforme aponta Gadamer
(2002), tomar esse processo como um trazer a existéncia, com criatividade, espontaneidade e

regido pelas experiéncias.
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O dialogo, a conversa ¢ a interagdo entre familias e profissionais de saude permitem
trabalhar com a complexidade do cuidado da crianga na atengdo a saude, possibilitando
aproximagdes da compreensdo das decisdes tomadas e estratégias adotadas. Conhecer os
valores e interesses dos sujeitos e conversar sobre eles sdo elementos da construg¢do de um
olhar pratico, um modo de lidar com a sabedoria pratica em suas singularidades e
particularidades.

Construir uma outra perspectiva para o cuidado implica, também, assumir o cuidado
integral como uma interface de didlogo entre profissionais de saude, o sujeito cuidado e sua
familia, no qual exista uma valorizacdo da intersubjetividade, com estabelecimento de vinculo
e co-responsabiliza¢do dos sujeitos nas situagdes de saude (AYRES, 2001).

Considerando a crianga como sujeito a ser cuidado e reconhecendo que o foco de
cuidado a crianga no contexto da familia é uma das grandes responsabilidades do profissional
de satde, em especifico da enfermagem, este profissional pode ter uma agdo importante junto
a familia, proporcionando a constru¢do conjunta de um cuidado que vise a promocao,
prevencgao, tratamento e reabilitagdo da saude.

O PT e BPN egresso da UTIN e sua familia, apds a alta hospitalar, constituem,
indubitavelmente, uma populacdo que possui caracteristicas que lhes sdo proprias, o que
referenda a necessidade de estuda-la mais detalhadamente. No que tange as praticas de saude
a essa populacdo, temos observado que o enfoque da atengdo ¢ voltado para situagdes de
urgéncia e emergéncia nos pronto-atendimentos e na atengdo basica durante a assisténcia em
puericultura. Poucos s3o os locais com ambulatério de risco para o seguimento dessas
criangas e, mesmo onde existe esse tipo de servico, ele ¢ moldado para cuidar do corpo
anatomo-fisioldgico, gerando um cuidado pontual e direcionado as manifestagdes clinicas.

Cuidar de um bebé PT e BPN ap6s a alta hospitalar ¢ um desafio para os pais, em que

\

eles necessitam ser vigilantes e conhecer as vulnerabilidades inerentes a situacdo de
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prematuridade e baixo peso. Em geral, os pais de um bebé PT ¢ BPN sdo ansiosos sobre a
saude imediata de seu filho, sua sobrevivéncia e parecem ter uma experiéncia de maior
dificuldade e estresse no cuidado quando comparada as maes de bebés a termo, no periodo
imediato apo6s o nascimento, freqiientemente uma conseqiiéncia de seus padroes de
conhecimento acerca da saide dessa crianga (EISER et al., 2005).

Ao elegermos a tematica do seguimento dos PT e BPN egressos da UTIN, ¢
importante rever o enfoque, que comumente ¢ embasado em um modelo ideal de assisténcia e
adesdo as normas. E importante compreender os obsticulos no processo satide-doenga e
cuidado e tematizar valores vitais que ndo sdo permanentes e nem construidos a priori. Na
saude infantil, ndo lidamos com um crescimento ¢ desenvolvimento linear. Ha obstaculos, ha
valores e percepgdes, hd enfermidades, ha diferentes situacdes e experiéncias de cuidar da
crianga.

Neste estudo, o entendimento ¢ de que o seguimento da satide da crianga PT ¢ BPN ¢
considerado uma tecnologia de cuidado a satide. Nao ¢ simplesmente um modo de fazer, nao
como um saber a priori, mas envolve também decisdes sobre quais agdes podem e devem ser

feitas. Remete a uma reconstrucdo de saberes e praticas com novas dimensdes para a

produgdo de cuidados.



56

Percurso Metodoldgico
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4 Percurso metodologico

Neste capitulo descrevemos a caracterizacdo do estudo e os procedimentos
metodoldgicos de exploragdo do trabalho de campo, técnicas de coleta e compreensdo dos

dados.

4.1 Caracterizacao do estudo

Esta pesquisa configura-se na perspectiva de um estudo hermenéutico (AYRES, 2005;
2006), que tem por base uma analise compreensivo-interpretativo-aplicada. Nessa tarefa de
compreender e interpretar, o processo de pesquisar segue um caminho encontrado pelo
pesquisador para realizar uma constru¢io discursiva especifica. Ayres (2006, p. 25) destaca

que ¢ importante:

[...] propiciar uma maior auto-compreensdo do sentido de nossas
construgdes conceituais e expandir nossos horizontes de temas e meios de
produgdo do conhecimento, especialmente no que se refere ao incremento
de nossa sabedoria pratica.

Esse tipo de estudo procura explicitar uma situagdo problematizada, levando a uma
expressao discursiva e favorecendo um entendimento sobre algo, a apropriagdo de uma
situagdo ou de aspectos dela, que antes nao estava clara e que por alguma razdo tornou-se
problematica, ou seja, que merece ser tematizada.

A abordagem hermenéutica move-se entre dois termos: a compreensao e o significado,
tendo como unidade temporal o encontro entre o passado e o futuro, com o presente mediado

pela linguagem (MINAYO; DESLANDES, 2002). Essa compreensao nao ¢ unilateral. Ela
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ocorre em um processo dialdégico entre os sujeitos envolvidos na cena em questdo e deve
significar um entendimento entre esses, em que um se pde em entendimento com o outro. A
hermenéutica emerge quando surge uma questdo e sua aplicagdo se concretiza em uma
pergunta (GADAMER, 2002).

Para Ayres (2005, 2006), no campo da saude, muitos aspectos relacionados as praticas
de satde podem ser estudados na abordagem hermenéutica, por ser um campo com constantes
tarefas de interpretagdo e sintese de saberes. Essa abordagem implica significado e
interpretacdo, construindo um saber compreensivo e estimulado por interesses praticos,
envolvendo interelagdes parte-todo. Nesse enfoque produz-se uma interpretagao advinda dos
discursos provenientes do didlogo que se estabelece em um processo interacional entre sujeito
pesquisador e sujeito pesquisado.

Na area da satde, a dupla tarefa hermenéutica é compreender os discursos
tecnocientificos hoje operantes na saide e construir saberes que possam responder as novas
necessidades de conhecimento e de tecnologias (AYRES, 2005). A aproximacao
hermenéutica possibilita uma condicdo de reconhecer diferentes interesses € oposigcdes que
estdo presentes em uma determinada interagdo, criando novas possibilidades para sua
ressignificag¢do e reconstrugao.

No campo da satude coletiva e, em especial, no seguimento do PT ¢ BPN egresso da
UTIN e de suas familias ap6s a alta hospitalar, consideramos que a perspectiva hermenéutica
¢ relevante, uma vez que o desafio aqui ¢ o de compreender as experiéncias dessas familias
sobre o cuidado da crianca e suas interfaces com os servigos de saude. Os encontros com as
familias deste estudo retratam o mundo empirico, procurando compartilhar alguns momentos
de suas vidas, discursos, dilemas e experiéncias singulares. Nesse sentido, foi um processo
que gerou varias possibilidades de didlogo com as familias, percebendo aspectos do cuidado

em saude por meio da linguagem e interacdo. Ayres (2005) coloca que a hermenéutica se
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propde a uma certa compreensdo das condigdes de possibilidades de didlogo e,
conseqiientemente, das suas potencialidades. Cabe ressaltar que neste estudo realizamos uma
primeira aproximacdo a abordagem hermenéutica, requerendo outros estudos para seu

aprofundamento.

4.2 O local do estudo

Este estudo foi desenvolvido no municipio de Cascavel-PR, localizado na regido oeste
do Estado do Parana, com uma populagdo estimada em 2006 de 284.083 habitantes (IBGE,
2006). A cidade ¢ considerada atualmente um polo universitario, visto que ha seis
institui¢des de ensino superior (sendo duas delas universidades) entre privadas e publicas,
as quais oferecem cursos da area de satide, como medicina, enfermagem, odontologia,
fisioterapia e farmacia.

Para se ter uma idéia do local de estudo, descrevemos alguns aspectos gerais sobre a
mortalidade infantil no Estado do Parana e em Cascavel, bem como a assisténcia a satude no
referido municipio.

No Parana, houve um declinio no coeficiente da mortalidade infantil nos Gltimos anos,
pois no ano de 1994 tinha-se uma taxa de 25,89 por mil nascidos vivos e, em 2001, essa taxa
caiu para 17,40 por mil nascidos vivos. Essa modificacdo ¢ decorrente, principalmente, da
reducdo dos oObitos pds-neonatais e, em menor propor¢do, dos neonatais (MANSANO et al.,
2004). A mortalidade infantil ¢ estimada em 14,44 por mil nascidos vivos para o Estado e de
12,82 por mil nascidos vivos na Regional de Saude em que a cidade de Cascavel estd
compreendida. A mortalidade neonatal ¢ de 8,59 por mil para essa regional de saude

(PARANA, 2005). A proporgdo de criangas que nasceram com menos de 2500g é de 7,8% em
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média no Estado do Parand, com percentual que varia de 5,9% até¢ 8,8% nas diversas
regionais de saude do Estado. Segundo relatorio da Secretaria Estadual de Saude do Parand, o
BPN pode estar relacionado a desnutricdo da mae, prematuridade por problemas maternos ou do
proprio RN, cesareas precoces e doenga hipertensiva especifica da gravidez (PARANA, 2003).

O municipio conta com um hospital universitario, o Hospital Universitario do Oeste
do Parana (HUOP), e mais quatro hospitais de pequeno e médio porte. Entre essas institui¢des
hospitalares, o HUOP ¢ o unico que atende OS CASOS DE gestagao de alto risco na cidade,
bem como dos pequenos municipios ao redor, de municipios do estado do Mato Grosso e
paises vizinhos do Mercosul. O referido hospital tem uma estrutura fisica de 17.979, 73m?,
atendendo exclusivamente o Sistema Unico de Saude, com capacidade para 221 leitos, porém,
atualmente, tem 173 em funcionamento e estd trabalhando com um corpo de 864
funcionarios. A UTIN dessa instituigdo possui 10 leitos e a unidade de cuidados
intermediarios tem seis leitos, com uma clientela hospitalizada por diversos problemas, a
saber: andxia perinatal, complicagdes gestacionais (diabetes, isoimunizagdo), prematuridade,
malformagdes congénitas, entre outros.

A rede de servigos publicos de satide conta com dois postos de Pronto Atendimento de
Cascavel (PAC I e II), 26 Unidades Basicas de Saude (UBS), duas Equipes de Satde da
Familia (ESF) na cidade e quatro na zona rural.

No tocante as agdes voltadas a saude da crianga, 0 municipio atua mediante as normas
de atencdo basica a crianga preconizadas pelo Ministério da Saude e, especificamente para o
RN, a Secretaria Municipal de Saude dispde de um programa de atencdo ao RN que se inicia
na hospitalizacdo, denominado Projeto Ninar. Esse programa consiste na prevengdo e
promog¢do da saude infantil ¢ os membros da equipe de enfermagem da vigilancia
epidemiolégica dirigirem-se diariamente as instituicdes hospitalares para prestarem orientagdes

as purérperas sobre cuidados com os RNs em casa, puericultura, imunizagdo, bem como
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realizam a imunizacdo dos RNs antes da alta hospitalar, especificamente a vacina BCG e
Hepatite (CASCAVEL, 1999). Esse programa atua na prevengao e promogcao da satde infantil.
Outras estratégias de aten¢do a saide do RN, durante o primeiro més de vida deste sdo
as visitas domiciliarias realizadas pelas equipes das UBS e quando inseridos no Programa
Satude da Familia (PSF), pelas equipes Saude da Familia logo que a crianga é recebida em
casa. Priorizam as criangcas com maior risco para mortalidade infantil, segundo dados
coletados na Declaracao de Nascidos Vivos (DNV), tais como, idade gestacional menor de 36
semanas, maes adolescentes ou acima de 35 anos, baixa escolaridade e elevado numero de
filhos e Apgar com indicativos de asfixia leve (CASCAVEL, 1999).

Outra estratégia recente é o Servigo de Atencdo a Saude do RN de Alto Risco Egresso
da UTIN, que passou a funcionar a partir de 2004, no ambulatério do HUOP. No entanto, esse
servico, em decorréncia da insuficiéncia de recursos humanos, ndo consegue atender a
demanda de egressos da terapia intensiva neonatal. O servico ¢ conduzido por dois
professores de Neonatologia, do Curso de Medicina da Unioeste, seus respectivos académicos
e uma fisioterapeuta. Os demais profissionais que deveriam fazer parte da avaliagdo do
egresso em um servi¢o de seguimento, tais como fonoaudiologa, oftalmologista, neurologista,
enfermeiro, entre outros, nao estdo disponibilizados para esse segmento da atencao a saude do
egresso da UTIN. Dessa forma, muitos desses egressos passam a ser inseridos nos programas

de puericultura existentes nas UBS e Unidades de Satde da Familia (USF).

4.3 Sujeitos do estudo

Primeiramente foi realizado contato com as enfermeiras da UTIN do HUOP

explicando-lhes sobre a pesquisa e solicitando-lhes que indicassem as criangas PT e BPN que
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estavam proximas da alta hospitalar para que, posteriormente, fosse possivel aplicar os
critérios de inclusdo de sujeitos e estabelecer contato com as familias dessas criangas
averiguando o interesse em participar da pesquisa.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos, neste estudo, foram os seguintes: familias que
tinham um filho PT e BPN hospitalizados na UTIN do HUOP, independente do grau de
prematuridade e tempo de hospitalizagdo da crianca; as familias deveriam residir em
Cascavel; o PT e BPN ndo poderia ter anomalias congénitas ¢ deveria estar proximo de
receber a alta hospitalar. Desse modo, posteriormente a aplicagdo desses critérios,
constituiram-se em sujeitos da pesquisa aqueles familiares que se dispuseram a participar no
primeiro contato durante a hospitalizagdo do RN e aqueles que foram citados pelo
entrevistado como significativos para a relagdo familiar no momento em que vivenciavam a
situacdo do cuidado domiciliar e o seguimento do PT ¢ BPN. Em vista de se tratar de um
estudo que utilizou a abordagem qualitativa, ndo pré-determinamos o nimero de familias que
seriam inseridas no estudo, mas o total de familias participantes ocorreu mediante a saturagao
dos dados durante as VD. Para tanto, fizeram parte deste estudo seis familias de criancas PT e
BPN egressas da terapia intensiva neonatal.

O cendrio em que se desenvolveu a pesquisa foi entdo o domicilio das familias do PT e
BPN que experenciaram o cuidado do filho em casa e seu seguimento. Compreender como
cada familia d4 sentido a essa experiéncia, identificar suas necessidades e as formas de
cuidado a crianga sdo fatos essenciais para que a equipe de saude estabeleca um plano de
cuidados.

O quadro abaixo apresenta cada familia participante do estudo e seus membros, sendo

que cada uma delas aparece identificada pelo nome do PT ¢ BPN.
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Quando 01: Apresentacio das familias participantes do estudo, Cascavel-PR, 2007.

Familias Total de membros que Membros que compoe a Membros da familia
compde a familia familia participantes da pesquisa
Familia da 03 Gabriela (PT/BPN) Korn (pai)
Gabriela Korn (pai) Cintia (mae)
Cintia (mae) Beth (avd materna)
Familia da 08 Keity (PT/BPN) John (pai)
Keity John (pai) Sheila (mae)
Sheila (mae) Judy (tia paterna)
Téo (irmao)

Tuty (avo paterna)
Mey (tia paterna)
Anne (prima)
Judy (tia paterna)

Familia do 11 Wagner (PT/BPN) Iris (mae)
Wagner Lola, Lili, Julia (irmas) Ana (amiga)
Shandi (pai)

Iris (mae)

Ana (amiga)

Fernanda, Ana Carolina, Joel

(filhos de Ana)
Familia da 03 Larissa (PT/BPN) Antonio (pai)
Larissa Antonio (pai) Manoela (mae)
Manoela (mae)
Familia da 03 Camily (PT/BPN) Jeorge (pai)
Camily Jeorge (pai) Brenda (mae)
Brenda (mae)
Familia da 06 Malu (PT/BPN) Marcos (pai)
Malu Marcos (pai) Melissa (mae)
Melissa (mae) Eda (avo paterna)
Eda (av6 paterna) Pablo(avo paterno)

Pablo(avd paterno)
Marina (tia paterna)

Com o aceite de participagdo na pesquisa pelo familiar presente na UTIN,
programamos uma conversa durante a visita do familiar a seu filho hospitalizado para que
houvesse a explanacdo sobre a pesquisa (objetivos, estratégias de coleta de dados,
implicagdes éticas). Esse didlogo ocorreu em uma sala dentro da UTN, espago destinado a
amamentag¢ao das criancas hospitalizadas. Esperavamos ficar a s6s com o familiar nesse
ambiente para iniciarmos a explanagao sobre a nossa intencao.

A partir desse momento, estabeleciamos uma programacdo para as visitas
domiciliarias (VD) em concordancia com a familia, sendo que a primeira VD s6 era agendada
com o familiar no momento da alta hospitalar do PT e BPN. Durante o periodo de

hospitalizagao deste na UTIN foram realizados no minimo dois € no maximo oito encontros
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com o familiar, durante as visitas destes ao seu filho hospitalizado. Apos a alta, foram

realizadas as seguintes visitas nos domicilios:

. 1? semana apos a alta da crianga
o 2% semana ap0s a alta da crianca
o 3% semana apos a alta da crianga
o 4* semana apo0s a alta da crianca
o 6" semana apo6s a alta da crianca
. 8" semana apds a alta da crianca
o 12* semana apos a alta da crianga

As VD tiveram como objetivo interagir com a familia, observar o ambiente de cuidado
da crianca e entrevistar os membros da familia. Adentrando na vida familiar, pdode-se
apreender a narrativa da familia em seu domicilio, acompanhando a vivéncia de ter em casa o
filho PT e BPN egresso da terapia intensiva neonatal. Salientamos que a cada VD
programéavamos, juntamente com a familia, o proximo encontro.

A VD ¢ compreendida como uma atividade de campo realizada no meio familiar ou
comunitario em que se insere o individuo/grupo foco do atendimento, sendo também “uma
pratica profissional, investigativa ou de atendimento, realizada por um ou mais profissionais,
junto ao individuo/grupo em seu préprio meio social ou familiar” (AMARO, 2006, p.33).
Para o desenvolvimento de uma VD ¢ preciso utilizar as técnicas de observacao, a entrevista e
a histdria ou relato oral, elementos estes que fazem parte de uma pesquisa, para tanto, a VD
constitui-se também em uma estratégia eficaz para a coleta de dados, pois pode-se ir ao
encontro do sujeito em seu ambiente e conhecer aspectos de sua realidade. Neste estudo,
durante as VD obtinhamos os dados para a compreensdo do objeto de estudo, contudo,

perpassava a idéia de aquisicdo de dados, pois por meio da interagdo com a familia,
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emergiram momentos que exigiam um cuidado a crianga ou a sua familia e, ainda, agdes
educativas para a saude destes.

Assim, realizavamos o cuidado e as atividades educativas mediante a concordancia da
familia e por um estabelecimento conjunto de medidas a serem efetuadas. Ressaltamos que
essas acoes eram realizadas apos o término da entrevista, quando esclareciamos a familia que
ela deveria utilizar-se dos servicos de saude disponiveis em sua comunidade para as
necessidades de saude ou de vida e procediamos alguns encaminhamentos e atividades
educativas conforme a solicitacdo da familia ap6s o término da VD da pesquisa.

O seguimento dessas criangas mediante os encontros nos primeiros trés meses apds a
alta hospitalar envolveu a familia, o PT e BPN e o pesquisador em uma situagao real, em que
cada participante tinha um significado para o momento vivenciado frente & prematuridade e

ao cuidado da crianca no domicilio, com base no didlogo e na intersubjetividade.

4.4 A coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de leitura dos prontudrios do PT e BPN, da
constru¢do do genograma e ecomapa, da entrevista com os familiares e observagdo

participante no domicilio. A seguir descrevemos cada um desses momentos.

4.4.1 Leitura dos prontuarios

Com o aceite de participacdo pelo familiar presente na UTIN, passamos a coletar os
dados no prontuario do PT e BPN. Os dados coletados diziam respeito a: idade gestacional
(IG) da crianca ao nascimento conforme a classificagdo no Método de Capurro realizada pelo

médico que a atendeu; a dados antropométricos; a condigdes de nascimento; a terapéutica
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utilizada na UTIN e UCIN; aos exames realizados; as complicagdes durante a hospitalizagao;
as condigdes clinicas na alta; ao peso e medicacdo em uso na alta hospitalar, que persistiria
sendo utilizada no domicilio; ao nimero de dias de hospitalizagao.

Esses dados caracterizavam as condigdes do PT e BPN durante o periodo de
hospitalizagdo, bem como indicavam as singularidades desse bebé que deveria ser cuidado por
sua familia no domicilio.

Com a identificag¢do desses dados na realidade do cuidado a ser prestado ao PT ¢ BPN
¢ possivel o planejamento da alta, o cuidado ¢ o apoio a familia dessa crianga no seu

seguimento apos a alta hospitalar.

4.4.2 Construcio do genograma e ecomapa

O genograma consiste na elaboragcdo da arvore da familia, detalhando sua estrutura
interna. E uma préatica antiga que vem, recentemente, sendo usada como uma técnica de
avaliacdo clinica das familias. O desenvolvimento do genograma envolve um processo
complexo, no qual a entrevista ¢ uma parte significativa e a comunicagdo que ocorre entre o
profissional e a familia pode ser entendida como um processo envolvendo interagao social,
recuperagao de memorias e desenvolvimento proprio. Fornece informagdes demograficas, de
posi¢ao funcional, recursos e acontecimentos criticos na dinamica familiar (MCGOLDRICK;
GERSON, 1999). A anélise do genograma possibilita uma visdo histérica de como a familia
enfrenta os acontecimentos criticos e, particularmente, as mudancas no ciclo de vida
(QUEIROS, 2003).

O ecomapa, por sua vez, fornece uma visdo ampliada da familia, desenhando a estrutura de
sustentacdo e retratando a ligacdo entre a familia ¢ o mundo (ROSS; COBB, 1990). Esse
instrumento conecta as circunstancias ao meio ambiente, mostrando o vinculo entre os membros da
familia e os recursos comunitarios, possibilitando avaliar os apoios e suportes disponiveis € sua

utilizacdo pela familia (ANDERSON; TOMLINSON, 1992; ROCHA; NASCIMENTO; LIMA,
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2002). E considerada uma representacio das relagdes com o supra-sistema, ou seja, com outras
pessoas e com instituicdes do contexto da familia, permitindo uma “fotografia” das principais
relagdes que a familia tem com o ambiente (BOUSSO; ANGELO, 2001).

Esses dois instrumentos mostram o desenvolvimento e o formato da estrutura da
familia, além de fornecer informacdes sobre o contexto de vida da familia. Durante a
constru¢do do genograma, a familia é envolvida ativamente, relatando a historia de sua
origem, as particularidades dos seus membros, os acontecimentos significativos de suas
historias e as condigoes de saude da familia (ANDERSON; TOMLINSON, 1992). Esses
instrumentos requerem a utilizacdo de uma simbologia propria em sua elaboragdo grafica, a

qual descrevemos a seguir:

Figura 01: Legenda de simbolos da apresentacio grafia do genograma e ecomapa.

0 Homem

O Mulher Intensidade da relagdo
Q@ [J Casamento mais forte
@ L) Separagdo — forte
QL Divércio fraca
@ ) Vivem Juntos
95 Morte #+- conflituosa
O 0 Filho bioldgico —— fluxo de energia

? Idade ou filho bioldgico ndo informado auséncia de relagdo

Fonte: WRIGHTL. M.; LEAHEY, M. Enfermeiras e familias: um guia para avaliacdo e intervencdo na familia.
3ed. Sao Paulo: Rocca, 2002. 327p.

As linhas de intensidade da relagdo familiar e do direcionamento do fluxo de energia
estdo representadas pelas seguintes cores neste estudo:
e Rosa — representa a intensidade das relagdes e do fluxo de energia

intrafamiliares;
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e Azul — representa a intensidade das relagdes e do fluxo de energia entre a
familia do PT e BPN ¢ a familia estendida materna;

e Verde - representa a intensidade das relagdes e do fluxo de energia entre a
familia do PT e BPN e a familia estendida paterna;

e Preto - representa a intensidade das relagdes e do fluxo de energia entre a

familia do PT e BPN e a rede social e apoio social.

Neste estudo, o genograma e ecomapa possibilitaram identificar a estrutura da familia,
suas relagdes intrafamiliares e extrafamiliares, os papéis desempenhados por seus membros,
sua forma de organiza¢do apo6s a alta do bebé, entre outros dados.

Ainda, com a utilizagdo desses dois instrumentos, ocorreu uma aproximacao entre os
sujeitos (entrevistado/entrevistador), proporcionando o estabelecimento de confianga e
vinculo, oportunizando aos familiares uma reflexdo acerca de sua vida, das relagdes
familiares, possibilitando a busca de novas formas de enfrentar as situa¢des vivenciadas pela
familia e de apoio a eles tanto dentro como fora da prépria familia (WRIGHT; LEAHEY,
2002; NASCIMENTO, 2003).

Para a utilizagdo desses instrumentos, a narrativa livre foi técnica de entrevista
utilizada para o estabelecimento de um didlogo espontaneo que favoreceu a interagdo e
confianga entre pesquisador e pesquisado, possibilitando que o entrevistado expusesse seu

ponto de vista, suas angustias e necessidades livremente, sem a priori (AYRES, 2006).

4.4.3 A entrevista
Neste estudo, utilizamos como principal técnica de coleta de dados a entrevista, na
forma de um diadlogo entre sujeito entrevistado e sujeito entrevistador, uma vez que, na

abordagem hermenéutica, a expressao humana pela linguagem sé se da mediante um didlogo.
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O dialogo significa cada pessoa falar em sua vez, uma depois da outra, em uma relagao de
dependéncia entre o que ¢ falado anteriormente, mesmo que nao seja totalmente determinado
pelo locutor anterior, mas, sim, ocorre como uma continuidade do raciocinio. Nessa relagdo
dialégica, as perguntas e respostas vao se adequando ao momento, sendo dirigidas no intuito
de esclarecer e compreender o fato, ou seja, ha “uma linha condutora que une uma fala a
outra” (AYRES, 2006, p. 15). Para esse autor, Para esse autor, a dialética de pergunta e
resposta constitui a esséncia do dialogo, em que ocorre um movimento de participagdo ativa
na comunicacdo, na interacdo com o outro, emergindo nesse didlogo a producdo do
conhecimento, que se caracteriza por ser uma experiéncia constante, que nao tem limites e ¢
aberta a ressignificagdes, considerando a subjetividade dos sujeitos € mostrando matizes da
realidade em que se estd inserido ¢ da qual podemos nos apropriar com interesse (AYRES,
2006).

Toda hermenéutica inicia, entdo, com uma aplicagdo, ou seja, com uma pergunta. Ao
iniciar-se o didlogo, hd um desconhecimento do que se vai encontrar que ndo pode ser
definido a priori e “aproximar-se da verdade, na perspectiva hermenéutica, ¢ deixar-se
pertencer ao curso que ela estabelece, ao que ela mostra ser desconhecido e relevante a
propoésito da pergunta que a gerou”, pois o saber instrumental para ser efetivo precisa o
“concurso de um outro, reclama uma hermenéutica que situe e articule em um todo
compreensivo os interesses praticos envolvidos” (AYRES, 2006, p. 20).

A entrevista, para Minayo (1999), ¢ o momento do trabalho de campo em que
intencionalmente o pesquisador coleta informagdes por meio da fala dos sujeitos. E uma das
formas de colher informagdes baseadas no discurso livre do entrevistado. Segundo Chizzotti
(1998), a entrevista derivou de uma técnica psicoterapica que se baseava nas informagdes do
informante, o qual exprimia com clareza sua experiéncia, fazendo referéncias e analises para

os seus problemas, criando, assim, uma interacdo com o entrevistador. Porém, este deve
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manter-se na escuta ativa, estar atento a todas as informagoes recebidas e tomar cuidado para
ndo distorcé-las, interferindo com discretas interrogacdes que auxiliem o entrevistado a
completar sua idéia ou pensamento sobre a questdo que esta sendo discutida.

No presente estudo, as entrevistas iniciaram-se por meio da construgdo conjunta do
genograma e ecomapa, os quais foram apresentados e explicados a unidade familiar quanto a
sua elaboragdo e construidos juntamente com os participantes da pesquisa. A constru¢do do
genograma teve inicio ainda durante o periodo de hospitalizagdo e teve sua finalizagdo
durante as VD ap6s a alta da crianga da UTIN, bem como o ecomapa foi elaborado junto aos
membros da familia que participavam das entrevistas. A partir desses instrumentos ¢ que
foram feitos questionamentos acerca dos aspectos mais especificos da pesquisa, direcionando-
a partir da pergunta norteadora Como tem sido cuidar do seu filho em casa?

As entrevistas foram gravadas conforme autoriza¢do dos entrevistados, transcritas na
integra e na seqiiéncia, para que nao perdéssemos particularidades fundamentais para analise
dos dados.

Utilizamos a seguinte padronizagdo na apresentacdo de fragmentos das entrevistas que
representam os dados analisados: as informacdes contidas entre parénteses, (...), significam
informagdes importantes para contextualizar as falas; o colchete, [...], representa um recorte
das falas, assim como as falas dos entrevistados citados no texto estdo identificadas com

nomes ficticios para garantir o anonimato dos sujeitos.

4.4.4 Observacao participante

Para possibilitar a imersao do pesquisador no ambiente familiar em questdo e facilitar
a compreensao dos dados obtidos nas entrevistas, utilizamos a observagao participante.

Por meio da interagdo pesquisador/familia durante a VD, o pesquisador pode utilizar-
se da observagdo participante, que, segundo Chizotti (1998, p. 90), “¢ obtida por meio do

contato direto do pesquisador com o fendmeno observado, para recolher as acdes dos atores
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em seu contexto natural, a partir de suas expectativas e pontos de vista”. Essa técnica ¢ muito
utilizada nas pesquisas qualitativas, pois possibilita a aproximacdo do pesquisador da
perspectiva dos sujeitos, uma vez que acompanha as experiéncias deles e tenta compreender o
significado que atribui a realidade e as suas proprias a¢des (LUDKE; ANDRE, 1986).

Com o uso dessa técnica, pode-se obter uma descri¢do “fina” dos componentes de uma
situacao: “os sujeitos em seus aspectos pessoais e particulares, o local e suas circunstancias, o
tempo e suas variagdes, as agoes e suas significagdes, os conflitos e a sintonia de relagdes
interpessoais e sociais, e as atitudes e os comportamentos diante da realidade” (CHIZZOTTI,
1998, p. 90). Dessa forma, com a observagdo foi possivel perceber o que ocorre de certa
maneira espontaneamente, revelando os comportamentos; os habitos; os modos de vida; os
relacionamentos com o ambiente interno da familia — entre seus membros e o ambiente
externo — comunidade; sua dinamica; os papéis de cada membro durante a vivéncia da
situacdo descrita; as dificuldades do dia-a-dia; as interagdes com o RN; as estratégias de
cuidado utilizadas; as vulnerabilidades a que estavam sujeitas a familia e a crianga nos
primeiros trés meses apos a alta hospitalar.

Essa técnica de coleta de dados propiciou o aprofundamento de aspectos nao
elucidados ou mesmo ndo oportunizados pela entrevista, pois foram observados detalhes do
ambiente domiciliar, da postura dos entrevistados no cuidado ao PT ¢ BPN e as interagdes

pessoais. Esses dados foram registrados em um diario de campo logo ap6s a VD.

4.5 A compreensio dos dados

Na abordagem hermenéutica evita-se o uso do termo analise dos dados e procura-se

um alcance da compreensao deles. A compreensao dos dados ¢ um processo que esta presente
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em varias etapas da investigacdo, mas torna-se mais sistematica e formal apds o encerramento
da coleta de dados, buscando os principais achados da pesquisa.

Neste estudo, procuramos discutir os dados de forma a compreendé-los como parte de
um todo e que esse todo € composto por essas partes (GADAMER, 2002), formando assim
um ir-e-vir entre parte-todo-parte que compde o significado das experiéncias. Para Gadamer
(1993), o cuidado em saude ¢é regido por experiéncias. O autor afirma que a saude se encontra
em um horizonte de ameacgas, envolvendo a idéia de equilibrio, entre peso e contrapeso,
ponderando entre experiéncias de auséncia de gravidade e experiéncias de perturbagdes no
ritmo da vida.

Procedemos a ordenacdo dos dados, realizando a organizagdo sistematica das
transcri¢des das entrevistas. Apods a transcri¢do destas, realizamos uma primeira analise de
forma separada para cada entrevista. Por meio de leitura, releituras e organizacdo em
arquivos, os dados foram sendo ordenados, repensados e separados em trechos significativos.
Realizamos a leitura flutuante de recortes e do conjunto, estruturando as partes e
relacionando-as, procurando identificar tendéncias e idéias relevantes.

Minayo (1999) mostra que a leitura flutuante tem o propoésito de encontrar aspectos
que se repetem ou que se destacam, procurando, assim, apreender temadticas relevantes,
ligadas as motivagdes de opinides, atitudes, valores, crengas, tendéncias, entre outras.

Assim, construimos dois grandes temas: A transi¢do do hospital para o domicilio: a
continuidade do cuidado;, O seguimento da crianga: em busca de intera¢do. Em cada
tematica procuramos discutir os dados de forma a compreendé-los como parte de um todo,
compondo os significados das experiéncias das familias participantes do estudo quanto ao
cuidado do PT ¢ BPN no domicilio e sua interface com o seguimento nos servigos de saude,

na perspectiva do cuidado integral.
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4.6 Aspectos éticos

Os aspectos €ticos e legais devem ser considerados durante e apds a realizagdo de uma
pesquisa. Nesse sentido, fazem parte desses aspectos: a protecao dos direitos humanos de
autodeterminagdo; direito a privacidade e dignidade; direito ao anonimato e
confidencialidade; direito a tratamento justo e direito a protecdo contra danos e
constrangimentos (HARBER, 2001).

Dessa forma, para contemplar os principios de respeito e o direito de autodeterminacao
¢ utilizado o consentimento informado, o qual se constitui em um principio legal que governa
a capacidade do sujeito de aceitar ou ndo participar de uma pesquisa, neste estudo
representado pelo Esclarecimento ao Sujeito da Pesquisa (Apéndice A) e pelo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B). Esses documentos foram entregues e
discutidos com os sujeitos do estudo pelo proprio pesquisador no primeiro contato deste com
0s sujeitos.

A protecdo dos sujeitos da pesquisa de constrangimentos e danos ¢ viabilizada pela
analise e aprovagio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres
Humanos. Assim, o referido estudo foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da
Unioeste para apreciagdo e parecer conforme disposto na Resolugdo n® 196/96, do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 1996), sendo aprovado pelo Parecer n° 088-2005-CEP (Anexo

A).
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Resultados e Discussdo
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Aproximaciao as familias por meio do genograma e ecomapa

Para nos relacionarmos com as familias das criangas PT e BPN egressas da UTIN foi
importante uma aproximac¢ao com um de seus membros, que, neste caso, foi representado pela
mae, uma vez que o local de captacdo dos sujeitos foi a UTIN, e nesse ambiente a figura mais
presente, em geral, é a mae, que permanecia por mais tempo junto ao seu filho hospitalizado,
pois, como estava amamentando, ndo se ausentava por muito tempo. Entdo, comegamos com
esse representante da familia a coleta de dados.

Posteriormente, quando se realizava a VD combinada com a mae, tivemos a
oportunidade de conhecer os demais membros da familia que eram significativos para o
cuidado do PT e BPN.

Dessa forma, consideramos como membros que constituiam cada familia todos
aqueles que foram indicados pelos pais dos PT e BPN egressos da UTIN como integrantes da
sua familia, os quais participaram desta pesquisa. Assim, participaram do estudo seis familias,
totalizando 22 participantes entre familiares e criangas. Cada familia foi indicada no estudo
pelo nome da crianga (codinome), o qual foi escolhido pela mae e ou pai durante as visitas. O
nome de cada membro da familia também ¢ ficticio e escolhido pelos pais dos bebés. Assim,
temos a familia da Gabriela, da Keity, da Leticia, do Wagner, da Camily e da Malu.

Como uma das estratégias de aproximagdo das familias, utilizamos a constru¢dao do
genograma com a mae e o pai inicialmente, durante o primeiro encontro no hospital e depois

demos continuidade com os membros significativos, presentes na casa nos dias das visitas. A
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constru¢do do ecomapa ocorreu nas VD, durante as entrevistas com os familiares, quando se
conversava sobre quem lhes auxiliava no cuidado com o bebé, tanto na familia como na
comunidade, ou ainda nos relatos feitos por eles nas observagdes.

Assim sendo,neste estudo, o genograma serviu como uma ferramenta de aproximacao
das familias, possibilitando confianga e desinibi¢do para iniciarmos a coleta de dados junto
aos sujeitos do estudo.

Outro aspecto vinculado ao seguimento da crianga PT ¢ BPN egressa da UTIN diz
respeito a conhecer a rede que faz parte do cotidiano da familia lhes proporcionado algum tipo
de apoio. Este aspecto foi apreendido mediante a constru¢do do ecomapa de cada unidade
familiar participante do estudo.

Passamos a apresentar cada figura representando suas respectivas familias, seguidas de

sua descricdo, da crianga e de suas casas.
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A familia de Gabriela era constituida pela sua mae, Cintia e Korn, seu pai. Gabriela
nasceu com idade gestacional (IG) de 31 semanas ¢ 4 dias pelo método de Capurro e peso de
1470gr, com Apgar 7/8, perimetro cefalico de 39cm, perimetro toracico de 37cm e perimetro
abdominal de 35cm. A mae tinha 20 anos, cursou até o ensino médio completo, era designer
grafico e trabalhava na grafica de seu pai. Seu esposo tinha 22 anos, cursou o ensino médio
completo, era porteiro de um condominio residencial a renda familiar era de R$ 1000,00°.
Eram evangélicos praticantes e a mae era cantora do coral da igreja até o bebé nascer.

Esta era a primeira gestacao de Cintia. Nao teve aborto anterior e fez oito consultas de
pré-natal. Contou que a gravidez estava indo bem, sem problemas até que, aos quatro meses
de gestacdo, o médico comegou a ver que sua pressao arterial havia aumentado, iniciando o
uso de medicamentos proprios para esse acometimento. Quando estava com 31 semanas de
IG, comegou a apresentar epigastralgia e vertigem (sinais especificos de pré-eclampsia). Foi
levada imediatamente para o HUOP e 14 indicaram a hospitalizagdo. Foi realizada cesariana
devido a taquicardia fetal por doenca hipertensiva especifica da gestagdo (DHEG), conforme
informagdes constantes no prontuario de Gabriela.

A crianga foi encaminhada logo ap6s o parto para a UTIN. Durante o periodo de
hospitalizagdo a terapéutica implementada foi: terapia medicamentosa com surfactante
pulmonar; antibioticoterapia; oxigeneoterapia (ventilagdo mecanica, pressao positiva continua
das vias aéreas — CPAP nasal, campanula, cateter extranasal tipo “bigode” e O, na incubadora
a 1 litro por minuto); fototerapia; coleta de exames; transfusdo sangiiinea. Além disso fez uso
de cateter umbilical e sonda orogastrica para alimentagdo. Realizou ecotransfontanela, que
teve resultado normal. Teve alta da UTIN para a unidade de cuidados intermediarios
neonatais (UCIN) com 29 dias de vida. Na UCIN, fez uso de medicamentos orais, tendo

recebido alta com 36 dias de vida e peso de 1920grs. Foi para casa usando os seguintes

3 No periodo da coleta de dados, o salario minimo base vigente no pais era de CR$ 320,00.
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medicamentos: sulfato ferroso, bromoprida e polivitaminico. Teve como diagnostico principal
a prematuridade.

A familia residia em uma casa de alvenaria cedida, arejada, iluminada, limpa, tinha luz
elétrica, ficava localizada no centro da cidade, com coleta de lixo trés vezes por semana, tinha
agua encanada e rede de esgoto. A casa possuia cinco comodos, uma sala, uma cozinha, um
banheiro e dois quartos. A familia possuia como eletrodomésticos que proporcionam algum
tipo de lazer como TV, aparelho de som, computador com internet, videogame ¢ telefone. A
familia possui carro proprio.

O primeiro encontro com membros da familia ocorreu no hospital, mais
especificamente na UCIN do HUOP. Foram realizados trés encontros com a mae nesse
periodo até a crianca ter alta hospitalar e poder ir para casa. No primeiro encontro na UCIN,
apresentamo-nos a mae e, averiguamos seu interesse em participar da pesquisa, fizemos uma
explanag¢do sobre a mesma, obtendo o consentimento assinado de sua participacdo. Fizemos,
nesse primeiro momento, a coleta de dados no prontuario de Gabriela como foi descrito na
metodologia.

No segundo encontro, Gabriela ainda estava na UCIN, Durante a conversa com a mae,
ela relatou que estava feliz com o ganho de peso da filha, e que estava amamentando-a ao seio
materno, dizendo estar ansiosa para ir para casa. Iniciamos a constru¢do do genograma com a
mae. O terceiro encontro nao ocorreu, pois ao chegarmos a UTIN, Gabriela ja havia recebido
alta. Fizemos entdo um contato telefénico com a mae para sabermos noticias da crianga e para
agendarmos a primeira VD. A partir do primeiro encontro no domicilio, agendavamos com a
familia a proxima VD. Durante os sete encontros com a familia retomédvamos o genograma e
0 ecomapa ¢ faziamos uma atualizacdo dos dados.

Assim, nas entrevistas ou observagdes durante as VD identificamos, como pode ser

visto na figura 07, os servigos da comunidade que faziam parte do cotidiano da vida de
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Gabriela e sua familia, bem como as pessoas que foram citadas pelo pai e pela mae de
Gabriela como importantes para lhes apoiar quando necessitavam.

Desse modo, o ecomapa dessa familia nos mostrou os membros da familia extensa
como 0s principais representantes de apoio para eles, sendo que os familiares maternos
citados foram os pais maternos, em especial a mae de Cintia, Beth; o tio Jacir; a tia Rose; o tio
Roberto e os pais paternos. Emergiu, ainda, o pediatra do servigo de satde particular; amigos
do casal e o pesquisador. Na rede de instituicdes e/ou servigos utilizados pela familia de
Gabriela e que eles consideravam significativos foi a Igreja, a UBS, o HUOP, com destaque a
UTIN. Cintia relatou que gostava das “meninas da neo” muito e ligava sempre que precisava
para elas. O servigco do ambulatério de risco foi mencionado pelos pais como um servigo
importante para os prematuros, no entanto, eles preferiam levar a filha ao pediatra do
convénio particular, por sentirem-se mais seguros. O trabalho da esposa ¢ do marido foi
apontado como a fonte de renda principal da familia e, o lazer foi exemplificado pelas visitas

a casa de amigos ou parentes, pescaria ou jogo de futebol do pai.
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A familia de Keity era composta pela sua mae, Sheila, pelo seu pai, John, pelo seu
irmdo Téo (fruto de um relacionamento anterior da mae), pela avo paterna Tuty, pela tia Judy,
pela outra tia, Mey, e sua filha Anne.

Keity nasceu de parto natural, com idade gestacional de 30 semanas (Método Capurro)
e peso de 1130grs. Com Apgar de 5/9, estatura de 38cm, perimetro cefalico de 25cm,
perimetro toracico de 23cm e perimetro abdominal de 21cm. Ela era fruto da segunda
gestacao de sua mae, que ndo teve nenhum aborto cujo primeiro filho também nasceu de parto
natural. Sua mae tinha 23 anos, era zeladora de uma escola municipal havia cursado o ensino
médio completo. Seu pai tinha 21 anos e trabalhava na se¢dao de produg¢do de uma cooperativa
da cidade. Seu irmao tinha seis anos e cursava a educagao infantil nivel III. A avé tinha 45
anos e era diarista. A tia menor tinha 15 anos e cursava o ensino fundamental II pela manha e
a tarde, ajudava Sheila no servico da casa, pois a sogra ¢ a outra cunhada s6 chegavam a noite
em casa. Mey, a outra tia, tinha 25 anos e sua filha sete anos. A renda familiar era em torno de
R$ 750, 00 a R$ 800,00 reais mensais ¢ com ela devia-se sustentar sete pessoas. Eram
evangélicos praticantes e a familia tinha um carro.

A casa era de alvenaria e nos fundos havia outra casa que era alugada, onde residia um
casal, sua filha de cinco anos e uma sobrinha, a qual tinha um bebé de quatro meses. A casa
de Sheila tinha trés quartos. Os pais, o irmao e a Keity dormiam em um dos quartos. O bebé
dormia no carrinho, o casal em uma cama de casal ¢ o outro filho em uma cama pequena ao
lado da cama dos pais. No outro quarto dormiam a sogra, Tuty e sua filha Judy, no outro, Mey
e sua filha Anne. A familia possuia como eletrodomésticos que proporcionavam algum tipo
de lazer TV e aparelho de som. A casa estava em obras para a troca do piso da parte da
frente e fechamento da lavanderia, a fim de tornar-se uma nova cozinha. Tal reforma foi uma
necessidade porque a cunhada de Sheila havia se separado e vindo com sua filha morar com a

mae. Entdo, transformaram a cozinha em um quarto.
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Sheila iniciou o pré-natal aos cinco meses, porque antes nem sabia que estava gravida.
Havia feito o exame de gravidez e s6 obtinha resultado negativo e estava menstruando
normalmente. Relatou que ndo desconfiava que estava gravida s6 percebeu quando o
abdomen comecgou a “inchar” e que ndo era problema de intestino. Foi entdo ao médico ¢ ele
pediu uma ecografia, certificando-se da gravidez, que ja estava no quinto més. Fez apenas
uma consulta de pré-natal, pois uma semana depois da ecografia teve ruptura prematura das
membranas e foi hospitalizada no HUOP por 30 dias até o nascimento do bebé.

Relatou que a gravidez ndo foi planejada para aquele momento. Contou ainda que o
esposo queria ter muito um filho com ela. Entdo, quando soube da gravidez, ficou muito feliz
e ela so6 ficou assustada pela situagdo que decorreu apds a descoberta da gestagdo
(hospitalizacdo e parto prematuro).

Foi realizado parto cesarea devido a apresentagdo pélvica do feto, com presenca de
liquido amnidtico meconial. A crianga foi encaminhada para a UTIN, onde permaneceu por
15 dias e depois foi transferida para a UCIN. Fez uso de sonda nasogastrica para alimentagao;
de antibioticoterapia; recebeu papa de hemadaceas; fez tratamento fototerdpico e
oxigeneoterapia (campanula e O, na incubadora a llitro por minuto). Nao conseguindo
permanecer em ar ambiente sem auxilio de O, Keity teve que iniciar o uso de corticosteroide
sintético (dipropionato de beclometasona) por inaloterapia. Fez ecotransfontanela durante a
hospitalizagdo, com resultado normal. Teve como diagnoésticos principais a prematuridade e
infec¢do perinatal por bolsa rota ha 28 dias, Recebeu alta com 47 dias de vida e peso de
1840grs. Em uso de sulfato ferroso, polivitaminico e inaloterapia com dipropionato de
beclometasona.

Foram realizados dois encontros com Sheila na UCIN, antes da alta da crianga. No
primeiro falamos sobre a pesquisa, convidando-a para participar. Ap6s o consentimento de

Sheila, foi iniciada a investigagdo do prontudrio da crianga. No segundo encontro, foi
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mostrado um genograma elaborado e a seguir, explicado sua fun¢do. Foi iniciada, entdo, a
montagem da figura. Ficamos por uma hora esquematizando o genograma e depois ela foi
amamentar o bebé. Durante este encontro, averiguamos com a equipe € obtivemos informagao
que a alta estava agendada para o dia seguinte. Assim, combinamos com a mae um contato
telefonico em uma semana para agendar a primeira VD a familia de Keity. A partir do
primeiro encontro no domicilio agendavamos a proxima VD. Durante os sete encontros com a
familia, retomavamos o genograma e o ecomapa, fazendo uma atualiza¢ao dos dados.

Durante a elaboragdo do ecomapa, Sheila disse que era ajudada pela familia do
marido, pois sua mae, que se encontrava acidentada, ndo podia ajudar e morava longe. A sua
irma mais velha morava em outra cidade ¢ o pai nunca mais havia visto, nem soube dele
desde a separagdo dos pais. A irma menor ainda morava com a mae e estudava, viam-se, as
vezes, no fim de semana. Sheila informou que na vizinhanga nio tinham amigos. Contava
com as colegas de trabalho ¢ a diretora da escola onde trabalhava, afirmando ter um bom
relacionamento com as professoras. No trabalho do marido, ele tinha um amigo apenas, mas
que ndo o ajudava quando precisavam, pois estava voltado para encontros em festas ou
pescarias. A escola de Téo foi citada como um dos servigos que utilizava na comunidade,
sendo esta o local de trabalho de Sheila. Ainda, fazia uso dos servigos de saide da UBS, que,
segundo ela, ¢ um apoio muito bom para as criangas e para ela, pois sempre que precisavam
se dirigiam a UBS, ja conheciam os profissionais, dizendo que eram atenciosos. Mencionou
também os profissionais de enfermagem como significativos para a familia. O servigo de
seguimento do bebé de risco do HUOP foi lembrado como importante quanto ao
acompanhamento mensal da saude de Keity; o servi¢co de pronto atendimento municipal foi
referido pela mde como um local que poderiam estar se dirigindo a noite ou nos fins de
semana, quando a UBS estivesse fechada. A Igreja foi citada como um ponto forte para a

familia do esposo. Sheila considerava-se pouco participativa na Igreja, pois fazia pouco tempo
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que comecara a freqiientar o culto com a sogra e o marido, mas gostava da sua filosofia. O
lazer foi citado por Sheila e pelo esposo, como a visita a parentes, a pescaria e freqiientar a

piscina de um clube publico da cidade.
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A familia de Leticia era composta por ela, por sua mae, Manoela, e por seu pai,
Antonio. Leticia nasceu de parto natural, com IG de 33 semanas (Capurro) e peso 1740g, com
Apgar 5/8 (fez uso de O, inalatorio), estatura de 45cm, perimetro cefalico de 30cm, com
perimetro toracico de 27cm e perimetro abdominal de 25cm. Sua mae tinha 37 anos e esta foi
sua primeira gestacao; ndo teve aborto anterior. Possuia ensino médio completo, estava casada
ha trés anos, trabalhava como auxiliar financeiro. Disse ser filha adotiva e que fizera essa
descoberta ha pouco tempo. Relatou sofrer de asma, sinusite e que tinha imunidade baixa.
Achava que ja vinha de sua infancia, pois sempre fora muito pequena e ndo ganhava peso,
com problemas respiratdrios freqiientes. Seu marido tinha 30 anos, cursou o ensino médio
completo, trabalhava como motorista de caminhdo de entrega de bebidas. Contou que
ganhava pouco, que tinham de pagar aluguel e por isso ela precisa também trabalhar. Nao
sabia como seria a vida com o nené quando tivesse de retornar ao trabalho. Afirmou que ela e
0 esposo nao fumavam e bebiam somente de vez em quando. O marido tinha uma filha de seis
anos de um outro relacionamento, que vivia com a mae, a qual ndo deixava o pai conviver
muito com a crianga devido a seu casamento com ela. A familia tinha uma renda em torno de
R$ 800, 00, para sustentar o casal, o bebé ¢ a outra filha do marido, para a qual ele pagava
uma pensdo mensalmente. Segundo a mae, eram catolicos.

A casa da familia era alugada, de alvenaria, possuia quatro comodos, dois quartos,
uma sala-cozinha e um banheiro. O bebé estava dormindo em um ber¢o no quarto com os
pais. O quarto era bem arejado e recebia luz solar. A casa era limpa, e uma TV colorida e o
aparelho de som eram os eletrodomésticos que possibilitavam uma distragao no lar.

O parto prematuro decorreu das infecgdes de repeticdo do trato urinario sofridas pela
mae (tratadas na gestagdo). Logo apds o parto, Leticia foi encaminhada para UTIN, onde
permaneceu por 11 dias; fez uso de sonda orogastrica para alimentagdo e oxigeneoterapia

(campanula, O2 na incubadora a 1 litro por minuto); a terapéutica medicamentosa foi:
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soroterapia; vitaminas; assim como foi submetida a coleta de exames bioquimicos ¢ RX de
torax normais. Teve alta para a UCIN com 15 dias de vida, onde permaneceu para ganho de
peso.Contudo, com 24 dias de vida e peso de 1875grs. Estava ictérica, por isso fez hipertermia
e apnéia, sendo transferida para a UTIN. L4 permaneceu hospitalizada na UTIN até sua alta
hospitalar. Durante esse periodo, foi diagnosticado sepsis e ventriculite, por isso retornou a
oxigeneoterapia por meio de ventilacdo mecanica, campanula e cateter extranasal tipo
“bigode” retornou a soroterapia; fez uso de fenobarbital; antibioticoterapia (durante 21 dias);
repassada a sonda nasogdastrica para alimentagdo, em virtude de dificuldade de succdo; foram
realizadas varias pungdes lombares e exames bioquimicos, fazia hipertermia de repeti¢ao e
crises tonico-clonicas. Foi realizada ecotransfontanela com resultado normal. Durante esse
periodo na UTIN, Leticia era estimulada ao seio materno e ministrado complemento lacteo
via “copo”. Recebeu alta com 61 dias de vida e peso de 2.720grs. Com dificuldade de succao,
apesar da estimulacdo oral realizada na hospitalizagdo, em uso dos seguintes medicamentos:
sulfato ferroso, polivitaminico.

No momento do primeiro encontro, a mae de Leticia permanecia na UCIN durante
todo o dia ¢ disse estar anémica ¢ em uso de sulfato ferroso. Reclamou das condigoes de
alimentacdo do hospital e que estava sentindo-se muito cansada pela “correria” do hospital
para casa e vive-versa. Amamentava o bebé de duas em duas horas, afirmando que ele era
preguicoso para mamar,e que de despi-lo para estimuld-lo. Apds explicarmos e convidarmos
para participar da pesquisa, a mae aceitou e assinou o termo de consentimento. Combinamos
um proximo encontro para o dia seguinte.

No segundo encontro, iniciamos a elaboragdo do genograma. No terceiro e quarto
encontros continuamos a elaborar o genograma e conversamos sobre o que a preocupava no
momento, sendo verbalizado o cuidado ao bebé ao retornar para o trabalho, pois ndo tinha

com quem deixar a crianga; estava também preocupada com a amamentagdo. No quinto
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encontro, estavam no hospital o pai e a mae do bebé, os dois abatidos € o pai amparando a
mae que estava chorando, devido a recaida do bebé. Conversamos, entdo, sobre o estado
clinico do bebé.

No sexto encontro, a mae mostrou-se muito ansiosa quanto ao estado do bebé, com
davidas, sentindo-se culpada pelo acontecido. Chorou e questionou-nos sobre as possiveis
seqiielas para a crianga apos essa piora. No sétimo encontro na UCIN, a crianga havia
apresentando hipertermia por superaquecimento a noite e, durante o dia, hipotermia. Foi
suspenso fenobarbital. Ainda com dificuldade para sugar o seio materno, fazendo estimulagao
oral, a mae estava preocupada com essa dificuldade da crianca e disse estar “atacada” da
rinite, mas nao conseguindo fazer seu tratamento, muito menos a fisioterapia, pois ficava o dia
inteiro no hospital e s6 chegava em casa a noite. Conversamos sobre a necessidade dela voltar
para seu tratamento.

Durante o oitavo encontro no hospital, a mae disse que o bebé ainda nio estava
mamando bem, permanecia com antibioticoterapia e que ela estava muito ansiosa a respeito
do retorno ao seu trabalho, pois sua chefa imediata ficava ligando e solicitando sobre seu
retorno. Contou que se ndo fosse o salario imprescindivel para a sobrevivéncia da familia, ndo
voltaria a trabalhar e se dedicaria s6 a cuidar de Leticia. No nono e ultimo encontro na UCIN,
antes da alta hospitalar, a mae estava muito preocupada, pois queriam transferir sua filha para
a pediatria, visto que Leticia ja tinha mais de 30 dias e estavam precisando de vaga na UTIN.
A mae estava chorosa, pois considerava que, na pediatria, a crianga poderia adquirir alguma
doencga, em virtude de 14 estarem muitas criangas com pneumonia e diarréia. Procuramos
conversar com a mae, no sentido de auxilia-la a obter estratégias de enfrentamento da situacao
vivenciada e minimizar seu estresse. No dia seguinte, ao ligar para a UTIN fomos informados
de que a mae havia conseguido que a liberassem para casa com Leticia. Ligamos para a mae

em casa e agendamos, via telefone, a primeira VD.
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A partir do primeiro encontro no domicilio agendavamos com a familia a proxima VD.
Durante os sete encontros com a familia neste estudo, retomavamos o genograma € o
ecomapa, atualizando os dados.

No apoio social, mencionado pela mae de Leticia e observado no ecomapa descrito na
figura 09 anteriormente, emergem como pessoas significativas um dos membros de sua
familia, sua irma Katia, que era madrinha do bebé, e sua sogra, Edite. A mae do bebe disse
contudo, que seu relacionamento com a sogra era superficial e ela a ajudava esporadicamente,
pois era aposentada e viajava muito.

Além da familia extensa, a de Leticia contava com o apoio do profissional médico
pediatra e do neurologista do servi¢o de satide conveniado que atendia a crianga, profissionais
com o0s quais a mae afirmou ter seguranga e confianga no tratamento da filha. Como parte da
rede social, Manoela citou o servico de fisioterapia da universidade, ao qual levava Leticia
toda semana desde que teve alta hospitalar; a APAE, local que a crianga passou a freqiientar a
partir dos dois meses de idade, porventura do diagnéstico de lesdo cerebral advinda das
complicac¢des da prematuridade e hospitalizacdo prolongada. Citou ainda, a Igreja como uma
instituicdo dessa rede e que possibilitava um certo conforto emocional na situacdo que
estavam experienciando; seu trabalho e o do esposo, como meio de sobrevivéncia da familia.

Os demais servigos da comunidade, como a creche e a escola, ndo foram mencionadas
pela mae e o servigo de saude da UBS foi citado como um local em que a crianga poderia ser
imunizada. O servico de saude do HUOP citado foi o ambulatério de seguimento de bebés de
risco, contudo esse servico era utilizado pela mae como complementar ao servico de saude
conveniado, ndo elencando nenhum profissional como significativo. Nesses encontros, o lazer

nao foi mencionado pela mae ou pai como parte de seu cotidiano.
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A familia de Wagner era composta por ele, por sua mée, Iris, por seu pai, Shandi, e por
suas irmés Lola, Lily e Julia. Segundo Iris, temporariamente, estavam residindo na mesma
casa uma amiga da familia chamada Ana e seus filhos Joel, Ana Carolina e Fernanda.

Wagner nasceu de parto natural com IG de 33 semanas (Capurro) e peso de 1950grs.
Estatura de 42cm, perimetro cefalico de 28cm; perimetro abdominal de 29cm. O pai de
Wagner estava preso ha seis meses com o esposo de Ana. Como fris ndo conseguia sustentar a
casa e cuidar das criangas sozinha, a amiga (Ana) veio morar com ela. Assim, as duas familias
morando na mesma casa dividiam as despesas e se ajudavam até que os esposos fossem
libertados da prisdo.Havia ainda dois cachorros que ficavam dentro de casa.

Das irmas de Wagner, Lola tinha quatro anos, Lily tinha 2 anos e Julia tinha sete
anos, mas essa nao residia com a familia, pois era fruto de um outro relacionamento da mae e
morava com a avé materna desde pequena. A amiga Ana tinha 22 anos e seus filhos, Joel (trés
meses), Ana Carolina (trés anos), e Fernanda (sete anos), eram considerados como membros
da familia de Wagner, conforme indicou sua mae. Fernanda cursava a primeira série do
ensino fundamental I, mas muitas vezes faltava a aula, segundo fris porque nio gostava de ir a
escola. As outras criancas da casa ndo freqiientavam a escola, exceto Julia, a irma maior de
Wagner, que ndo morava com eles.

fris tinha 24 anos, Wagner era fruto de sua sexta gestacdo. Teve um filho que foi a
obito aos trés meses de vida, por um “problema de coragdo” (informagdes que recebeu do
médico do pronto-atendimento de Cascavel - PAC. Conforme informagdes da UBS, a crianga
foi a 6bito por morte subita, pois dormia junto com o casal na mesma cama. Teve um outro
filho, que faleceu com um ano de idade, devido a uma convulsdo por conta de uma gripe mal
curada. {ris se dedicava somente as atividades do lar quando o marido estava em casa. Agora
que ele estava preso, ela trabalhava como diarista, catadora de papel, jardineira ou outras

atividades. Tinha ensino fundamental completo. Era fumante, contou que queria parar, mas
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ndo conseguia. Disse ainda ndo fazer uso de bebida alcodlica ou drogas. Era casada ha dois
anos. Afirmou que o esposo estava preso porque se envolvera em uma briga. Sua vizinha
Anacleta informou que ele era traficante. Eram da religido catdlica, mas ndo mencionaram
participagdo em atividades da Igreja.

A familia nd3o tinha renda familiar fixa, sendo que contribuiam para a renda,
atualmente, ela e a amiga. Quando Shandi, pai de Wagner, estava trabalhando, a renda da
familia era de R$ 250, 00. Ele era servente de pedreiro, tinha 27 anos e cursou até a sexta
série do ensino fundamental. Atualmente, quando conseguiam trabalho, usavam o dinheiro
para comprar comida. Depois que Iris ganhou Wagner, um médico do Sistema Integrado de
Atendimento ao Trauma e Emergéncia (SIATE), que a atendeu, passou a levar cestas basicas,
fraldas e leite em p6. Ana recebe auxilio do governo porque tem um filho na escola, sendo o
ganho fixo de R$ 90, 00 mensais.

A mae relatou que a casa era propria, viviam em um local de invasdo, proximo a casa
de seu pai e sua madrasta. A casa era de madeira e lata, com dois comodos, tinha luz elétrica,
agua encanada e fossa. A coleta de lixo era feita uma vez na semana. O banheiro ficava
separado da casa e tinha um chuveiro elétrico. A cozinha era separada do quarto, o qual tinha
em torno de nove metros quadrados, onde dormiam os nove agregados familiares. As duas
amigas dormiam na cama de casal com as criangas menores (Wagner, Lily e Joel) e as demais
criangas (Lola, Ana Carolina e Fernanda) dormiam em um sofd, que ¢ separado da cama de
casal e do guarda roupa por uma cortina de pano. A casa era muito escura, pois tinha apenas
uma porta de acesso ao comodo, por onde entrava luz natural e a luz elétrica ligada durante o
dia era muito fraca. O chao era de terra, coberto por pedagos de portas de guarda-roupas e
papelao. A casa tinha uma TV pequena e um radio a pilha como forma de entretenimento da

familia.
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fris contou que ndo fizera pré-natal porque, quando descobriu que estava gravida,ja

estava de cinco meses. Foi, entdo, a UBS e o médico pediu os exames de rotina do pré-natal,

mas antes que ela os fizesse ganhou o bebé. Fazia uso de anticoncepcional oral como método

contraceptivo, porque estava amamentando ao seio o outro filho (agora com trés anos). As

duas ultimas gravidezes ndo foram planejadas. Acreditava que havia esquecido de tomar o

anticoncepcional e entdo engravidara. Contou que o parto foi em casa, pois ndo deu para

chegar ao hospital. Quando viu, rompeu a bolsa e uma vizinha chamou o SIATE. Quando a

equipe deste servigo chegou & residéncia, fris ja estava no periodo expulsivo do trabalho de
parto. O médico fez o parto em casa e depois os encaminhou para o HUOP.

Chegando ao HUOP, o bebé foi para a UTIN, utilizou soroterapia; fez fototerapia e
oxigeneoterapia (campanula e O2 na incubadora a 1 litro por minuto). Teve, como diagnostico
médico, a prematuridade e ictericia neonatal. Iniciou o aleitamento materno no segundo dia de
vida e teve alta hospitalar sendo alimentado ao seio materno. Permaneceu hospitalizado por
15 dias, sendo que ficou na UTIN por cinco dias, e posteriormente, foi transferido para a
UCIN para ganho de peso. Na alta, Wagner pesava 1950grs. Como estava sendo
acompanhado pelo servico social do hospital, visto que a mae ndo tinha condigdes
socioeconomicas favoraveis e havia histéria de uso de drogas pelos pais, a assistente social do
HUOP encaminhou Iris e Wagner para serem acompanhados pela UBS do bairro. Conforme
contato com a assistente social da UBS, essa nos contou que havia tentado, por varias vezes,
contatar fris, mas ndo a encontrava em casa durantes as VD realizadas pela equipe da UBS.
Segundo ela, isso dificultou o trabalho de acompanhamento da familia.

fris informou que tinham dificuldades financeiras para comprar o leite para o bebé,
entdo seu pai e a vizinha Anacleta haviam comprado uma lata de leite cada um para Wagner.
Contou, ainda, que foi ao servico municipal de ajuda a familias carentes, o qual distribuia

alimentos e leite, para cadastrar Wagner conforme a assistente social do HUOP a havia
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orientado, mas esse servigo tinha uma demanda reprimida e s6 poderia estar atendendo ao
pedido de Iris para o més de dezembro (um més ap6s a alta hospitalar do PT). A sua madastra
ndo deixava seu pai ajuda-los com freqiiéncia e disse que, no bairro onde moravam, era cada
um por si. SO contavam com a ajuda de uma senhora de 65 anos (Dona Anacleta), que morava
em frente a casa de Iris e a ajudava tomando conta dos pequenos para que ela e Ana pudessem
trabalhar. Relatou também que recebiam ajuda de pessoas que nao faziam parte da familia ou
da comunidade préxima, como, por exemplo, o0 médico do SIATE e sua esposa, que levaram
algumas roupas e comida para eles.

Para essa familia foram realizados dois encontros no hospital, quando o bebé estava na
UCIN. No primeiro, explicamos sobre a pesquisa ¢ obtivemos seu consentimento para
participar do estudo e comegamos a conversar sobre sua vida, dando inicio a construg¢do do
genograma. No segundo encontro, quando ja estava proximo de o bebé receber alta,
continuamos a estruturar o genograma e agendamos uma VD para a primeira semana em que
eles estivessem em casa. A partir do primeiro encontro no domicilio agenddvamos com a
familia a proxima VD. Durante os sete encontros com a familia, retomavamos o genograma e
0 ecomapa atualizando os dados destes.
Como pode ser observado no ecomapa, a familia de Wagner dispunha do apoio
social da familia extensa materna, em especifico o pai de Iris, uma vizinha (Anacleta); a
amiga Ana, que morava na mesma casa ¢ uma amiga do bairro chamada Lana, a qual lhe
emprestava a maquina para lavar a roupa. Ainda, contavam com a ajuda do médico do
SIATE. Iris mencionou o servigo da UBS como um local que ela se dirigia para consultar e
levar os filhos para serem imunizados. Outro servigo de satide mencionado por ela foi o PAC,
ao qual se dirigiu com Wagner por achar que ele estava com pneumonia, dizendo que 14 o
atendimento era mais rapido e ndo era necessario agendar a consulta. A escola do bairro foi

mencionada como um servico que era utilizado pela familia, mas Iris citou que estavam



96
mesmo precisando era de vaga na creche para deixar as crian¢as pequenas € poderem ir
trabalhar. A mae de Wagner informou também que ndo participa do servico de uma
instituicao de caridade ligada a uma igreja, que distribui sopa todos os dias na hora do almogo
e do jantar para as pessoas da favela. Segundo ela, ndo participa porque ndo tem tempo de ir e,
se pudesse, teria que levar os filhos, os quais acabariam fazendo bagunc¢a no local, pois tem
que permanecer assistindo a uma palestra religiosa, durante uma hora, ¢ s6 depois receber a
sopa. Participa, porém, de programas municipais ou federais de cadastramento de familias
necessitadas, dentre eles o Bolsa Escola e o servico municipal de auxilio a familias carentes
(SOS), do qual recebiam o leite de formula de Wagner. Quanto ao lazer ndo foram citadas
atividades que propiciassem distragdo a familia. A penitenciaria estadual foi mencionada pela
mae, mas nao como um servigo que contribuisse para o bem-estar da familia, mas sim, como

o local onde o marido se encontrava naquele momento.
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A familia de Camily era composta por ela, por sua mae, Brenda, e por seu pai, Jeorge.
Camily nasceu de parto natural, com IG de 28 semanas (Capurro) e peso de 1030grs. Apgar
8/9; estatura de 34cm, perimetro cefalico de 24cm, perimetro toracico de 22,5cm, e perimetro
abdominal de 22cm.

Brenda tinha 24 anos, havia cursado até o ensino fundamental completo e era do lar.
Residia com seu esposo ha dois anos. O marido tinha 28 anos, cursou até a 4* série do ensino
fundamental e era autbnomo — pintor de letreiros. A renda familiar era, em média, RS 320,00,
a depender do servi¢co que o marido conseguia. Essa renda era para ela, a filha e o esposo.
Contou que fumava mas havia parado na gravidez, porém, quando estava muito nervosa,
acabava fumando. O marido ndo fumava, mas gostava de bebida alcodlica, tomava com os
familiares todos os domingos. Quando faziam churrasco no almogo, eles cantavam, dangavam
e bebiam.

Brenda relatou que, desde os 12 anos, ndo morava mais com sua mae. Apds a
separagdo de seus pais, a mae casou-se novamente ¢ mudou de cidade. Ela ficou morando
com uma irma mais velha e, desde entdo, ndo tinha muito contato com a mae, mas contou que
sente falta de estar mais proxima dela. Falou que, apesar de distante de alguns irmaos,
acreditava que existia um vinculo entre eles, mas s6 um pouco mais fraco do que o que tinha
com os irmaos que residiam proximo a ela.

A casa era de alvenaria, bem iluminada, com trés comodos (quarto, banheiro e sala-
cozinha). Possuia TV, aparelho de som e telefone como meios de proporcionar entretenimento
a familia. Relatou que a casa era alugada; tinha luz elétrica; d4gua encanada e coleta de lixo
duas vezes por semana e tinha fossa, mas nao rede de esgoto.

Brenda contou que a gravidez foi desejada, mas veio antes do tempo previsto, pois
engravidou logo que parou com o anticoncepcional oral. Esta era a sua segunda gestacao.

Teve um relacionamento anterior em que havia engravidado, mas perdera o bebé (aborto).
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Quando conversamos sobre o aborto, disse-nos que nao era do atual esposo e que nao gostaria
de coloca-lo no genograma. Nesse momento, ndo entramos em detalhes, aceitando sua
solicitacdo. Brenda fez quatro consultas de pré-natal e informou que, ndo havia feito a
ecografia marcada pela UBS, porque teve que ser hospitalizada para ganhar o bebé.

Como principais diagnésticos Camily teve a prematuridade e a membrana hialina.
Logo apo6s o nascimento, foi hospitalizada na UTIN por 28 dias e, posteriormente, recebeu
alta para a UCIN, onde permaneceu por mais 29 dias, perfazendo 57 dias de hospitalizacao.
Recebeu os seguintes procedimentos na UTIN: reanimacdo cardiorespiratoria; cateter
umbilical; terapia com surfactante pulmonar; oxigeneoterapia (ventilagdio mecanica, CPAP
nasal, campanula, cateter extranasal tipo “bigode”); fez uso de sonda orograstrica para
alimentagdo; fototerapia; exames bioquimicos; recebeu transfusdo sangiiinea; soroterapia;
antibioticoterapia. Ainda, durante a hospitalizagdo fez ecografia cardiaca demonstrando
paténcia de ducto arterioso (PCA) minimo, que deveria ser acompanhado no ambulatério da
cardiologia apds a alta hospitalar e fez ecografia transfontanela com resultado normal. Camily
teve alta hospitalar com peso de 1910g, em uso dos seguintes medicamentos: bromoprida,
sulfato ferroso, polivitaminico.

O primeiro encontro com a mde na UCIN foi em um momento que ela estava
amamentando o bebé. Apresentamo-nos ¢ informamos sobre a pesquisa, averiguando seu
interesse em participar dela. Com sua aceita¢dao, agendamos uma conversa para o dia seguinte.
No segundo encontro, antes de iniciarmos a conversa com a mae, fizemos uma coleta de
informagdes no prontuario da crianga. Iniciamos a conversa sobre o estado do bebé. A mae
nos falou sobre o ganho de peso da crianga no dia e questionou-nos sobre o que e como seria
feita a VD. Respondemos seus questionamentos e comegamos a construcdo do genograma.

Ela ndo sabia muitas informagdes sobre seus irmaos, como por exemplo suas idades, pois
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fazia tempo que ndo tinha contato com eles. Terminamos o encontro com o esbogo do
genograma.

No terceiro encontro, ainda no hospital, mostramos a ela o esboco do genograma
passado a limpo e continuamos a construi-lo. Como Camily estava com peso proximo de
receber a alta hospitalar, combinamos com a mae que ligariamos para ela para averiguar se
haviam recebido alta hospitalar. Dois dias depois desse encontro ligamos para ela e soubemos
que ja estavam em casa. Agendamos entdo a primeira VD.

A partir do primeiro encontro no domicilio agenddvamos com a familia a préxima VD.
Durante os sete encontros com a familia, retomavamos o genograma e o ecomapa, realizando
uma atualizacdo dos dados.

No ecomapa da familia de Camily descrito na figura 05, podemos perceber que a mae
de Camily tem sua familia extensa quase que toda residindo fora do municipio de Cascavel,
contando apenas com dois irmaos que residem na cidade. Os familiares do esposo sdo a mae e
duas irmds que residem no municipio; os demais permaneceram no Mato Grosso, local de
origem da familia de Jeorge, pai de Camily. Dessa forma, os familiares que moram em
Cascavel sdo parte do apoio social com que a familia de Camily conta para lhe dar auxilio
frente as diversas situagdes da vida cotidiana, entre elas o nascimento de Camily
prematuramente.

Dentre os membros da familia extensa paterna, a mae de Jeorge foi citada por ele
como a mais significativa, contudo, Brenda disse ndo ter um bom relacionamento com a
sogra. Afirmou ter um forte vinculo com a irma de seu marido, Ellen, considerada a mae-de-
leite de Camily. Citou também que tinha muitas saudades da irma que a criara desde pequena
e que ndo via ha muito tempo, porque residia em outra cidade. Dos familiares maternos,
Brenda podia contar com seus dois irmaos que residiam em Cascavel, os quais sempre que

precisava lhe apoiavam tanto financeira como emocionalmente. Como uma pessoa
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significativa apos a alta de Camily do hospital, os pais citaram o pesquisador, como alguém
que lhes passava seguranca por estar em contato freqiiente mediante as VD. Brenda contou
que a rede social que eles dispunham era composta pelo trabalho do esposo; o servigo de
saude do PAC, pois sempre que precisavam podiam se dirigir para 14 e sabiam que seriam
atendidos. A UBS foi mencionada pela m3e como um servico que disponibilizava a
imunizacdo para Camily, mas ela e o esposo queixaram-se da falta de VD pela equipe da
UBS. O servi¢o de seguimento do bebé de risco do HUOP foi citado como um servigo de
consulta mensal para o bebé. Freqiientavam a Igreja - culto evangélico - toda quinta-feira,
relatavam que se sentiam bem com as atividades na Igreja. Como lazer, as vezes,
freqlientavam uma lanchonete do bairro para tomar uma cerveja e conversar, mas depois que
0 bebé nascera nao fizeram mais isso. Visitavam os irmaos dela, as vezes, e relataram ndo ter

amigos que poderiam visita-los.
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A familia de Malu era composta por ela, por sua mae, Melissa, por seu pai, Marcos,
por sua avod, Eda, por seu avd, Pablo e por sua tia, Marina. Melissa tinha 24 anos e seu esposo
tinha 19 anos.

Malu nasceu de parto cesaria por descolamento prematuro de placenta, com IG de 30
semanas e 4 dias (Capurro) e peso de 1265grs. Com Apgar 0/7. Os dados antropométricos nao
constavam no prontudrio em virtude do bebé ter vindo transferido de um outro hospital para
UTIN do HUOP.

Melissa e Marcos estavam casados ha dois meses, mas namoravam ha dois anos. Eles
tinham cursado o ensino médio completo, os dois trabalhavam. Ele em servigos gerais em
uma empresa ¢ ela era agente de endemias de uma empresa terceirizada pela prefeitura
municipal. A renda mensal dos pais de Malu era de R$ 728,00. A sogra de Melissa, dona Eda,
tinha 47 anos e o sogro, senhor Pablo, 49 anos ¢ ambos trabalhavam no setor de atendimento
do motel do irmao de Pablo. A filha menor do casal tinha 12 anos, a Marina, que estava
cursando a sétima série do ensino fundamental II.

Melissa, seu esposo ¢ Malu moravam com os sogros maternos, em dois comodos
anexos a casa deles. A casa era de madeira bem conservada, tinha coleta de lixo, dgua
encanada ¢ fossa séptica. Melissa e o marido ndo fumavam ou bebiam. Eram catdlicos
praticantes. A casa da familia de Malu ficava contigua ao motel no qual os sogros
trabalhavam. Para que pudéssemos ter acesso a casa, tinhamos que entrar pelo motel e dirigir-
nos aos fundos do local. Os sogros de Melissa tinham uma renda familiar em torno de R$
1000,00 e auxiliavam o jovem casal com alimento e moradia, ndo cobrando aluguel. A casa
dos sogros tinha sete comodos, sendo que um quarto e uma cozinha eram destinados a
Melissa, Marcos ¢ Malu. Havia na casa, como aparelhos elétricos que possibilitassem

distracdo a familia, uma TV, um aparelho de som e os pais de Malu tinham telefone celular. A
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casa era limpa, arejada, iluminada. O quarto do casal tinha o ber¢o do bebé, que ficava ao lado
da cama deles.

Melissa relatou que esta era a sua primeira gestagdo, que fez quatro consultas de pré-
natal. Contou também que, segundo sua mae, ela havia nascido de sete meses ¢ que havia
ficado hospitalizada por cerca de trés semanas.

O diagnostico de Malu foi de prematuridade, com tocotraumatismo (equimoses e
hematomas pelo corpo), andxia grave, desconforto respiratdorio e membrana hialina. Foi
internada na UTIN, fez uso de oxigeneoterapia (ventilagdo mecanica, CPAP nasal,
campanula, O, na incubadora); de surfactante pulmonar endotraqueal; de soroterapia; de
antibioticoterapia; de cateterismo umbilical; de sonda nasogastrica para alimentagdo. Foi
coletado exame bioquimico; realizada fototerapia; feito ecotransfontanela com resultado
normal; foi medicada também com corticosteroide sintético (dipropionato de beclometasona)
por inaloterapia, que foi suspenso com 36 dias de vida; recebeu transfusdo sangiiinea. Teve
alta da UTIN aos 39 dias de vida, foi para a UCIN, onde permaneceu por mais 10 dias,
totalizando 49 dias de hospitalizagdo. Malu foi para casa com o peso de 1935grs. Utilizando
os seguintes medicamentos: sulfato ferroso, polivitaminico e bromoprida.

No primeiro encontro na UCIN, conversamos com a mae sobre a pesquisa ¢ cla
aceitou participar, assinando o termo de consentimento. No segundo encontro, a mde contou
como Malu havia ganhado peso em dois dias e que estava amamentando-a ao seio materno e
ainda dando o complemento (férmula lactea) por copo. Apresentamos a mde o genograma €
iniciamos a sua confeccdo. No terceiro encontro, conversamos com a mae, obtendo
informagdes sobre como ela e o bebé estavam e também coletamos outras informagdes no
prontuario da crianca.

O quarto encontro ndo se realizou, pois quando chegamos ao HUOP, Malu j4 havia

recebido alta hospitalar. Agendamos por telefone a VD. Para essa familia, foram realizados
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trés encontros antes da alta hospitalar. A partir do primeiro encontro no domicilio
agenddvamos com a familia a proxima VD. Durante os sete encontros com a familia,
retomdvamos o genograma e o ecomapa para atualizar os dados destes.

Como pode ser observado no ecomapa demonstrado na figura 06, o apoio social que a
familia de Malu tinha eram as pessoas da familia extensa materna, em especial a mae de
Melissa e sua irma e da familia materna, os avos e a tia de Malu. Mencionaram a presenga do
pesquisador por meio das VD freqiientes como importante para a seguranga da familia,
principalmente no primeiro més que estavam em casa com Malu. Melissa disse que tinha no
trabalho, amigas com as quais ela se dava muito bem e que no bairro ndo contavam com a
ajuda de moradores ou de entidades sociais. O pediatra da UBS do bairro foi mencionado
como o profissional de referéncia da unidade. Quanto aos servigos que faziam parte da rede
social da familia de Malu foram citados os trabalhos dos pais de Malu e de seus avds; a escola
da tia Marina; a Igreja, essa como importante, mas que nao eram freqiientadores assiduos. A
UBS emergiu enquanto um servigo que era utilizado por Malu para a imunizacdo e consultas
em algumas situagdes. O ambulatorio de risco do HUOP foi mencionado como um servigo
que possuia falha no atendimento. O lazer para essa familia compreendia freqiientar

casamentos e batizados, bem como visitar os amigos ¢ parentes.

Neste estudo, nos estabelecemos um elo com as familias & medida que adquiriamos a
sua confianca, deixando-nos participar um pouco de sua rotina doméstica e de suas
preocupagoes diarias com o PT e BPN egresso da UTIN.

Acreditamos que o elemento-chave para que ocorresse esse contato mais intimo com
as familias foi a aplicagdo do genograma e do ecomapa, os quais foram construidos e
revisados a cada encontro com os membros da familia que estavam presentes desde o periodo

de hospitalizagdo até a sétima e ultima VD. Durante esses encontros, os familiares
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relembravam os momentos vividos ao longo da trajetoria de vida do bebé PT e BPN, desde o
seu nascimento até a sua inser¢ao no mundo da rotina familiar apds a alta hospitalar. Esse
processo de convivéncia com a familia, durante o decorrer os meses de coleta de dados,
suscitava comentarios e reflexdes por parte dos membros da familia, informagdes, conversas e
representacdo juntamente com eles acerca da dinamica familiar e das relagdes entre os
membros da familia ¢ com institui¢des.

Nessa aproximag¢do das familias por meio do genograma e ecomapa, percebemos que
cada uma dessas familias tem seus papéis e func¢des definidas e que seu principal valor reside
nos relacionamentos, sendo as emocgdes, positivas ¢ negativas, construtivas e destrutivas, o
tecido da composi¢ao familiar (NAZARETH, 2002). O conhecimento do funcionamento da
familia, de sua estrutura, como os membros se organizam e interagem entre si € com o
ambiente, os problemas de saude, as situagdes de risco, as situagdes de vulnerabilidade, o
contexto social, cultural e economico no qual estd inserida, sdo de fundamental importancia
para a realizacdo do planejamento das intervengdes de saude (MELLO et al., 2005).

O desenvolvimento do genograma e do ecomapa envolve um processo complexo, que
vai além da representagdo grafica da origem da familia e se constituem em ferramentas de
coleta de dados que nos propiciam informagdes acerca das dimensdes da dinamica familiar,
dentre as quais emergem as relagdes estabelecidas entre os seus membros, os seus equilibrios
e desequilibrios e como ocorre o processo de interagdo e comunicacao entre eles (WRIGHT,
LEAHEY, 2002). Nesse processo, a entrevista ¢ uma parte significativa € a comunicagdo que
ocorre entre o profissional e a familia pode ser entendida como um processo envolvendo
interagdo social, recuperagdo de memorias ¢ desenvolvimento proprio. Assim, durante a
constru¢do do genograma e ecomapa, depreendemos a possibilidade de constru¢do de um

espaco para se estabelecer uma relagdo reciproca com os membros da familia e esses se
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sentiram valorizados ao poderem estar contribuindo na realizagao dessa atividade, procurando
entender o que era e como funcionava.

Temos a percepgdo de ser esta uma iniciativa que facilita a comunicagdo e interacao
com a familia, desencadeando confiabilidade para as informacgdes fluirem de maneira
horizontal, em que o “processo de constru¢io conjunta do genograma e do ecomapa propiciou
uma visibilidade ampla das relagdes familiares e fortaleceu o vinculo e a confianga entre
entrevistador e os familiares” (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005, p. 9).

Ressaltamos, ainda, que as informagdes s3o continuas e que devem ser coletadas em
varios contatos com as familias, ou seja, ndo pode ser um ponto isolado de coleta de dados
inicial, uma vez que a familia ¢ dindmica e as varia¢cdes podem ser registradas em seu
genograma/ecomapa conforme a ordem dos acontecimentos, implicando construir um
documento atualizado das familias.

No contexto social da familia, percebemos a influéncia na sua saude de varios fatores.
Sendo assim, é relevante a analise e a utiliza¢do de ferramentas que possibilitem conhecer o
contexto familiar, para poder compreendé-lo, caracteriza-lo e identificar aspectos da
vulnerabilidade, direcionando o planejamento da assisténcia ao PT ¢ BPN egresso da UTIN
no contexto da familia, procurando atender suas reais necessidades e reconstruir o cuidado em
saude de forma mais ampla.

Uma das estratégias que pode ser utilizada para acessar a unidade familiar
estabelecendo uma relagdo de horizontalidade ¢ o emprego dos instrumentos genograma e
ecomapa. Estes instrumentos possibilitam a constru¢cdo de um espago para se estabelecer uma
relacdo reciproca com os membros da familia, constituindo-se em uma iniciativa que facilita a
comunicagdo ¢ interacdo com a unidade familiar, desencadeando confiabilidade para as
informagdes fluirem de maneira horizontal. As informagdes sdo continuas e ¢ importante que

sejam coletadas em varios contatos com as familias, ndo se restringindo apenas a um ponto
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isolado de coleta de dados inicial, pois a familia ¢ dinamica e as variagdes sofridas por elas
podem ser registradas, em seu ecomapa e genograma, conforme a ordem dos acontecimentos,
implicando construir um documento atualizado das familias (MELLO et al., 2005).

Nesse estudo, a utilizagdo dessas duas ferramentas nos mostrou essa compreensao,
uma vez que, durante os trés meses, foi possivel estar empregando o genograma e o ecomapa,

proporcionando o acompanhamento das familias durante as visitas domiciliares.
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5.2 A transi¢do do hospital para o domicilio: a continuidade do cuidado

Neste tema apresentamos aspectos sobre as experiéncias das familias de criangas PT e
BPN egressas da UTIN durante o primeiro més apds a alta hospitalar, incluindo as mudangas
ocorridas no cotidiano familiar, o0 manejo dos cuidados com o bebé em casa, o manejo do
aleitamento materno e da alimentacdo da crianca, ¢ as relacoes da familia com os servicos de
saude.

Inicialmente, as mudancas ocorridas no cotidiano familiar ap6s a chegada do bebé
foram abordadas pelos membros das familias entrevistadas. Um dos pontos que apreendemos
nas entrevistas a esse respeito foram os sentimentos vivenciados pelos pais e familiares nesse
primeiro momento de estar em casa com o filho, apés um periodo de separagdo devido a
hospitalizagdo da crianca.

Emergiram aspectos relacionados as mudangas na rotina da familia com o nascimento
do bebé prematuro em dois momentos. Um deles referindo-se a quando a crianca ainda estava
hospitalizada e a mae/familia retorna para casa sem o bebé, e outro momento referindo-se a
quando o bebé chegava em casa apds sua alta do hospital, ou seja, o convivio com o bebé em
casa desencadeava modifica¢des no cotidiano familiar.

No primeiro momento, a familia relatou as mudang¢as no seu dia-a-dia com o
nascimento e a hospitaliza¢do de seu filho na UTIN. Esses relatos podem ser observados a

seguir:

“[...] ficava 14 (UTIN) o dia inteiro, dai eu chegava em casa (siléncio, ficava com
semblante triste lembrando do acontecido), durante o dia que eu tava la eu ficava
bem, porque eu tava 14 com ela, dai chegava em casa ficava desesperava de novo,
né. Chorava, brigava com o meu marido por qualquer coisinha, se eu chegava aqui
e a casa (pausa), se tava aquela bagunga dai meu marido brigava comigo, porque eu
ndo cuidava da casa, dai ele ficava bravo, né [...]”. (Brenda, mae de Camily).

“[...] quando eu chegava tinha que limpar a casa, sendo o Korn (esposo) brigava
comigo. Uma vez até me chamou de porca e relaxada, porque a casa ndo tava
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limpa. Ele queria que eu limpasse igual a mae dele, ficava comparando, mas ele
nio entendia que eu chegava muito cansada e triste. E dificil deixar seu filho 1a e
ter que vir sozinha pra casa e ainda ter animo de cozinhar, lavar, passar e limpar a
casa. Eu so tinha vontade de tomar um banho e dormir, louca que chegasse o outro
dia pra eu ficar 14 com ela.” (Cintia, mae de Gabriela).

Percebemos, nessas falas, que o parto prematuro e ainda ter alta hospitalar e deixar o
filho na UTIN gerava na mae sentimentos negativos, como angustia, tristeza e desespero, bem
como ao chegar em casa a mae se deparava com os afazeres domésticos. Notamos entao, um
acumulo de papéis e responsabilidades para a mae. Essa reagdo da mae frente a situacao que
vivenciava, acabava ndo s6 sendo um fator complicador para a satde mental da mae, mas
influenciava na vida do casal, levando a conflitos e cobrancas dos seus outros papéis, esposa e
dona-de-casa, além de mae de um prematuro. Essa reacao do casal persiste apo6s a chegada do

bebé em casa, como podemos notar nas falas que se seguem:

“[...] ndo tenho com quem deixar o nené pra fazer o servigo e ndo posso deixar ela
(nené) so6; quando ela dorme, eu acabo descansando um pouco ou fazendo o meu
trabalho. Dai aproveito que a v chega e ponho ela no servigo. Ela arruma a casa,
porque se o Korn chega e vé tudo bagungado, briga comigo, diz que nao fago nada.
Mas ele ndo sabe que preciso cuidar da nené e que ndo ¢ facil fazer tudo junto”.
(Cintia, mae de Gabriela).

“[...] quando ele (esposo) ta em casa (risos), ele diz, assim, deixa ela um pouco no
carrinho, espera mais um pouquinho acho que ela ndo quer mamar ela acabou de
mamar. Ele diz que dou mais atengdo pra ela do que pra casa e pra ele. Mas sabe
como ¢, fico em cima dela, porque ela ndo sabe falar, né [...]”. (Brenda, mae de
Camily).

Assim, a relacdo do casal sofria desgastes com a nova rotina e provocava um certo

afastamento entre eles, como percebemos nos trechos das falas que se seguem:

“[...] a gente chegou a se afastar um pouquinho, assim um do outro, sabe, porque
ele tinha raiva daquilo como tava, sabe, porque eu chegava em casa ja nervosa e as
vezes lavava uma louga, fazia janta, jantava e tirava o leite (peito) que tinha que
tirar ¢ ia dormir. Conversar (casal) era s6 uma coisinha assim, ndo tinha mais
aquele didlogo entre a gente (pausa), ele (esposo) dizia que parecia que a gente tava
vivendo que nem irmdo e que desse jeito ndo podia continuar. (pausa) Até que
(pausa) eu entrei um pouquinho nos eixos, mas no comego a minha cabeca quase
sempre tava 14 no hospital, nunca tava aqui, se ele tivesse do meu lado ou nao
tivesse, ndo importava. Eu queria que ele tivesse ali, perto de mim, mas ndo tipo
(pausa) me tocando, me beijando (pausa) sabe me irritava aquilo [...]”. (Brenda,
mae de Camily).
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“[...] quando a Camily tava no hospital, ndo tinha quem aturasse ela (esposa)
porque ela sé sabia chorar, ndo cuidava da casa e dos afazeres dela em casa, dai a
gente brigava, porque eu dizia que ela tinha que pensar diferente ser forte. Cé sabe,
né, homem ¢ diferente, a gente nao fica se lamentando muito, entdo ela ficava brava
comigo porque eu saia, fazia meu trabalho normal [...]. Eu acabava ficando aqui so,
mas sabia que ela (nen€) precisava da mae perto e pensava quando o nené vier pra
casa ela (esposa) muda. S6 que logo que a nené chegou foi diferente do que eu
pensava, ela (esposa) acabou meio que esquecendo de mim, tudo era a nené, eu sei
que ela (nené) precisa de todo carinho e aten¢do, mas a gente era um casal, dai
ficamos um pouco longe, porque a Brenda tava sempre cansada ou com medo de
cuidar da Camily [...] Ainda ela d4 bastante aten¢do pra nené, mas estamos
procurando achar um hordrio pra ficar junto né, s6 que a Brenda precisa me ajudar,
né (pausa) mas ndo € facil ndo”. (Jeorge, pai de Camily).

“Quando o bebé nasce a tendéncia ¢é se afastar, a gente se afastou muito agora que
(a gente) ta voltando a (pausa) a conversar ¢ estamos mais legal entre nds dois
agora mais, mais ainda. Assim a gente fica um pouco afastado, porque o bebé ¢ a
prioridade, ¢ antes a prioridade era a gente (risos). Nao ¢é facil ter um bebé em casa,
ndo ¢ [...]". (Korn, pai de Gabriela).

Os relatos, particularmente os das maes, mostraram uma explosdo de emocdes e
sentimentos conflituosos vivenciados por elas, seus esposos e suas familias desde o0 momento
do parto até o dia de ter seu filho em casa ap6s a hospitalizagdo, como percebemos nas falas
anteriores.

Relacionamos esses sentimentos ao medo de perda gerado pela situacdo de
prematuridade, bem como o periodo inicial em casa exigia uma adaptacdo a nova vivéncia e
estava muito proximo do recentemente vivenciado com a hospitalizacdo da crianca desde seu
nascimento. Por isso, os pais e familiares revisitavam, periodicamente, seus sentimentos
durante o periodo de nascimento e hospitalizagdo da crianca PT e BPN. Parecendo-nos ser
esta uma forma de enfrentamento da situacdo e de superacdo de suas ansiedades frente as
expectativas futuras de ter o bebé em casa.

Um outro ponto que cabe ressaltar aqui ¢ que emergiu, tanto nos relatos dos pais,
quanto no das maes, o sentimento de ciumes do pai em relacdo ao cuidado da mae com o
bebé, a partir do momento em que a crianga chegou em casa, como pode ser percebido nas
falas citadas, em que o casal passa a viver momentos de conflitos gerados pela dedicagdo
quase que exclusiva da mae para com o bebé, deixando de “cumprir” com seu papel de esposa

e dona-de-casa. Nesse sentido, Souza (1998) coloca que nos primeiros meses de vida da
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crianca, a mae tende a dar sua atengdo quase que totalmente para o bebé, a dupla mae-filho
passa entdo a se tornar objeto de ciuime do pai, que conseqiientemente, sente-se fora da
relacdo e por vezes afastado do convivio familiar.

Ha, portanto, uma dependéncia total dos bebés em relagdo a seus pais nos primeiros
anos de suas vidas para satisfazer suas necessidades basicas. Esta situagdo ¢ uma constante na
vida do casal até pelo menos a crianca chegar aos quatro a cinco anos, momento em que
adquirira certa independéncia dos cuidados rotineiros dedicados a ela por sua mae (COLLET,
OLIVEIRA, VIERA, 2002). No caso do bebé PT e BPN, ha uma maior dedicagdo da mae ao
pequeno ser devido a compreensdo materna de que este bebé ¢ diferente, é fragil, suscetivel a
complicagdes graves e exige mais cuidado que um bebé nascido a termo. Essa dedicagdo
materna, muitas vezes, era interpretada pelo pai como falta de cumprimento pela mae de seus
outros pap€is em casa.

O enfrentamento pela familia de pequenas crises, como frente ao nascimento de um
filho, configura-se em uma caracteristica natural durante o ciclo vital, as quais a familia
adaptar-se e reestruturar-se (SOUZA, 1998). No entanto, para as familias desse estudo o
nascimento do filho, bem como o periodo apds o parto, ndo ocorreu como o esperado.
Constituindo-se em uma situagdo atipica para a familia, ou seja, ndo esperavam por um filho
prematuro e, conseqiientemente, por uma hospitalizagdo. Diante dessa situagdo passa a viver
uma “disfun¢do familiar subjacente” mas a0 mesmo tempo buscam mecanismos para manter
“sua estrutura dentro dos limites aceitaveis para seu funcionamento” (SOUZA,1998, p. 80).

Assim, o acompanhamento da familia e a identificacdo dessa dificuldade pela equipe de
saude sdo essenciais para o bom funcionamento familiar. Para tanto, a equipe, se estiver
atenta, podera auxiliar o casal a ultrapassar essa fase com menos conflitos e mostrar-lhes que

a inser¢do de mais um membro na familia, sendo ele o primeiro, segundo ou demais filhos,



113
modificard a estrutura e a dinamica da familia, requerendo um rearranjo dos papéis e de
prioridades de cada membro dessa familia.

O estresse associado a hospitalizagdo do PT e BPN, com o seu comportamento imaturo
e desorganizado, contribui muito para algumas dificuldades dos pais no primeiro ano de vida
dessa crianca. Essa realidade foi retratada por Gaiva e Ferriani (2001) no estudo de criangas
nascidas prematuramente, que se encontravam na idade escolar, junto a suas familias, em que
observaram que o efeito da prematuridade persiste no meio familiar ao longo dos anos,
emergindo nos relatos do estudo a experiéncia do periodo de gravidez e nascimento do
prematuro. Ainda nesse sentido, Weiss e Chen (2002) perceberam que o convivio com uma
crianca PT e BPN estd vinculado ao maior estresse e tensao entre o casal, bem como ha uma
maior disfungdo nas relagcdes familiares durante todo o tempo. O nascimento prematuro, o
processo de hospitalizagdo ¢ o cuidado do bebé produzem um impacto no funcionamento
familiar que pode acarretar conflitos que podem estar relacionados ao grau de vulnerabilidade
clinica em que cada prematuro se encontra. Assim, esses autores apontam que, quando a
crianga tem um problema cronico, o estresse familiar e a sobrecarga sdo mais intensos, bem
como o grau de responsividade da crianca PT nos primeiros trés meses apos a alta hospitalar é
responsavel pelo tipo de funcionamento familiar nesse periodo.

No manejo da situagdo de estresse evidenciada pela prematuridade, a familia se apropria
de estratégias especificas de enfrentamento. Essas estratégias sdo apreendidas pelas familias
quando h4a um apoio dos membros da familia e sdo estimuladas pelo profissional de satde.
Davis; Edwards; Mohay (2003), colocam que o enfermeiro tem nessa situacdo um papel
importante na facilitagdo do relacionamento mae do PT e do BPN com a familia ainda
durante o periodo de hospitalizacdo, o que propiciara um resultado positivo para a
continuidade dessa relagdo apods a alta hospitalar do bebé. Gaiva e Ferriani (2001) apontam

ainda, que o apoio as familias de PT e BPN deve ir além do periodo de hospitalizagao e se
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perpetuar no cuidado no domicilio, sendo necessario criar estratégias para esse apoio apds a
alta hospitalar da crianca.

Como o cuidado do PT e BPN ainda ¢ direcionado para a mae como cuidadora principal
em nossa sociedade, este direcionamento também acontece nos estudos acerca da participacao
dos pais no cuidado a saude da crianca, em que a énfase destacada por alguns autores
(DAVIS; EDWARDS; MOHAY, 2003; LAMY, 1995; BOWLBY, 1995) ¢ na inser¢ao da
mae no cuidado e de sua permanéncia junto ao filho hospitalizado, mostrando as influéncias e
os prejuizos da separacdo mae-filho durante esse periodo e a necessidade da estimulagdo da
interagdo entre a diade.

Pouca énfase, no entanto, tem sido dada para a participagdo do pai nesse periodo, a
comecar pelas rotinas das UTIN que preconizam um horario especifico para a visita deste a
seu filho, horario este que geralmente coincide com os horarios de trabalho do pai e ainda, a
sua permanéncia na unidade acaba sendo alijada em prol da presenga da mae. Na UTIN do
HUOP nao ocorre de forma diferenga, pois a visita do pai ocorre todos os dias pela manha,
das dez horas e trinta minutos até as onze horas e trinta minutos e a tarde das dezesseis horas
e trinta minutos as dezessete horas e trinta minutos. Nesses mesmos horarios, nos finais de
semana, tem-se a liberacdo da visita para os avds e as visitas das maes ocorrerem diariamente
das oito horas da manha e se estende até as dezoito horas. Acreditamos que essa realidade
pode ter influenciado as relagdes entre o pai-mae-PT/BPN quando este ultimo chegou em
casa. A mae priorizando o cuidado do filho e o pai tendo dificuldade em aceitar essa situagao,
agindo com certa resisténcia frente 4 mudanga transcorrida na vida familiar.

Para tanto, na nossa compreensdo, ndo devemos apenas centrar o cuidado na intera¢do
mae ¢ PT/BPN, mas procurar inserir € promover a interagao entre este € seu pai, para que apos
a alta hospitalar o pai sinta-se mais participante do cuidado com o filho amenizando as

situacdes de conflitos e crise. Assim, comungamos com as idéias de Tronchin e Tsunechiro
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(2006), quando mostram em seu estudo sobre a experiéncia de tornarem-se pais de um crianca
PT que ¢ preciso pensar na inser¢cdo mais concreta do pai enquanto cuidador do PT/BPN
durante a hospitalizacdo para que possa desenvolver seu papel de cuidador do filho e criar
vinculo com o filho e minimizar a situacdo de conflito que emergiu na dindmica familiar apds
a alta hospitalar do bebé. Portanto, estando-se ciente de que ha uma ruptura na interagao pais-
filho decorrente da hospitaliza¢do pela prematuridade, devemos estimular o desenvolvimento
durante esse periodo dessa interacdo. Para que apos a alta da crianga da UTIN, os pais sintam
uma reciprocidade de interacdo e facilite um cuidar interativo em casa.
Em nosso estudo, aos poucos, as familias foram se organizando e procurando mudar
sua rotina para se adaptar ao convivio com o bebé prematuro em casa, como percebemos nas
falas das maes quanto a sua adaptagdo na realizacdo das atividades domésticas cotidianas ou

ao cotidiano no interior da casa

“Quando ela ta dormindo eu procuro limpar um pouco aqui outro ali, lavo a roupa e
fago comida pro meu marido, mas tem dia que ela ta choroninha e ndo da tempo de
fazer nada. Outro dia mesmo meu marido chegou e ndo tinha almoco, dai ele voltou
mais tarde, a gente foi almocgar eram 2 horas [...]”. (Brenda, mae de Camily).

“Na semana fui fazendo o servigo devagarzinho, mas nesses dias que ela anda
enjoadinha, a cada passo tenho que parar o que t0 fazendo pra cuidar dela. Tenho
que aproveitar que a Léle ta dormindo pra fazer um pouco do servico, mas hoje até
que tinha pouca roupa, porque ontem minha sogra veio pra ca e lavou tudo o que
tinha, quando chegamos 14 da fisioterapia ela tava com tudo pronto [...]”. (Manoela,
mae de Leticia).

“[...] tem que cuidar né, ndo falar alto, cuidar o som, que nem a gente era
acostumada a escutar o som alto e dai umas coisas a gente tem que mudar né.
Ajudar a Sheila também né, porque ela também tem os cuidados com ela (bebé), né.
Entdo a gente ajuda, vai ajudando ela, eu estudo de manha e a tarde ela s6 fica
dormindo dai n6s limpamos a casa e ficamos aqui em casa”. (Judy, tia de Keity).

“[...] agora é que eu t0 comegando a limpar a casa, porque antes meu marido
limpava pra mim. Ele chegava de noite e limpava, eu ficava mais no quarto com
ela. Dai hoje que eu a deixei dormindo no quarto ¢ vim ajudar ele. Dai a gente

revezava, ele vinha dava uma olhadinha e ai eu vinha ¢ dava uma olhadinha,
sempre assim, nunca a deixava sozinha [...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

Receber em casa o filho que permaneceu por longo tempo separado do convivio
familiar devido a hospitalizagdo pela prematuridade, traz implica¢des tanto emocionais como

de cuidado especificos para a familia. Uma vez que essa crianga tem caracteristicas
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singulares, o peso, o crescimento € o desenvolvimento ndao correspondem a de uma crianca
nascida a termo. Assim como, o PT e PBN recebe alta hospitalar em uso de medicamentos,
exigindo dos pais uma habilidade especifica para esse cuidado. Além desses fatores, temos
ainda que os pais de uma crianga PT ¢ BPN percebem o filho como sendo mais fragil, que
exige mais atencdo do que se fosse um bebé a termo e por sua vez, sentem-se inseguros e
preocupados com a possibilidade de complicagdes decorrentes da prematuridade.

As familias nos mostram, assim, em seus relatos a nova dindmica familiar ¢ o
rearranjo exigido para acompanhar e atender as necessidades do filho PT e BPN egresso da
UTIN. Essa ¢ uma reagdo de enfrentamento de uma situagao estressante, em que a familia que
tem um filho PT e BPN em casa passa por um processo de adaptagdo dos pais e familiares ao
convivio com o prematuro, havendo dois momentos de resposta a situagdo de estresse, o
ajustamento familiar e a adaptacdo familiar (DOUCETTE; PINELLE, 2004).

Para os referidos autores, o primeiro momento ¢ quando a familia estd apta a manejar
uma situacdo de estresse e consegue estabelecer padrdes em seu funcionamento familiar
apesar da existéncia do estressor. Caso a familia ndo esteja apta para efetivamente se ajustar
ao estressor, utilizando seus padrdes usuais de comportamento, um estado de tensdo se instala
na familia, ocorrendo, assim, uma ruptura no sistema familiar ¢ mudangas nos padrdes de
funcionamento sdo exigidos para que se restaure a estabilidade familiar. Essa reac¢do indica
que a familia estd em uma fase de transi¢do para o segundo momento, a adaptacdo. Em nosso
estudo, observamos as familias passando por esses dois momentos, em que cada uma reagia
de um modo diferente € em um tempo singular a nova situacdo de vida. Isto nos mostra a
individualidade e a capacidade de adaptacao de cada familia, em que cada uma a seu tempo e
com suas dificuldades conseguiu se adaptar a nova vivéncia.

A mudanca na vida da familia diz respeito também ao seu lazer. As familias citaram

que quase nao tem lazer ap6s o nascimento do bebé, como nos seguintes exemplos.
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“[...] to sempre em casa, ai ele pega e fala, mas eu te chamo pra sair, vocé ndo sai.
Nao tem como sair, porque (pausa) vou sair com ela no sereno? Dai ele fica bravo,
mas ndo saio ndo € porque ndo quero, ¢ que primeiramente a nossa filha, né”.
(Brenda, mae de Camily).

“A gente saia bastante antes dela vir, dai logo que ela chegou a gente nem saia de
casa, mas agora ja estamos levando ela nas festas. Outro dia mesmo a gente era
padrinho dum casamento e ela foi junto. Sabe que dormiu o tempo todo, aquele
barulho todo, musica alta, um monte de gente conversando e ela dormindo”.
(Marcos, pai de Malu).

“[...] adoro cantar, as vezes a gente ia num barzinho e eu sempre acabava cantando,
mas agora ndo sai mais, fico mais em casa, né com ela (pausa) eu jogava bola, ia na
igreja, saia com minhas amigas, cantava la na igreja, ia numa lanchonete com o
Korn ou na casa de amigos. O Korn sai, vai pescar com meu pai ou com 0s amigos
dele, vai jogar bola e eu fico em casa com ela (pausa) Nao ligo muito, s6 as vezes
que canso de ficar em casa, queria sair um pouco, mas queria levar a Gaby, mas ela
ainda ¢ muito fragil, entdo tenho que esperar. Mas o que eu sinto mais falta ¢ de
jogar bola, faz falta a gente se exercitar. Mas ndo da nada ndo, logo passa e ela
cresce e vai poder sair junto com a gente, né [...] a gente tem que deixar de fazer

algumas coisa e se organizar pra outras, fica diferente, mas ¢ muito bom”. (Cintia,
mae Gabriela).

O lazer ¢ um ponto necessario para o extravasamento do estresse e para o equilibrio na
dinamica familiar, contudo, as familias ndo citam atividades extrafamiliares como de lazer ou
mesmo percebemos poucas atividades que poderiam ser identificadas como de lazer para
essas familias. Dessa forma, acreditamos que, neste estudo, o estresse pode ser ainda maior e
a adaptagdo prejudicada pela inexisténcia de momentos recreativos e de relaxamento para os
membros das familias, uma vez que percebemos por meio da observacdo que as atividades de
lazer na maioria das vezes eram assistir TV e ouvir musicas. Percebemos também uma relagao
de género marcante nas familias do estudo, pois os pais do PT e BPN de certa forma
mantinham suas atividades de lazer anteriores ao nascimento do filho, saiam de casa para
encontros nos bares com amigos ou iam pescar. As mulheres,no entanto, permaneceiam em
casa tomando conta do bebé.

Outro ponto que cabe ressaltar aqui foi a mudanga na visdo de futuro dos pais, em que

mencionavam um maior senso de responsabilidade com o futuro da familia a partir do



118
nascimento do PT e BPN, sendo que essa idéia era reforcada com a presenca do bebé em

casa.

“Eu ainda continuo muito estourado, eu estouro muito facil, s6 que eu penso mais
no futuro agora, ¢ tipo, eu ndo pensava (pausa) eu pensava pouco no futuro, ndo
tanto. Agora eu penso mais no futuro pra garantir uma vida melhor pra ela quando
ela for crescendo [...]”. (Korn, pai de Gabriela).

“A vida da gente mudou pra melhor, a gente se sente mais responsavel, tem um
dependente da gente né? E uma coisa totalmente diferente, muito legal quando a
gente chega em casa e tem uma criancinha pra gente dar carinho”. (Jeorge, pai de
Camily).

No cotidiano familiar, a vida antes do nascimento do filho era de uma forma. Agora,
apos o nascimento, passa a ocorrer de modo diferente. Com a mudanga da rotina familiar,
decorrente do parto prematuro e, conseqiientemente, do egresso da terapia intensiva neonatal,
estar em casa e requerer cuidados atentos, leva a modificacdes nas relacdes familiares,
relacdes as quais precisam se reajustar a nova vivéncia. Incluso nessa adaptacdo esta o lazer,
peca fundamental para o ndo-esgotamento fisico e mental do cuidador (SCOCHI et al., 2004).
Para tanto, a necessidade de promover o lazer para essas familias ¢ importante, em especial
para as maes cuidadoras. O profissional de saude pode auxiliar na tomada de decisdo diante
dessa dificuldade, mas, para tal, precisa conhecer a familia e suas necessidades.

Nesse sentido, ¢ relevante repensar o cuidado junto a familia, reconstruindo projetos,
como afirma Ayres (2001, p. 71), sustentados por “uma certa relacdo entre matéria e espirito,
corpo e mente, moldados a partir de uma forma que o sujeito quer opor a dissolugdo, inerte e
amorfa, de sua presenga no mundo”, na situacdo de cuidar, que ndo ¢ estatica, portanto, nao
pode apenas ser guiada pela padronizacdo do atendimento voltada a doenga fisica ou mental.
Dessa forma, poderemos auxiliar a familia a encontrar solu¢des adequadas, visando contribuir
para que as mudancas no ambiente domiciliar sejam compreendidas e que se torne um espaco
facilitador de relacdes pela busca da melhoria da satide e da convivéncia entre pais, filho e

familia.
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Durante as visitas do primeiro més houve relatos e demonstragdes de distintos
sentimentos na familia em relagdo a chegada do bebé em casa. Os sentimentos expressavam
felicidade, alegria, preocupagdes ¢ medos. Esses sentimentos mostraram a repercussao do
nascimento prematuro até o convivio no lar com o PT ¢ BPN egresso da UTIN, uma vez que
nos relatos, a familia se reportava, inicialmente, as lembrangas do acontecido no processo de
hospitalizagdo, como se estivessem fazendo uma revisdo da trajetoria sentimental até entdo

vivenciada, como percebemos nas falas abaixo:

“[...] sabe vocé olha assim e fala é minha filha? Ver que nem eu vi ela, com todo
aqueles aparelhos, ndo dava nem pra ver ela bem, porque era bem pititinha (pausa)
s0 que eu s ia e olhava ela e era a mesma coisa que nada, a mesma reagdo que eu
tive antes eu tava tendo. Fui ter reacdo, perceber que tava acontecendo tudo aquilo
comigo, cair na real mesmo, quando tive alta, que dai eu vi que eu ia vim pra casa e
a ela ia ficar. Na hora que eu fui no balcdo, que eles me deram aquela folha com o
sinal do pezinho dela, né, ai que eu cai em desespero... (siléncio, como se estivesse
vivendo aquele momento de novo). Dai eu assinei tudo e desci 1a na UTI, vi ela pra
vir embora e fiquei desesperada, né. Chegando aqui em casa, nossa! Dai que o
desespero chegou, parecia que tudo (pausa) o mundo tinha desabado, desabado na
minha cabega. [...] Eu me sentia assim angustiada, pensava tenho uma filha, minha
primeira filha sera que eu vou perder ela? Eu ndo tava 1a do lado dela, porque mée é
assim fica 24 horas do lado da gente e eu ndo tava 1a (pausa) Sabe como ¢ né, desde
que ela nasceu e ficou 14, eu fiquei com muito medo de perder ela”. (Brenda, mae
de Camily).

“[...] quando ela (neonatologista) disse que a nené era muito de risco, que era pra eu
orar, ai eu comecei a chorar, a entrar em desespero, né. Foi horrivel, mas eu
sinceramente ia me sentir muito culpada se acontecesse alguma coisa com ela,
porque ela nasceu por causa da minha presséo [...] dai que eu chorei mais ainda, né,
de ver ela naqueles aparelhos, ¢ desesperador, ficava aqueles nimeros subindo e
descendo (ventilador mecanico), a gente sem saber o que fazer”. (Cintia, mie de
Gabriela).

“[...] quando o Korn falou que ela (Cintia) tinha ido para o hospital, a gente ficou
em panico, porque o nené ndo tava formado, mas mesmo assim a gente achava que
ela ndo ia nascer. No outro dia eles nos falaram que o bebé tinha nascido e que ndo
tava bem, meu marido correu pra avisar o Korn. Ficamos muito preocupados, a
gente ndo sabia o que fazer. Foi um sufoco, quando a gente viu ela 14, sem o nené,
sozinha naquele quarto, junto com outras mdes que tavam com os filhos,
coitadinha. Ela tava meio em choque porque ainda nem tinha chorado. Ela
desmanchou mesmo quando viu a nené de tarde, que levaram ela 14 na UTI [...]".
(Beth, av6 materna de Gaby).

“[...] ¢ um sobe e desce assim de emogdo muito rapido, vocé passa (...) vocé pensa
coisas horriveis e pensa coisas maravilhosas. E impactante, vocé chega no hospital
e vé o nené daquele tamanho e o médico fala que ndo tem chance de sobreviver e
tal, d& vontade de vocé chorar mais (pausa) mais eu ndo sei, € um misto assim de
amor e medo e descoberta. E muito (pausa) o cara tem que ser, tem que ser forte
mesmo, acho que ¢ isso”. (Korn, pai de Gaby).
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“[...] a0 mesmo tempo quando ela nasceu a gente ficou feliz né, porque ela nasceu,
mas mesmo assim, tinha o medo né, por ela ter nascido prematura e ta 14 na Neo, e
aquele monte de aparelho e tudo e ver os bracinho dela roxinho também (pausa). A
nem sei como explicar, fiquei meio sem saber o que pensar, ainda bem que o
Marcos (pai) ja tinha visto ela e me falado como ela tava. Porque foi um susto, eu
ndo esperava ver ela assim, cheia de aparelho, quase nem dava pra ver ela [...]”.
(Melissa, mae de Malu).

‘Senti primeiro um medo, depois que eles falaram que ela tava estavel, fiquei
tranqiiilo, fui perdendo o medo, e cada dia que chegava 14 e ela tava melhor, ficava
feliz, mas ndo via a hora de ver tudo isso terminar e ver ela aqui com a gente, como
agora né [...]”. (Marcos, pai de Malu).

Os sentimentos relatados durante o periodo de hospitalizagdo do PT e BPN se
reportaram a percepcdo da crianga logo apds o nascimento como de algo que ndo era real,
mencionado pelas maes e pais na lembran¢a dos primeiros momentos que viram o bebé na
UTIN, bem como a percep¢do da real dimensdo do acontecimento no momento da alta
hospitalar da mae. Tronchin (2003) afirma que os pais desse tipo de crianga t€ém que conviver
com a aparéncia diferente daquela idealizada para seu filho, agravada pela necessidade de
hospitalizagdo e diversos tratamentos. Na situagdo de prematuridade, o nascimento do filho
passa a ser para os pais ¢ familia ndo um encontro com o bebé, mas uma sucessdo de
desencontros. Passam entdo, a experenciar uma ambigiiidade de sentimentos, um misto de
felicidade e pesar com o nascimento do filho (BRAGA; MORSCH, 2003). Assim como o0s
pais, a familia entra em um momento de crise e passa a vivenciar sentimentos de tristeza,
frustragcao e medos.

Em nosso estudo, os relatos dessa situagdo ficaram delimitados ao periodo em que a
crian¢a permaneceu no hospital e seus pais em casa, periodo em que a distancia, a duvida e a
angustia pairavam na vida dessas familias. Morsch e Braga (2003) colocam que os pais de um
prematuro tém a idéia de que sdo incapazes de fazer alguma coisa para seus filhos
hospitalizados e assim, sentem-se frustrados, angustiados. Sendo o choro um sinal freqiiente,
o qual deve ser estimulado pela equipe da UTIN para amenizar o sofrimento desses pais.

Neste estudo o pai de Leticia, Antdnio, experenciava o sentimento de angustia e tristeza,

mas ndo podia extravasar essas emogoes, para poupar a esposa e poder apoid-la.
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“[...] ela (esposa) td muito ansiosa, s6 chorou, sabe né a nené tava bem, ganhando
peso, ai agora (pausa) ela (esposa) ¢ muito fragil tenho até vontade de chorar, mas
ndo da na frente dela, tenho que ser forte e s6 chorar no banheiro”. (Antonio, pai de
Leticia).

Percebemos, nessa fala, uma conotacdo de género implicita em nossa sociedade, em que
o homem, deve ser o mais forte da relacdo e auxiliar a mulher emocionalmente. Para tanto,
deve manter-se reservado e ndo expor seus sentimentos, sofrendo em siléncio. Nao podemos
concordar com essa posi¢do, devemos valorizar os sentimentos desse familiar, contemplando
o cuidado integrador para a familia e ndo apenas para o PT e BPN. Os profissionais de satde,
no entanto, nem sempre tém considerado na comunicagdo os aspectos da intersubjetividade
dos pais, ignorando emog¢des e sentimentos inerentes ao ser humano, que se encontra em
situacdo de estresse por ter o filho hospitalizado (GAIVA; SCOCHI, 2002).

Com o passar dos dias, as familias comegaram a incorporar o convivio com o bebé no
lar, mediante a solidificagdo do relacionamento entre a familia e a crianga, o que levou a um
rearranjo positivo na rotina familiar.

Os sentimentos ambiguos se intensificam com o prolongamento da hospitaliza¢do do
bebé, em que os pais passavam a conviver com o medo e a esperanga ao mesmo tempo. Esse
fato pode provocar nos pais reagdes de culpa, revolta, ansiedade, preocupacao, tristeza e
dificuldade em aceitar a situagao do filho doente (KLAUS; KENNEL, 1993; GAIVA;
FERRIANI, 2001). Durante o periodo de hospitalizacdo, os pais e a familia necessitam de um
apoio social continuo, interativo, de pessoas que se disponibilizem a entender os significados
dessa vivéncia para a familia. Nesse sentido, a equipe da UTIN deve ser uma das pontas do
elo de apoio, que devera ser implementado também pelo apoio dos membros da propria
familia, da equipe da atengdo basica a satide e da rede social que dispde. Com essa abordagem
sera possivel aliviar os anseios e sentimentos negativos vivenciados nesse periodo, para que
isto ndo tenha repercussdo negativa em seu viver cotidiano, o qual, durante a internacdo do

bebé, passa a sofrer transformacdes variadas, desde mudangas comportamentais até
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modificagdes no relacionamento familiar, prejudicando o desempenho dos papéis e
atribuicdes familiares (VIERA, 2000; GAIVA; FERRIANI, 2001; VIERA; ROSSI, 2003).
A crenga em um ser superior - Deus - foi mencionada pelas familias como um porto
de esperanga, em que deveriam confiar o restabelecimento do bebé PT e BPN durante
hospitalizagdo.

“Ela (mae) ficava 14 sozinha, quer dizer com Deus, né, porque a gente tem que
confiar em Deus, porque so6 ele nos conforta. A gente rezava todo dia pra ela
(prematuro) melhorar, porque cortava o coragdo ver a Cintia daquele jeito, ainda
mais quando ela teve alta e o nené ndo. [...] outro momento que ela ficou muito
feliz foi quando pode dar mama no peito pra Gaby, ai sim parece que ela se sentiu
mais forte, gragas a Deus (pausa) quando a nené saiu do hospital a primeira coisa
que fizemos foi agradecer a Deus, 14 na nossa igreja a gente fez um agradecimento
publico. Ainda a Cintia ndo levou a nené 14, porque diz naquele jornalzinho que
vocé deu pra ela que é melhor evitar lugar fechado e com muita gente, mas logo,
logo ela vai poder ir 14 e ser abengoada na casa de Deus. Porque foi ele, né, por ele
que ela ta bem [...]”. (Beth, avé materna de Gariela).

“[...] o que eu passei no primeiro dia assim que eu cheguei no hospital e a doutora
falou, que ela ia nascer, nossa pensei que ela ndo ia sobreviver. Eu entrei em panico
assim, foi uma experiéncia assim que eu amadureci mais e eu ndo desejo isso pra
nenhuma maée, porque ¢ muito ruim vocé€ saber que a tua filha t4 14 no hospital e
vocé ndo sabe se ela vai sobreviver. A gente ficou muito nervosa, a gente pediu
oragdo, acho que todas as igrejas oraram pra ela [...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

“Porque ele (esposo) diz que eu passava triste, que eu tinha que parar um pouco,
que eu sabia que ela tava 14, que os médicos iam fazer o que pudessem por ela e que
era pra eu me agarrar mais com Deus e parar com aquela choradeira [...].O que me
da seguranca, ¢ que eu me apego a Deus.” (Brenda, mae de Camily).

“E claro que 14 no fundo do peito eu tinha aquele medo que algo acontecesse pra ela
(nené), mas deixava rolar, confiava em Deus e deu no que deu, né ela (nené) ta aqui
com a gente [...]”. (Jeorge, pai de Camily).

“[...] a gente tem do, ela ¢ tdo pequenininha e também a gente sabe tudo que ela
passou, mas ndo tem jeito [...] mas Deus vai ajudar [...]. (Sheila,mie de Keity)”.

Percebemos nas falas desses sujeitos a crenca em Deus como uma fonte de energia
para o fortalecimento na busca do enfrentamento da situacdo de ter o filho hospitalizado, bem
como o sentimento de agradecimento pelo bem-estar da crianca. A espiritualidade em termos
gerais, independe de os pais terem alguma religido especifica. Crer nesse Ser-Superior para
eles ¢ sindnimo de esperanca e vida, de coragem para lutar frente as adversidades e minimizar

os sofrimentos (TRONCHIN, 2003).



123
Com a chegada do bebé em casa, a familia passa a vivenciar sentimentos controversos
de alegria e tranqiiilidade, pelo fato de o bebé estar em casa e, a0 mesmo tempo, preocupagao

e angustia frente a possibilidade de acontecer alguma complicagdo com o beb¢é em casa.

“T6 mais tranqiiila, porque agora ela (bebé) ta em casa, ai é tdo (pausa) maravilha
né, To tdo feliz que nem sei explicar a felicidade que senti quando ela teve alta, s6
que também senti um medinho de que acontecesse alguma coisa com ela em casa
[...]”. (Brenda, mae de Camily).

“[...] € bem diferente de quando ela (beb¢) tava no hospital, ficamos mais tranqiiilo
vendo ela aqui em casa. Me senti dividido quando ela tava no hospital, a gente
ficava naquela afli¢do, ndio sabia se ia vingar (o bebé sobreviver). E muito gostoso
com ela em casa (siléncio) ¢ muito mais que isso”. (Jeorge, pai de Camily).

“Agora que a Gaby veio pra casa, minha filha € outra pessoa, antes ela andava
sempre triste € a gente também, né. Agora ¢ diferente, eu venho quase todos os dias
ver elas, ja trago o trabalho pra Cintia fazer e aproveito e curto a Gaby. A gente s
fica com um pouquinho de medo de acontecer alguma coisa pra nené né, mas isso
vai passando”. (Beth, avd materna de Gaby).

“Ah foi muito bom, a gente nido via a hora de que ela tivesse alta, e agora ta ai,
nem parece aquele bebezinho que passou por tudo aquilo, né. E muito legal a gente
chegar e ver essa carinha linda, pra beijar, apertar, ¢ bom demais. A gente t4 sempre
pensando nela”. (Marcos, pai de Malu).

A chegada do PT e BPN no lar desencadeia novamente os sentimentos de
ambigiiidade na familia, pois a0 mesmo tempo em que estdo felizes com a recuperacao do
bebé, sentem-se inseguros € ansiosos frente a responsabilidade que passam a assumir no
cuidado deste. O fato de ndo ter mais o respaldo da equipe da UTIN, deixa os pais e familiares
inseguros, pois acreditam que ainda nao estavam prontos para cuidar totalmente do filho no
lar. Gaiva e Ferriani (2001) colocam ainda que a familia de criangas prematuras preocupa-se
com o cuidado do corpo fragil, mas principalmente as maes demonstram também medo de
que a crianga sofra algumas complicacdes graves. Em nosso estudo também presenciamos
esses sentimentos, contudo, além da mae, o pai e a avo relataram o medo de que acontecesse
alguma coisa com o beb¢.

Outro sentimento relatado pela familia foi quanto aos medos de realizar os cuidados
de rotina com o bebé e o sentimento de prote¢do da crianga em casa, como nos relatos a

seguir:
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“[...] tenho medo de cuidar dela, (ela é) tdo pequetitinha, achei que ndo ia conseguir
dar o banho sozinha nela. Trocar de fralda e dar mama tudo bem, porque era o que
as enfermeiras 14 da UCI deixavam a gente fazer, mas ficar cuidando dela sozinha
dava medo, parecia que ndo ia saber. La no hospital a gente cuidava mas as
enfermeiras tavam sempre por perto, qualquer coisa era s6 chamar. [...] tinha medo
de ndo ter leite, dela se afogar dormindo ou mamando e de eu ndo saber o que fazer
[...]”. (Brenda, mae de Camily).

“Foi facil e dificil ao mesmo tempo, porque tinha que ficar acordada olhando pra
ela de medo de dar aquele, ¢ apnéia, né que fala, s6 isso do resto foi tudo facil”.
(Cintia, mae de Gabriela).

“Tinha medo dela pegar resfriado, tinha medo. de pegar infeccdo, medo dela ter
algum probleminha, uma recaida, porque a gente ficou 30 e tantos dias, 30 dias
indo 14 todo o dia e a gente via que de vez em quando ela ndo era estavel, ela dava
uma caida na respiragdo e tal, e aqui (casa) ndo tem aparelho pra medir né. A gente
ficava com muito medo disso, de cair a respiragdo dela, dela se afogar, dela ficar
que nem o pessoal diz que acontece do bebé morrer perdendo o folego e tal. Mas
aos pouquinhos a gente vai acostumando com a idéia dela t4 em casa com a gente
[...]”. (Jeorge, pai de Camily).

“[...] a gente procurou ler, na internet e livro, a gente leu bastante, mas nunca ¢
aquilo igual o bebé ta em casa né, pelo fato da gente ser pai pela primeira vez agora
e mie, né. E bem complicado, pelo menos nos primeiros dias, a gente quer proteger
do mundo né, quer proteger de tudo. S6 que, o que da pra perceber assim, é que dia
a dia a gente vai perdendo o medo, vai ficando mais, mais solto né, com a crianga”.
(Korn, pai de Gabriela).

“[...] tinha medo dela ficar doente, pegar alguma virose, dai eu nem deixava a
Melissa tirar ela do quarto, né. Porque ela nasceu assim, pequenininha, e 14 no
hospital ficou na incubadora, com todo cuidado, dai quando chegou em casa, eu
achei que tinha que ser igual. L4 no quarto ficava bem quentinho, a Melissa
limpava bem o quarto, dai parecia que era melhor pra ela, eu nem deixava abrir a
janela, com medo de entrar sujeira da rua [...] E acho que era isso, medo dela pegar

alguma doenga, alguma gripinha, de poder acontecer alguma coisa com ela e ela ter
que voltar pro hospital”. (Marcos, pai de Malu).

Os sentimentos de que acontecesse algo com o bebé durante o sono, como a perda da
crianga por asfixia, foi o mais intenso entre os familiares. Ligavam essa preocupacao ao fato
de esse bebé ser muito pequeno e fragil e que poderiam nao perceber quando o bebé parasse
de respirar. Para muitos dos pais, essa sensa¢do foi motivo de ndo dormir, pois permaneciam
vigilantes durante a noite, observando o bebé respirar/dormir. Com o passar das semanas em
casa, esse medo foi diminuindo, contudo, a preocupagdo com a higiene da casa e das maos,
bem como o receio de que outras pessoas pegassem ao colo o bebé, esteve presente durante
todo o primeiro més apos a alta hospitalar. Relatavam que tinham medo que o bebé adquirisse
alguma infec¢do durante os contatos com outras pessoas ou com a sujidade da casa e das

maos. Em algumas familias, o pai preocupava-se tanto com essa questdo que, durante as
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primeiras duas semanas em casa, ndo deixava que a mae retirasse o bebé do quarto. Para eles,
a crianca ndo poderia ficar transitando pela casa. Mantinham-na isolada no quarto e um dos
pais chegou a exigir da mae que limpasse toda a casa e passasse alcool no chido e nos moveis
para desinfetar os locais que poderiam ter microorganismos que prejudicassem a satde do
bebé. Percebemos que a intengdo de protecdo dos pais era influenciada pelo medo de que o
bebé sofresse algum acometimento em sua saude, que pudesse leva-lo a uma nova
hospitalizagdo. Para tanto, tomavam medidas de cuidados para evitar uma possivel
hospitalizagdo da crianca.

Essa rotina assumida pelos pais, de isolarem a crianga no quarto fechado e de realizar
uma desinfec¢do no ambiente, foi sendo reduzida a partir do momento em que iniciamos as
VD e orientamos a familia por solicitacdo das maes e da avo acerca dessa conduta. Aliviados,
0s pais tornaram-se mais flexiveis quanto ao comportamento de isolamento e higienizagdo do
ambiente.

Ainda, em relagdo aos medos e preocupagdes, as maes relatavam medo de nao ter leite
suficiente e de ndo saber realizar os cuidados de rotina com o bebé, tais como o banho e a
troca de fraldas. Mesmo manifestando desejos de terem seus filhos em casa e em seus bragos,
as maes tinham receio de cuidar fora do ambiente hospitalar.

Gaiva (1997) encontrou esses mesmos medos em seu estudo com familias de escolares
nascidos prematuros e aponta-os como naturais para os pais, visto que eles percebem seus
filhos como frageis e que devem receber cuidados especiais.

Como percebemos, alguns dos cuidados basicos foram orientados as maes durante a
hospitalizagdo, como troca de fraldas e a amamentagdo materna. Mesmo recebendo a
orientacdo da equipe durante a hospitalizagdo para a execugdo técnica do cuidado, as maes

expressaram que acabavam aprendendo com as outras maes que estavam hd mais tempo com
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os filhos internados na UTIN. Os sujeitos envolvidos nesse cuidado interagiram pouco, nao
procuraram alcangar um sucesso comum.

A orientagdo foi dada durante a hospitalizacdo, mas quando as maes/cuidadores
chegavam ao domicilio, como era para eles o cuidar de seus filhos? Surgia, no cuidar
cotidiano, o medo de ndo saber fazer, de ndo saber cuidar sozinha da crianca. No entanto, esse
sentimento vai se modificando com o passar dos dias. SO depois de um certo tempo de
experiéncia o medo cedeu lugar para a seguranca do cuidar, como colocado pelos sujeitos

que, depois de um tempo, vao se acostumando a cuidar do bebé.

“No cuidado com ela né, assim de trocar a fralda, de dar banho, de dar mama,
principalmente, quando meu leite tava pouco tinha medo de ndo conseguir dar de
mama, dela ficar fraquinha, até de segurar ela no colo, parecia tdo fraquinha, que
podia machucar. Mas aos poucos foi passando, fui me acostumando a cuidar dela,
porque 14 no hospital a gente so trocava a fralda pra dar de mama, mas tinha sempre
gente por perto [...]”. (Melissa, mae de Malu).

“[...] a gente se sente mais tranqiiila, vai se acostumando a cuidar dela, eu e meu
marido ndo estamos brigando tanto [...]”. (Brenda, mie de Camily).

“[...] Ahh, agora ja t6 acostumando, ndo t6 com tanto medo nio, mais ¢ dela ndo
respirar mesmo, mas acho que era s6 porque era no inicio, né, porque ela era muito
menorzinha, agora ela ta crescendo bastante. Agora eu conhego ela, sei o que ela
quer”. (Cintia, mae de Gabriela).

Reforcamos aqui a necessidade do acompanhamento domiciliar da familia que recebe
o PT e BPN egresso da UTIN, para sanar as dividas que surgem na rotina do cuidar e lhe dar
apoio no enfrentamento da nova situagdo de vida. Durante a hospitalizagdo, a familia sente
que a responsabilidade do cuidado do filho ¢ da equipe e, quando vai para casa, passa a ser
sua e sentem receio de cometer enganos.

Para amenizar essa situagdo, acreditamos que a VD pelos profissionais da rede basica
de servigos de saude ¢ uma estratégia importante. Se houver uma interagao efetiva entre a
familia e os profissionais das UBSs e Equipes de Satde da Familia, assim como do
ambulatério de acompanhamento de criangas de risco, poderd se estabelecer um vinculo e
oferecer confianga para um sucesso do cuidado, na perspectiva da integralidade. Uma forma

de estabelecer uma relagdo de confianga entre a familia e a equipe de satide ¢ o acolhimento
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nos servigos de saude, bem como a existéncia de espacos de escuta, nos quais a familia pode
expressar seus sentimentos, diividas e necessidades. Esse espago deve auxiliar na reflexao, por
parte da familia e dos profissionais, sobre o melhor meio de enfrentar a situa¢ao vivenciada.

O acolhimento ¢ considerado como espago de escuta as necessidades de saude do
usuario que chega a unidade, promovendo atendimento humanizado e melhor resolutividade,
com vistas a reorganizagdo dos servi¢os de saude (FRANCO; BUENO; MERHY, 1999). O
usuario partilhara sua realidade, fraquezas e sofrimentos com aqueles profissionais que
demonstrarem, além da capacidade de escuta, um desempenho clinico que va ao encontro de
suas necessidades. Nessa perspectiva, os profissionais da equipe de saude da UBS ou da
equipe de Saude da Familia devem proporcionar atendimento clinico aos usudrios com
continuidade, possibilitando a criagdo de vinculos (MERHY et al., 1997, RAMOS; LIMA,
2003; SCHIMITH; LIMA, 2004; KOVACS, 2005). Em nosso estudo, as familias dos PT e
BPN nio foram acolhidas pela equipe da UBS, pois ndo houve uma busca dessas familias do
cuidado na UBS, bem como a VD ndo era feita com regularidade pelas equipes de satde das
UBS abrangidas no estudo. E preciso, entdo, uma modificagdio na maneira de cuidar
atualmente nos servigos de aten¢do basica de satide em nossa realidade para que ocorra essa
mobilizagdo para a familia, em busca de um horizonte comum.

As entrevistas mostraram, ainda, aspectos ligados ao manejo dos cuidados cotidianos
com o bebé em casa, em que emergiram o cuidado de rotina da crianga, bem como aspectos
do cuidado a saude da mae e de outros membros da familia que residiam na mesma casa. Para
a familia, a percepgao dos cuidados com o bebé em casa abrange as atividades de cuidar como
manter a casa limpa, trocar, amamentar, dar carinho ao bebé, manté-lo aquecido, além de
leva-lo a0 médico para o seguimento do crescimento e desenvolvimento, como podemos

perceber nas falas a seguir:

“[...] tem que cuidar mais pra ela ficar quentinha, né, porque 14 no hospital ela
ficava na estufa e aqui ¢ mais frio, o resto ¢ dar mama, trocar, dar banho, carinho,
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amot[...] Acho que ¢ fazer tudo isso que te falei e levar no médico pra ver se ta
crescendo bem, né [...] a mde tem que se cuidar no que come pro leite ndo azedar e
ndo dar colica na nené, falo pra Cintia ndo tomar tanta coca, mas ela diz que ndo
tem nada a ver. Mas na minha época a gente s6 tomava canja e nada de refrigerante,
coisa azeda, assim sabe, se cuidava mais na dieta”. (Beth, avé materna de Gabriela).

“O mais critico acho que foi quando ela chegou em casa, bom ja desde o hospital
né, a gente tinha que ter um cuidado, quando tava dando mama pra ela, no hospital
jé tinha que ter um certo cuidado, pra vocé ndo deixar ela pega vento, outros bebé
ndo chegar perto dela. Outras mées ndo pegar ela, isso ja era um certo cuidado. Dai
depois que chegou em casa foi mais cuidado ainda, por causa do pai dela, né,
porque (riu) se ndo fosse ele também, ele ajudou bastante. Ele fechou todas as
janelas, tipo lacrou bem dizer a janela. A porta era sempre fechada, quando tava
muito frio era o aquecedor ligado [...] A gente procura limpar bem a casa, eu te falei
né, que o Korn no inicio que ela chegou em casa ele queria desinfetar tudo, ndo
deixava abrir a porta nem janela. Agora ta melhor um pouco, [...] as roupinhas dela
limpa, a caminha limpinha e trocar ela quando precisar, dar mama, cuidar pra ela
ndo ficar doente, ndo pegar gripe, levar no médico pra consultar € acompanhar pra
ver se ta tudo bem”. (Cintia, mae de Gabriela).

“E, ¢ eu passo por chato, porque eu nio gosto que ela pegue vento, ndo gosto que
peguea po, ndo gosto que pessoas peguem ela na mdo, mas eu acho que é o que faz
a diferenca. Eu acho que o que faz a diferenga ¢ o super cuidado que vocé tem com
0 bebé, porque pro bebé pegar qualquer coisa (¢ facil) eu acho que vem pelo ar
mesmo e tal, e eu acho muito facil, acho que faz a diferenca vocé ser super-protetor,
pelo menos no comego assim. Proteger o maximo possivel, que depois dai vocé tem
o retorno”. (Korn, pai de Gabriela).

“[...] assim, ela é muito pequenininha, fragil, entdo a gente precisa proteger ela e
cuidar pra que nada aconteca pra ela, porque ela ndo sabe se defender. E cuidar dela
pra ela ter saude, né”. (Jeorge, pai de Camily).

As falas das familias expressam aspectos de temor ou excesso de zelo nos cuidados
fisicos com a crianga e ambiente logo que chega em casa, ligados a concepg¢ao de fragilidade
do PT/BPN. Emergiram crencas a respeito dos cuidados maternos para um adequado
aleitamento materno e cuidados com a crianga, marcados pelo contexto sociocultural de cada
familia. Isto nos fica claro quando a avd sugere cuidados com a alimentacdo da nutriz, para
que o aleitamento materno nao faca mal para o bebé, bem como nos relatos dos pais sobre os
cuidados com a crianga e sua preocupacdo com a possibilidade de infeccdo como meio de
manter a crian¢a saudavel, nos dando a entender que, para eles, ter saude ¢ higienizar o
ambiente (casa limpa), manter limpa as maos dos cuidadores e manter a crianga isenta de
infecgdes, para tanto era preciso manté-la alimentada e higienizada, depreendemos um
aspecto biologicista incorporado no viver das pessoas, com a visdo de satide como a auséncia

de doencas, voltada para um cuidado isolado e focado no corpo fisico (CAPRA, 2006).
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A termorregulagdo do bebé em casa era outra preocupacdo da familia. Mantinham
aquecedores ligados o maior periodo possivel, bem como a crianga estava sempre bem
agasalhada e comparavam o tipo de aquecimento em casa ao utilizado durante a
hospitalizagdo. Ao findar da VD abordavamos por solicitagdo de algum dos familiares,
questdes sobre a maturacao do centro termorregulador do bebé e da necessidade de ventilagao
do ambiente para aqueles pais que mantinham o quarto e a casa toda fechada por receio de
contaminagdo; assim como sobre o cuidado tanto com o superaquecimento quanto com o
resfriamento do bebé. Essas interagdes com o0s sujeitos tornam-se momentos propicios para
educacdo em saude e, como coloca Mello (1998), o cuidado bésico de enfermagem vai além
do operacional, ¢ um cuidado também educativo e informativo.
Emergiu na fala dos cuidadores, o trocar as fraldas, o alimentar o bebé ¢ o dar banho,

como cuidados cotidianos com o bebé em casa.

“[...] e dai como ela tava com a bundinha assadinha, tava pior do que aquele dia
que vocé teve aqui, ele (médico) disse que era candida e deu uma pomadinha
(nistatina) pra usar até passar [...] ndo sei porque assa, troco toda mamada e passo
agua e sabdo, seco bem [...] minha irma ainda ta vindo dar banho nela, eu tenho
medo, agora que achei que ia comecar a dar banho ela teve que fazer o exame de
liquido das costinhas, entdo acho que ela sente dor ali, fico com medo porque ela
fica com dorzinha, né?”. (Manoela, mae de Leticia).

“[...] j& sei dar banho, trocar fralda, até o Dezinho (pai) ja troca a fralda dela, eu
falei pra ele que ele tem que aprender né, as vezes precisa me ajudar e dai ele ja
sabe. O unico diferente era a inalacdo que ela fazia, quatro por dia, mas agora
passou, ndo precisa mais. [...] dou banho todo dia nela, né, troco, limpo com um
paninho de agua morna né, tudinho assim normal o banhinho, porque ja cuidei do
meu menino, né dai fica facinho”. (Sheila, mae de Keity).

“[...] eu ainda ndo td6 dando banho nela (riu), porque eu tenho medo de derrubar ela,
ndo consigo virar ela, né, igual eu te falei da outra vez. Virar elana banheira pra
lavar as costinhas, sabe. Dai ¢ a minha sogra que ainda d& o banho nela, eu ainda
ndo peguei de novo pra tentar dar banho. Ainda mais que dai ela vai tomar banho e
ela ta com fome, dai ela comeca a se mexer bastante, né [...] Cuido pra ndo deixar o
cabelo solto perto dela, lavo a mao pra pegar ela, pra dar mama, troco ela quando
precisa, pego no colo, né filha e tomo mais cuidado pra sair, né, porque antes a
gente saia quase todo final de semana, mesmo quando tava chovendo. Agora a
gente ta ficando mais em casa, s6 sai com ela assim s6 quando ta mais quente”.
(Melissa, mde de Malu).

“[...] entdo a dona Eda (av6) fez um cha e a gente deu pra ela, por isso que pedi se
podia dar outro leite pra neném [..] A minha sogra queria saber se pode dar
danoninho ou danete, essas coisas.”(Melissa, mae de Malu).
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“[...] Mas ela parece meio caduca, eu que vocé V€, eu que tive que ir atras de leite
pro nené. Primeiro, tive que comprar uma chuquinha pra ele, porque quando ele
chegou do hospital ndo tinha e mamava na mamadeira do bebé da outra mulher,
mas ¢ muito grande pra ele. Dai comprei uma chuquinha, essa aqui que ele ta
mamando. Dai fervo a agua, ponho na xicara com trés colher de pé e a agua e mexo
bem, depois eu fervo a mamadeira. La ela fazia a chuquinha com duas colher de po,
pra economizar, ficava bem aguado. Sabe, 14 na casa dela, ela nem acorda ele pra
mama, por isso que ele ta assim coitado, nem se mexe, chega a ficar amarelinho,
aqui eu acordo ele, troco e dou a chuquinha”. (Anacleta, vizinha que cuida do
Wagner).

“[...] em casa uso agua e algoddo, mas na segunda no dia da consulta usei o
lencinho e de tarde também, porque fui pra fazenda que meu irmao trabalha e sé
voltei de noite com ela, e também nesses dias muito frio eu ndo dei banho inteiro
nela, so lavei ai (mostra a genitalia da crianca que estava hiperemiada). Levei ela no
posto e eles me deram a Nistatina, dai eu t6 usando nela, melhorou, mas a pele
ficou bem fininha e se a gente ndo trocar logo, ja comega a assar de novo [...] agora
eu troco ela bem seguido e limpo com agua como vocé falou, deixei o lencinho sé
pra quando vamos passear [...] eles (UBS) ndo tinham os remédios, tivemos que
comprar, a pomada, meu marido tinha um dinheirinho e deu pra comprar, mas a
vitamina que a nené tinha que tomar desde o dia que saiu do hospital, dai era dia
que a gente ndo tinha dinheiro. Entdo meu irmdo deixou a gente comprar na conta
dele na farmacia pra pagar depois [...]”. (Brenda, mae de Camily).

Percebemos nessas falas a influéncia dos familiares na rotina de cuidados ao bebé nesse
primeiro més, influéncia notada, principalmente, naqueles casos em que os avos residiam com
a familia, caracterizando uma familia ampliada. A influéncia também pdde ser percebida no
caso da familia de Malu e no de Leticia, em que ambas as maes tinham receio de dar o banho
no bebé e esse cuidado era assumido pela avo e pela tia, respectivamente.

Outro ponto de influéncia foi quanto a introducdo de alimentos diferentes do leite
materno oferecido pela avo de Malu, como o cha e o iogurte, em que a falta de orientagdo e
de acompanhamento do aleitamento materno pela equipe de saude possibilitou a introducao
desses alimentos, podendo ocasionar o desmame precoce. No caso de Wagner, a vizinha ¢é
que assumiu os cuidados de rotina com o bebé, pois tomava conta dos filhos de fris para que
ela fosse trabalhar e, como observamos na fala da vizinha, a mae nao tinha orientacao sobre
os cuidados com o bebé.

Outro aspecto foi a dermatite amoniacal, que esteve presente em quase todas as
criangas, pois algumas fizeram infeccdo por cidndida e outras apenas a dermatite. Este fato

mostrou a fragilidade da pele do bebé e a necessidade de orientacdo e incentivo a trocas de
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fraldas mais freqiientes, o banho de sol e higieniza¢ao adequada. Neste aspecto, denotamos a
questdo financeira como um fator que influenciava o cuidado cotidiano do PT ¢ BPN ¢ na
rotina familiar. Uma vez que os pais tinham que encontrar estratégias para possibilitar a
compra do medicamento necessario para o cuidado com o bebé, uma vez que nio dispunham
desses insumos no servi¢o de atengdo basica.

A imunizagdo da crianca ndo emergiu espontaneamente nas falas como um cuidado de
rotina, mas, sim, quando dialogado com a mae sobre quais servigos utilizava na UBS ou
quando falava sobre a reagao da crianga a alguma das vacinas que havia feito no periodo.

O estudo de Figueiredo (2007) discute o lugar da vacinagdo no cuidado em saude,
tomando o cuidado numa perspectiva integradora. A autora nos mostra que a
responsabilizacdo do cuidado com a vacina¢do em criangas para a familia aparece como uma
pratica de saide com obrigatoriedade e que os profissionais da UBS reafirmam essa
concepgao na medida em que centram na técnica ¢ ndo em uma abordagem da crianga e sua
familia na perspectiva do cuidado integral, demonstrando que a vacinacdo esta descolada do
cuidado a satde infantil. No caso de situacdes de vacinacdo de criangas PT ¢ BPN, a
abordagem da crianga no contexto da familia também requer um cuidado na perspectiva
integradora.

Outro aspecto do relato das familias foi o manejo de algumas intercorréncias
caracteristicas do periodo neonatal, tais como vias aéreas obstruidas, colicas, solucos,

vOmitos, mencionados pelas maes, como descreve os exemplos a seguir:

“Eu levei de novo na doutora Joana (pediatra particular) pra ver o que era, né, que
ela tava chorando muito, mas muito mesmo. Dai ela falou que era colica, que ela
tava com muitos gases na barriguinha dela. Me mandou fazer exames de cocd, s
que eu ndo peguei ainda, fez pra ver se era alguma coisa do leite [...] Tava fazendo
uma massaginha nela. A doutora falou da bolsinha, s6 que eu ndo comprei ainda
[...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

“[...] a Malu, continua com o narizinho trancado, principalmente de manha e de
noite, mas o resto melhorou, a colica passou. Fui eu quem passou pra ela gripe,
tadinha, eu t6 tomando chad e paracetamol, porque diz que ndo se pode tomar
qualquer remédio, né que passa pro leite e pro nené? [...] T6 colocando o remedinho
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no nariz dela e vendo se ela ndo t4 com febre, essas coisas [...] Tem que cuidar o
que eu como, né, porque ela ndo td com muita colica, porque eu cuido ¢ ela ta
tomando o remedinho que eles deram 14 no hospital (Luftal) [...]”. (Melissa, mae de
Malu).

“[...] ela td& vomitando bastante ainda, t6 dando o remédio mais, as vezes, ela
vomita bastante. E td& com solugo era isso que eu queria perguntar pra vocé o que
era, as vezes quando ela mama, ela comega a solucar e dai que ela comeca a solugar
e ndo para. SO que as vezes ela td quentinha ela ndo ta com frio. Nao ¢ toda hora, ¢
uma ou duas vezes por dia, ¢ assim, quando ela acaba de mama, dai da o solugo e
ela comega a solugaR e dai volta né, ndo é vomitando assim, ¢ por causa do solugo.
Dai ela ndo para, demora pra passar. Minha sogra diz pra colocar uma 13 vermelha
na testa, mas mesmo assim demora pra passar”. (Melissa, mae de Malu).

Esses relatos nos mostram que havia dividas sobre o cuidado com o bebé em casa, bem
como percebemos o aspecto cultural envolvido no manejo com a crianga. O saber popular faz
parte do cotidiano doméstico e cada familia tem crengas e valores, uma cultura que lhes
direciona o viver. O profissional de saude voltado para o cuidado integrador, deve ter o
conhecimento desses aspectos € os considerar na interacdo com o outro para que ocorra a
busca pela articulagdo entre a intervencao técnica € os aspectos intersubjetivos da relagdo do
cuidado e ndo apenas limitar-se a aplicagdo de um conhecimento técnico na busca da
resolucdo de um problema de saude isolado. Assim, o cuidar da crianga PT ¢ BPN egressa da
UTIN envolve conhecer o contexto cultural dessa familia e apreendé-lo com vistas a uma
interacao efetiva e a um sucesso no cuidado, para tanto, € preciso estar de certa forma inserido
nele.

Partilhar os mesmos valores, crengas e nogdes que as pessoas tém sobre o que seja uma
“boa saude” (grifo do autor) para a crianga implica compartilhar a cultura, para que esse
aspecto ndo fique inexplorado ou com uma forte tendéncia a ver e assumir o modo de
vivermos como o melhor, um padrdo contra o qual os outros devem ser julgados (TUDIJE,
2001). O desenvolvimento de criancas deve ser entendido no seu contexto histérico, cultural e
interpessoal, sendo importante considerar a complexidade das inter-relagdes entre os sujeitos

em desenvolvimento e os contextos nos quais eles estio situados.
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Nas falas, o cuidado oferecido pela familia a crianga em casa nos revela uma faceta
pratica e outra cientifica. No ambito pratico, quando a constru¢ao do cuidado se da no interior
do ambiente familiar mediante a experiéncia de cuidado com outros filhos ou pela influéncia
de familiares, como as avos. No ambito cientifico, quando o cuidado se manifesta em funcao
da aprendizagem ocorrida durante os contatos com os profissionais nos servigos de saude. O
cuidado com as criangas, entdo, ¢ construido tanto no contexto familiar como nas relagoes
com os servigos de saude, portanto, o cuidado existe enquanto relagdo com o outro.

Um outro ponto que devemos salientar, nesse cuidado ao PT e BPN no domicilio, foi o
relato de alguns familiares sobre a importancia que foi para eles poderem ter alguém para
quem ligar, alguém que estivesse mais proximo deles. Isto ocorreu entre uma VD e outra,
quando recebiamos ligacdes, ora da mae de Malu, ora da avé Eda, em outros momentos de
Cintia ¢ Brenda, em que procuravam sanar duvidas a respeito de um resfriado da crianga,
introdu¢do de complemento lacteo, coélicas, ou seja, sobre cuidados com a crianca Como

observacdes no relato a seguir:

“Ah, Claudia como ¢é bom ter vocé por perto, sabe né, a gente ja criou outros filho
mais ela (Malu) ¢ diferente, € tdo pequenininha, dai poder ligar pra vocé e saber que
vocé vem aqui toda semana da uma seguranga pra gente, né”. (Eda, avo de Malu).

Nesse momento sentimos a confianca depositada em nds e que foi estabelecida
mediante o longo periodo de contatos com a familia em seu domicilio e percebemos a
importancia de estar presente no cotidiano das familias que t€ém um filho PT e BPN egresso
da terapia intensiva neonatal. Identificamos uma lacuna entre o cuidado prestado até o
momento da alta hospitalar e o cuidado posterior a esse periodo de hospitalizagdo, em que a
crianga ¢ inserida no convivio em casa com sua familia. A familia ndo sabe para onde se

dirigir para sanar suas duvidas ou mesmo para ter um apoio nesse periodo de transigao.
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Ainda, percebemos que o tempo de convivio em casa com o bebé desenvolve confianca

no cuidador, possibilitando reconhecer as necessidades da crianga, como nos relatos a seguir:

“Ah! Agora eu ja sei qual é o choro dela, choro de dor, choro de fome, choro de
manha, ja sei quando ela ndo quer dormir, quando ela ndo quer ficar acordada,
quando quer ser trocada, né [...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

“Nas primeiras semanas era um medo né, de acontecer alguma coisa, ai depois ela
foi desenvolvendo, ficando mais sabidinha né. Dai a gente foi perdendo aquele
medo de tocar nela, de fazer as coisas com ela, ficou mais facil cuidar dela, né.
[...]”. (Brenda, mae de Camily).

Com o passar do tempo, o convivio entre pais e filho produz um estreitamento das
suas relagdes, propiciando maior confianca nos pais e ficando visivel a identificagdo pela mae
das necessidades da crianga, assim como a perda do medo de cuidar da crianga. Esses
aspectos foram observados no primeiro més apos a alta durante as visitas domiciliares, mais
especificamente a partir da terceira e quarta VD. Nesse sentido, Mello (1998) coloca que no
contexto da prematuridade a relacdo de apego mae/filho vai se intensificando e, a medida que
mae e filho passam mais tempo juntos e a crianga vai crescendo e se desenvolvendo, elas
sentem-se mais seguras no cuidado rotineiro de seu filho.

Winnicott (2005) coloca que ha particularidades na mulher no momento em que se
torna mae, que a torna qualificada para os aspectos de protecdo. Ela lida com o momento
vulneravel da crianga, capacitando-se para contribuir positivamente frente as necessidades da
crianca. No entanto, o autor afirma que essa capacidade para desempenhar o cuidado ¢ mais
efetiva se houver seguranga materna e relagdes positivas com o pai, com a familia e com os
circulos mais amplos de relacdes que se estabelecem na sociedade. Em nosso estudo este
ultimo aspecto foi pouco evidenciado, uma vez que a familia ndo mantinha uma interacao e
uma relacao efetiva com o servico de ambulatdrio de risco e com a UBS. Consideramos que a
distancia desses servigos da familia durante o periodo de transi¢do hospital/casa foi um fator
agravante para a adaptagdo inicial da familia em cuidar da crianga, demonstrada pelos

sentimentos de medo das maes em realizar os cuidados com o filho.
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Os aspectos do cuidado a saude materna e de familiares, aspectos que emergiram nas

falas das maes, foram relacionados ao uso de contraceptivos, realizacdo do preventivo de
cancer cérvico-uterino, acompanhamento apds o parto, preocupacdo com a lactagdo e o

cuidado com outras criangas da familia, como percebemos nos relatos abaixo:

“Ele (obstetra na consulta de revisdo do puerpério) passou um remédio pra
aumentar o leite, falou pra eu tomar bastante liquido, ndo deixar de tomar agua,
tomar cha, caminhar. Essas coisas e falou pra eu ndo engravidar, porque tem que
passar uns dois anos, né, porque a cesariana cicatriza depois de dois anos. [...] fui
tirar os pontos da cesariana, depois o doutor mandou eu voltar no fim do més, pra
ver como eu tava, mas como a Gaby tava no hospital mamando e eu passava o dia
14, demorou um pouco mais, mas fui e dai ele fez o preventivo e me passou o
comprimido (ACO) que faz quase um més que t6 usando. [...] fui ver o resultado do
preventivo, ele (médico) falou que tava tudo bem, s6 mandou eu parar com o
comprimido por causa da minha pele. Agora acho que vou por o DIU, minha tia usa
e disse que ¢ bom [...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

“[...] T6 com anemia, comecei a tomar o sulfato ferroso, sabe, s6 que ndo tem como
a gente se alimentar direito né, aqui no hospital a comida é meio fraca e eu passo o
dia todo aqui. Se a gente ta em casa ¢ melhor, toda hora come alguma coisa, agora
mesmo t6 atacada da rinite, acho que é baixa imunidade, mas ndo t6 usando nada,
nessa fungdo (hospitalizagdo) nem fui mais na fisioterapia. Agora € s ela (riu) e dai
a questdo da rinite também eu ja ndo tava usando nada na gravidez e agora ainda
ndo consegui ir atrds pra fazer uma revisdo. [...] Faco inalagdo s6 que assim...
aquele remédio que usa, acho que ndo resolve muito ndo.[...] vocé deve de td com
febre ele (esposo) diz (riu) e eu nem tenho tirado, porque tenho cuidado dela que
nem tenho visto como que ta (verificado sua temperatura corporal)”. (Manoela, mae
de Leticia).

“Doutora (dirigindo-se a mim) sera que a senhora pode me responder uma coisa? E
assim, eu (amiga que reside na mesma casa de Iris) e meu menino (bebé de trés
meses), a gente tem que ir 14 no CEDIPE (Centro de Doengas Infectoparasitarias),
porque o doutor disse que a gente tem “oxtoplasmose” (toxoplasmose) e ele falou
que ele (o bebé) tem que fazer quimioterapia. Sera que ele tem mesmo que fazer
isso? (falo sobre a doenga e suas implicagdes ¢ necessidade de tratamento e ela
continua a falar). Ah, ¢ isso mesmo que o médico falou pra mim. Sabe eu tenho
uma anemia muito forte faz tempo, o que ¢ bom fazer? (pergunto a ela se consultou
na UBS depois que ganhou o bebé e ela responde). Ainda ndo. (lhe falo sobre a
necessidade de retorno no obstetra). (pergunto a ela se levava o bebé na
puericultura). Ainda ndo, porque a gente tem que procurar um servigo pra sustentar
toda essa criangada, né. Dai ndo da tempo (questiono se a crianga tomou as
vacinas). SO tenho que achar a carteirinha dele. Essas criangas mexem em tudo, ndo
sei onde botaram a carteirinha dele... as mogas deram uma no hospital (pergunto
sobre a vacina dos dois meses). Ainda ndo levei, vou ver se marco pra levar ele
antes do retorno 1a no CEDIPE”. (Ana, amiga de {ris mie de Wagner)

Observamos que os cuidados com a satide materna foram deixados em segundo plano
em algumas situagdes, justificados pelas maes por ndo ter tempo para se cuidar devido a
dedicacao exclusiva ao filho PT e BPN. Este ¢ um fator complicador para o cuidado da satde

materna, uma vez que a mae sucumbe ao cansaco do cuidado rotineiro ao filho e, ainda, as



136
preocupagdes com a saude dele, e deixam sua satde de lado. Essa percepg¢dao também foi
apontada no estudo sobre a experiéncia de serem pais de uma crianga prematura de Tronchin
(2003), relatando que, durante a hospitalizacdo do prematuro, sua mae nao vivéncia o estado
puerperal do cuidar de si mesma, deixando para segundo plano a atencgao a sua saide em prol
de permanecer o maior tempo possivel junto de seu filho na UTIN. Quando a crianga recebe a
alta hospitalar, o cuidado com a saude materna ¢ mais uma vez adiado, porque a mae passa a
dedicar-se ao cuidado com o bebé e aos afazeres da casa, portanto, ndo tendo tempo
disponivel para procurar a satisfacdo de suas necessidades de saude.

A fala da amiga de fris, Ana, nos levou a compreender que, no contato com a familia,
emergem situagdes de cuidado em que, apesar do foco deste estudo ser a crianga PT ¢ BPN
egressa da UTIN no contexto da familia, é preciso atengdo para essas situagdes e percepgao
sobre o cuidado processual e relacional, que existe enquanto relagdo com o outro. Nesse
processo interpessoal de relacionamento com a familia irdo, portanto, emergir oportunidades
de cuidar que poderdo ser aceitas ¢ conduzidas por nos, profissionais de saude, da melhor
forma possivel, seja mediante a orientagdo, avaliagdo ou encaminhamentos em relagdo as
necessidades de saude. Dessa forma, revela que o cuidado é contingencial, processa-se no
cotidiano, no que se sucede, nas tomadas de decisdo do cotidiano, além de ser integral e ndo-
fragmentado e ndo focalizado no individuo, mas no grupo familiar, em que as
queixas/problemas de satde e necessidades de satde surgem no contato com o outro e exigem
uma tomada de decisdo sem a priori (AYRES, 2004a).

Outro aspecto do cuidado rotineiro do bebé que emergiu foi o cansago da mae pela
falta de descanso entre esses cuidados, principalmente noites sem dormir por conta de cuidar
do bebé, produzindo um certo esgotamento fisico nas mdes no cuidado cotidiano do bebé,

como nos relatam elas:

“[...] t6 um pouco cansada, porque a Gaby fica acordando toda hora de noite pra
mamar, as vezes ndo consigo descansar, porque ela acorda de hora em hora e
também tem a casa pra arrumar, né. Quando ela dorme um pouco mais e ja terminei
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todo o servigo, dai encosto um pouquinho, mas ndo ¢ a mesma coisa que o sono da
noite né [...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

“[...] essa noite mesmo nem consegui dormir, a nené tava enjoadinha, deu febre de
novo e ai ela ndo dorme nem a gente, né. E passamos essas semanas no leva-e-traz
de um médico pro outro, dai fico assim, baixa a resisténcia. Da gripe, fico cansada
(pausa) t6 baqueadinha mesmo [...]”. (Manoela, mae de Leticia).

A vivéncia no cotidiano com o cuidado de uma crianca PT ¢ BPN, sobrecarrega
principalmente a mae, que permanece 24 horas do dia junto do filho lhe prestando os cuidados
basicos e essenciais. Em nosso estudo algumas maes tinham o apoio de um membro
significativo, como avd e tia, com quem dividiam os cuidados de rotina com o bebé.
Salientamos, no entanto, que esses casos eram aqueles em que o PT e BPN e seus pais
residiam na mesma casa que a familia extensa. Contando assim com o apoio desses familiares
no cuidado do bebé, as demais familias que residiam distante de sua familia extensa, a mae
era quem permanecia a maior parte do tempo com o bebé.

Mello (1998) ja mencionou este fato em seu estudo com as maes de prematuros,
enfatizando os desafios diarios dessas maes na rotina e destacando a importancia dos
profissionais de saide em apoiar, estimular, avaliar e acolher as familias que tém um filho PT
e BPN egresso da UTIN. Acrescemos aqui a necessidade de a mde contar com o apoio de
algum membro da familia ou da comunidade para ajudar nas tarefas rotineiras da casa aliadas
ao cuidar do bebé, para que ela ndo sofra um esgotamento fisico e mental e consiga
administrar seus papéis como mae, esposa, dona-de-casa e mulher. Pierrehumbert et al. (2006)
ao discutirem as funcdes do sono e de alimentacdo do bebé PT, apontam que essas funcdes
sdo temas criticos, porque demonstram a habilidade do prematuro para o ajustamento
biologico e ao ritmo social. Os autores encontraram, em seu estudo, que esses problemas nao
sdo apenas decorrentes da severidade da prematuridade, mas também das reagdes dos pais
frente ao parto prematuro, especialmente as reagdes traumaticas apos o parto.

Nesse sentido, compreendendo que toda familia de um PT e BPN egresso da UTIN se

encontra vulneravel a essas reacdes, entendemos assim que ¢ preciso haver intervengdes dos
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profissionais de satde, para reduzir o desenvolvimento de respostas menos traumaticas
possiveis ao evento da prematuridade e suas conseqiliéncias, devendo ter inicio durante o parto
e hospitalizagdo do bebé na UTIN e ter continuidade no cuidado prestado nas unidades da
rede basica de servigos de satde e nos ambulatorios de seguimento.

Outro aspecto apreendido nas entrevistas durante as VD do primeiro més apds a alta
hospitalar foi o manejo da amamentacio e da alimentagao da crianca, em que os familiares,

principalmente as maes, relataram suas dificuldades.

“[...] ela mama com dificuldade no peito, t6 fazendo a estimulagdo (oral) como a
fisioterapeuta 14 da neo me ensinou. Dou mama de 2/2 horas, mas acho que ela é
preguicosinha pra mamar, tenho que tirar a roupa dela, mexer bem com ela pra
acordar pra mamar. Hoje mesmo dei s6 uma vez no peito pra ela, dei tudo na
mamadeirinha, ela chupa um pouco e parece que néo sai nada dai chora, chora. Fica
nervosinha [...] t6 dando na mamadeira, no copinho ela se vira tudo, ¢ muito gulosa
e fica se afogando. [...] T6 dando ainda o complemento, quando vejo que ela ndo
mamou muito ou que o peito t& molinho e ela fica chorando mesmo depois que
mamou”. (Manoela, mae de Leticia).

“[...] sai pouco leite, e ele é tdo piquinininho que nem consegue chupar o peito, dai
comecei a dar o leite Nan pra ele ficar mais fortinho, né? (Peco licenga para fazer a
expressdo manual dos seus seios para verificar a presenca de leite, sai leite a
expressdo). A velha (refere-se a vizinha Anacleta) diz que ele ¢ bem bonzinho, nem
chora pra mamar, s6 resmunga, dai ela da as vezes trés vez, outra da quatro. Dai em
casa eu dou um pouco no peito de noite, mas sé se ele choraminga [...]”. (iris, mie
do Wagner).

“Sabe outro dia desses o coitadinho chorou duas noites interaS, acho que era de
fome, dava pra ouvir daqui. Acho que ela ndo tem mais leite [...] Entdo depois que
0 nené veio pra casa ela disse que ndo tem leite. [...] acho que ela nem tem mais
leite ndo, depois que eu largo ele 14 (na casa com a mée), acho que ela nem da mais
nada, porque no outro dia ela traz ele do mesmo jeito que eu levei”. (Anacleta,
vizinha do Wagner).

“Néo sei o que acontece, que tem dia que ndo desce o leite, no sabado mesmo de
noite, ndo tinha leite. Entdo a dona Eda fez um cha e a gente deu pra ela, por isso
que pedi se podia dar outro leite pra neném”. (Melissa, mae de Malu).

“So o leite que parece que ta pouco, 0 mama eu t6 dando, mas sei 14 se também ndo
vou ter que dar mamadeira pra ela também (referindo-se as outras colegas maes de
prematuros que nao estavam em aleitamento materno exclusivo), porque tem dia
que o peito td& murcho. Tem dia que ela dorme menos e dai mama toda hora e o
peito fica murcho, sabe e ai eu ponho num e ela chupa e chupa, dai beleza. Dai dali
a pouco ela chora e chora, dai eu ponho noutro, dai de novo ela chora, acho que o
leite ndo ta sustentando ela, né. Dai vai ser um problema se continuar assim, acho
que vou dar mamadeira pra ela [...]”. (Brenda, mae da Camily).

Entre as dificuldades enfrentadas no processo de aleitamento materno, percebemos a

suspeita da mae de que o leite era pouco e fraco, pois percebiam que, logo apds o bebé ter
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sugado, ficava chorando bastante, que a suc¢ao do bebé era ausente ou, ainda, a sonoléncia do
bebé durante o aleitamento. As preocupacdes das maes deste estudo quanto ao seu leite foram
também as mais citadas no estudo de Kavanaugh et al. (1995), em estudo sobre a duragdo do
aleitamento materno em criangas prematuras, observou que as duas maiores preocupagdes 0s
questionamentos das maes era se elas tinham leite suficiente e se os bebés ingeriam uma
quantidade satisfatoria de leite materno.

Todas as criancas pequenas da casa tomavam leite na mamadeira (Wagner, Lily e
Joel). Havia, contudo, apenas uma mamadeira que era utilizada por todos. Iris informou que,
quando ndo conseguiam comprar o leite para as criancas elas diluiam com agua o que tinha,
As vezes os pequenos achavam a lata de leite de formula do PT (doada pelo avé materno ou
pela vizinha e uma que ela conseguiu comprar) e comiam o po. Disse, ainda, que tem que
esconder a lata, porque se terminar ndo tem como comprar outra porque custa 14 reais ¢ no
posto inscreveram ela no programa da agdo social que disponibiliza o leite, ficando marcado
O para o final do ano (um més apos a alta do prematuro).

Diante dessa situacdo social da familia de Wagner, encontramos uma dificuldade
relacionada a amamentagdo e alimentacdo do PT. Em virtude da falta de renda fixa, a mae de
Wagner tinha que se ausentar de casa para trabalhar, assim o bebé teve que ser alimentado
com leite de féormula. Contudo, a familia ndo dispunha de dinheiro para adquirir as latas do
alimento, levando a perda de peso da crianga por falta de ingesta alimentar adequada. Desde
que teve alta, Wagner perdeu 400gr (ap6s a primeira semana em casa). Além da falta do
alimento, a mae relatou que como o bebé era bastante sonolento, ndo o acordava para mamar,
assim, ele era alimentando a cada 3 ou 4 horas. Observamos, ainda, que a alimentacdo era
ministrada por mamadeira, no entanto, as trés crian¢as menores (Wagner, Lily e Joel — filho

de Ana) eram alimentadas com a mesma mamadeira porque nao havia outra.



140

Frente a situagdo de vida experienciada por Wagner e seus familiares, fizemos alguns
encaminhamentos para atender a situagdo emergencial. Esses encaminhamentos configuraram
um contato com a equipe da UBS e com setor social para a familia adquirir cesta basica e
algumas latas de leite de foérmula, pois a crianga estava recebendo a metade da dosagem
recomendada com o fim de economizar o leite.

Nas VD, foi possivel presenciar momentos em que as maes amamentavam ao seio o
filho. Nessa observagdo, percebemos alguns aspectos da técnica da amamentacdo que
dificultavam o aleitamento materno exclusivo relacionado ao posicionamento mae/bebé e a
pega do bebé. Nao havia uma boa pega do seio materno e, para alguns bebés, a sucgdo era
inadequada, ou seja, o queixo da crianca estava distante do peito da mae. Esses aspectos
foram apontados também no estudo de Martins e Oliveira (2006) e Weigert et al. (2005).

A observagdo do processo de aleitamento materno ¢ um item que deve fazer parte do
seguimento do PT e BPN apos a alta hospitalar. O sucesso da pratica do aleitamento materno
¢ multifatorial, mas se houver um apoio da familia e dos profissionais de saide a mae/nutriz
durante o transcorrer da amamentagdo poderemos contribuir para a maior durabilidade do
aleitamento materno e amenizar o estresse materno frente ao manejo desse cuidado com o
filho.

Como colocam Kavanaugh et al. (1995) e Fernandes e Lara (2006), o apoio familiar,
em especial do marido/companheiro, bem como o suporte dos servicos de saude e da
comunidade e a consideragdo dos aspectos socioculturais do aleitamento materno sdo pontos
fortes que devem estar presentes para facilitar a manutencao do aleitamento materno. Assim,
acreditamos que a observacdo ¢ a avaliagdo de todo o contexto do aleitamento materno deve
fazer parte do cuidado prestado pelo profissional de saide em todos os contatos com a crianga
e sua mae, pois, dessa forma, serd possivel identificar as situagdes de dificuldades que podem

levar ao desmame precoce e proporcionar apoio necessario para cada caso.



141

Um outro aspecto percebido foi quanto a duragdo do aleitamento materno das criangas

PT e BPN egressas da UTIN, acompanhadas nesse estudo, que mamaram até os trés meses
apos a alta hospitalar. Entre as seis criangas que participaram do estudo, duas permaneciam
em aleitamento materno exclusivo até o terceiro més, periodo em que foram realizadas as VD
do seguimento deste estudo, para as outras, o aleitamento materno era do tipo misto, sendo
que, para duas dessas, o aleitamento artificial passou a ser empregado, a partir do segundo

més de vida, como podemos perceber nos recortes de falas das maes a seguir:

“Dou s6 mama no peito, eu ja dou mama e ela volta a dormir [...] Ela passou bem,
ndo chorou, ta calminha, mamando mais né do que antes [...] Acho que por dia da
umas sete vezes por ai, umas sete ou oito vezes acho, ¢ que ela tA mamando de 2 em
2 horas, de 3 em 3 horas. A hora que ela quer né, eu dou. Na hora que ela fica com
fome eu dou mama. De noite s6 dou o ultimo mama as 11 horas, dai ela s6 mama as
trés e meia, quatro horas e depois s6 de manha, seis horas por ai”. (Sheila, mae de
Keity em aleitamento materno exclusivo até o terceiro més de seguimento).

“Ainda ela ta com dificuldade pra sugar o seio materno, t6 fazendo estimulagao oral
igual elas ensinaram 14 (UTIN) [...] mamou as seis horas da manha, uma
mamadeirinha de 120ml, dai mamou agora as oito e meia e dai mamou um pouco
na teta, dai agora mais dois horarios na teta e dai dou o complemento [...]”.
(Manoela, mée da Leticia).

“Néo t6 mais (amamentando ao seio), ele fez nojo no peito, levo ele pra dd mama e
ele ndo quer pegar. Dai s6 t6 dando a mamadeira... E eu queria seguir dando, mas
ele faz nojo, dai t6 fazendo como a doutora (médica da UBS) falou, pra dar o Nan”.
(fris, mae de Wagner).

Ressaltamos aqui que as criangas Leticia e Wagner, que estavam em aleitamento
artificial, encontravam-se em situagdes de vulnerabilidade fisiologica e social
respectivamente, o que propiciou o desmame precoce. Uma das criangas, Leticia, permaneceu
em aleitamento materno exclusivo apenas nas primeiras duas semanas apos a alta hospitalar,
pois esta era uma crianga com seqiliclas neurologicas advindas da prematuridade e das
complica¢des do periodo de hospitalizagdo prolongado, apresentando crises convulsivas,
fazendo uso de medicamentos anticonvulsivantes, ndo apresentando succdo efetiva do seio
materno. Dessa forma, foi necessaria a introdugao do leite artificial.

A outra crianga, Wagner, ¢ sua familia viviam em precarias condi¢des sociais. A mae,

durante a hospitalizacdo do beb€, pouco compareceu as visitas na UTIN por dificuldade
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financeira, mesmo recebendo o vale transporte no hospital. Ela precisava trabalhar como
diarista, catadora de papel e jardineira, para levar o alimento para sua casa, em virtude de seu
companheiro estar preso e de ter mais dois filhos para cuidar. Posteriormente a hospitalizagao,
a mae tinha que deixar o bebé com uma vizinha durante todo o dia para sair em busca de
algum recurso financeiro para sustentar a casa. Dessa feita, houve uma ruptura na
continuidade do aleitamento materno devido a um fator social grave. Neste caso, foi
necessario um encaminhamento dessa familia para a UBS de sua abrangéncia diante da
situacdo de risco, pois o bebé havia perdido 400g nos primeiros 15 dias que estava em casa.
Nesse caso foi introduzido o leite artificial, contudo a familia tinha uma condi¢do social
precaria, sem recursos financeiros para comprar o leite, havendo necessidade de acionar
alguns membros da comunidade para o apoio a essa familia.

Desse modo, como apontam Martins e Oliveira (2006), o aleitamento materno ¢ efetivo
quando hd uma composi¢do de varios aspectos, quais sejam o posicionamento (posi¢ao
adequada da mae e da crianga), a resposta da dupla a amamentagdo, a anatomia das mamas, o
estabelecimento de lagos afetivos e sucgdo adequada. Acrescemos, ainda, o apoio familiar e o
suporte dos servigos de saide como elementos fundamentais para a manutengdo do
aleitamento materno. Os autores citam, ainda, que a prematuridade ¢ o BPN sdo condigdes
comumente associadas e diretamente ligadas ao risco de desmame precoce. Dessa forma, €
preciso atengdo a essa clientela no servigo de seguimento do bebé de risco acerca de como
esta ocorrendo o processo de aleitamento materno apds a alta hospitalar, é preciso ouvir a
mae/familia, interagir com eles e procurar apoia-los na busca de estratégias para a
manuten¢do do aleitamento materno por mais tempo.

A dificuldade de amamentar o filho logo que chega em casa foi, portanto, comum para
todas as maes, como nos mostrou a avaliagdo do aleitamento materno durante as visitas

domiciliares, em que observamos, além do emprego inadequado da técnica de amamentagao,
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as queixas das maes quanto as dificuldades com o aleitamento, € com a adaptagao ao seu
papel de mae, nutriz, dona de casa e esposa. Os sentimentos vivenciados pelas maes as
deixavam angustiadas e ansiosas. Sentimentos de ansiedade, tensdo e sofrimento das maes,
como colocam Reeder; Martin e Konniak-Griffin (1997), inibem o reflexo neuro-hormonal,
levando a diminui¢ao da eje¢ao do leite. Para tanto, a mae precisa de apoio para adaptar-se ao
seu novo papel de mae e nutriz, para que consiga se sentir confiante e tranqiiila com o
processo de aleitamento materno.

Uma das maes, para a qual o nivel da ansiedade era expressiva, que quando chegou em
casa pensou que ndo tinha leite e tomou como alternativa o aleitamento cruzado, como no

relato a seguir:

“[...] tive dificuldade, s6 no primeiro dia que cheguei, tava nervosa e parecia que
ndo tinha leite, tentei, tentei dar mama, mas ela s6 chorava. Entdo pedi pra minha
cunhada que tem um filho de 7 meses, pra dar de mama pra ela. Quando ela chega a
gente diz que ¢ a mde de leite da Camily. Entdo ela deu mama pra ela, todos os
dias, ela da um pouquinho (pausa) ela deu mais foi nos primeiro dois dias que a
gente chegou [...]”. (Brenda, mie de Camily).

O aleitamento cruzado era uma pratica antiga em nossa sociedade, datando desde a
idade antiga, em que as maes davam os filhos para as amas-de-leite amamentarem, ou mesmo
uma mulher nutriz amamentava tantas criancas quanto lhe fosse solicitado dar o seu leite
(VINAGRE; DINIZ; VAZ, 2001). Com o advento das doencas transmissiveis, houve uma
preocupagdo com essa forma de alimentar os bebés, pois detectaram muitas doencas que
seriam transmitidas pelo leite materno. Houve, entdo, o desencorajamento dessa pratica com o
advento da AIDS/HIV, entre outras doengas transmissiveis (TEIXEIRA et al., 2006). Em
pleno século XXI, percebemos, no entanto, que ela ndo foi totalmente extinta e que, no caso
dessa crianca, a ansiedade da mae em alimentar o seu filho era maior que a possibilidade de
risco de infecgdes cruzadas.

A avaliacdo continua do processo de aleitamento materno ¢ de extrema importancia

para acdes preventivas e promotoras da saude da crianga, iniciando o acompanhamento da



144
diade mae e filho pelos profissionais de satde desde o pré-natal até a crianga completar os
primeiros anos de vida ou pelo tempo que durar o aleitamento materno.

Ainda, um outro aspecto que emergiu nas falas das maes foi quanto as orientacoes
recebidas dos profissionais de saude sobre o aleitamento materno. As maes relataram que, na
UTIN, eram orientadas sobre a importincia e como amamentar ao seio, mas referiram que
profissionais da UBS ndo vinham em sua casa ou, quando realizaram a VD, ndo conversavam
sobre aleitamento materno. No acompanhamento no ambulatorio de risco uma das maes foi
questionada pelo profissional que a atendeu no ambulatério de risco se estava dando somente
o leite materno para o bebé, associando-o ao ganho de peso insuficiente da crianga e

indicando complemento alimentar, como observamos nas falas abaixo:

“A doutora (ambulatério de risco) falou que ela tava ganhando pouco peso,
perguntou como a nené era pra mamar, se eu tava dando so leite do peito (ganho de
17 gramas/dia). Dai eu disse que dava s6 peito, mas que ela reclamava sempre
depois que eu dava mama, passava um pouquinho e ela ja chorava. Ela mandou dar
complemento quando eu achasse que ela ndo tava mamando bem (fica pensativa)
mandou dar uns 30ml”. (Melissa, mae de Malu).

“[...] ah, elas (equipe enfermagem da UTIN) falavam pra gente o que era pra fazer.
Ensinaram a trocar, a cobrir ela (beb€) certinho, deixar ela sempre de ladinho pra
ndo se afogar, que digere melhor, a dar mama, s6 isso”. (Cintia, mie de Gabriela).

“Vieram ja duas vezes, desde que a nené ganhou alta, eles vém de manha, olha e
vem o enfermeiro junto do posto e duas auxiliares parece, né. Elas olham a nené e

ele mexe nela normal, assim pergunta se t4 fazendo cocozinho todo dia, se dou
mama”. (Sheila, mae de Keity).

“Sabe parece que ela (ACS ou auxiliar de enfermagem) era quem sabia tudo, mal
chegou e ja foi falando o que eu devia comer, que eu tava comendo coisa errada,
por isso dava célica no nené ¢ me chamando a atencdo assim [...]”. (Cintia, mae de
Gabriela).

Apreendemos nessas falas um predominio do saber técnico na comunica¢cdo com as
maes durante o periodo de hospitalizagdo do PT e BPN na UTIN, bem como no contato com o
profissional de saide no seguimento do ambulatorio de risco e com membros da equipe de
sauide da UBS durante a VD. Pode-se perceber uma certa imposi¢do de cuidados pré-
concebidos e que desconsiderava o saber popular da familia. Com base na queixa da mae

durante as consultas no ambulatorio de alto risco, o profissional médico introduziu o leite
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artificial como complemento, mas as maes ndo foram orientadas sobre como e quando
oferecer o leite. Essas diividas emanaram durante as VD, no didlogo com a mae, pois elas
ministravam primeiramente o complemento e depois o seio. Isto levava a rejei¢ao do seio pela
crianga, ocasionando a substitui¢do de um leite pelo outro.

Essas colocagdes nos levam também a perceber que ha pouca comunicacdo ou esta
ocorre de modo inadequado com as maes para a continuidade do aleitamento materno
exclusivo apds chegar em casa. Essa situagdo tem inicio no periodo pré-natal, tem
continuidade na hospitalizagdo da crianga na UTIN e persiste durante o seguimento no
ambulatério de risco e na UBS. Parece que o foco da atencdo estava centrado na avaliagdo
anatomo-fisioldgica da crianga, sem questionar quando e como era realizado o aleitamento
materno. Baseado somente no ganho de peso da crianca e na fala das familias de que a crianca
chorava apds mamar, o profissional introduzia o leite artificial.

O incentivo ao aleitamento materno na UTIN ocorria, como uma das maes apontou.
Houve, contudo a preocupagcdo com o repasse da informagdo técnica, as maes foram
orientadas sobre o aleitamento materno de seus filhos, auxiliadas durante a amamentagdo sem,
no entanto, terem sido mencionados aspectos do processo de aprendizagem, com averiguacao
das duavidas da mae a respeito do aleitamento. Sabemos que o aleitamento materno ¢ uma
questdo socio-cultural recheada de significados atribuidos pela sociedade, no entanto, a mae
de um bebé PT/BPN passa por sentimentos de inseguranca e medo advindos da prematuridade
e que influenciam o processo de aleitamento do bebé. Nesse periodo da hospitalizacdo do
PT/BPN, a mae vivencia conflitos entre o que a equipe lhe indica sobre o aleitamento e a sua
pratica de amamentar o filho (JAVORSKI, 1997).

Em nosso estudo, as maes do bebé PT e BPN experenciaram esses conflitos e

dificuldades durante o periodo de hospitalizagdo e apos a alta hospitalar da crianga, suas
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davidas acerca do aleitamento materno continuavam a existir, s6 que com o agravante de que
agora, ela ndo tinha a equipe da UTIN ou do banco de leite humano para lhe dar apoio.

Para tanto, cientes da situagdo multicausal do aleitamento materno e das caracteristicas
singulares a diade mae e filho PT/BPN, ¢ preciso ter um servico de apoio ao aleitamento
materno para essa diade tanto na UTIN como quando ela vai para casa. Em nosso estudo, o
apoio que a mae recebia era da familia, visto que a equipe da UBS e do ambulatério de risco
ndo tinha em sua pratica o enfoque para o aleitamento materno e assim, ndo era estimulada
sua continuidade.

Outro aspecto relativo ao aleitamento materno mencionado pelas maes foi a
preocupagdo sobre como fazer para continuar amamentando seu filho, apos o retorno ao

trabalho, denotado na fala das entrevistadas.

“[...] tava pensando em tirar o leite pra deixar, mas o meu leite ta tdo pouco
também, né. Dai ndo sei, vou tentar pra ver se nos primeiros dias vou tirar o leite e
vou deixar leite pra ela, dai a dona Eda (avo) se precisar, ela dd o complemento,
sendo eu vou ver também com o pediatra né. Pra ver o que dar, se d4 o mama so6 de
noite, porque eu nao sei quando tiver trabalhando. Ja volto a trabalhar na proxima
semana, né, dia 25 de novembro, entdo ja quero acostumar ela com o leite do
complemento [...]”. (Melissa, mae de Malu).

“Ainda t6 preocupada, a gente fica com o coragdo apertado, né [...] ela (médica do
ambulatorio) falou que era pra continuar dando mama no peito e tudo e, dai quando
eu voltasse a trabalhar daqui um, em fevereiro, dai ela vai ver que leite vai dar,
porque dai eu vou ter que dar outro leite né, quando eu comecar a trabalhar [...]”.
(Sheila, mée de Keity).

Incentivar a mae para a realizacdo da ordenha manual é uma intervengdo que o
profissional de satde pode utilizar em funcdo da necessidade de retorno da mae ao trabalho e
de suas preocupacdes a esse respeito. Neste estudo, as maes expressaram essa duvida para o
pesquisador. As praticas do aleitamento materno no domicilio precisam ser incentivadas, mas
também acompanhadas pelos profissionais da UBS. O ideal seria que a equipe encarregada de
fazer as VD desenvolvesse um contato precoce com a familia que acaba de receber seu filho

apds longo periodo de hospitalizagdo, oferecendo apoio, orientagdes, levantamento de
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necessidades e intervengdes, promovendo adaptagdao e o cuidado a crianga no contexto da
familia.

Todos esses fatos contribuem para o desmame precoce e estdo associados ao processo
de interacdo no cuidado a esse grupo que se encontra em uma situa¢ao de vulnerabilidade para
uma amamentacdo ineficaz. Como coloca Ayres et al.(2003), é preciso uma otimizagdo das
interacdes para que a comunicacdo entre cuidador e ser cuidado seja eficiente. Esta relacao
deve ser permeada por um didlogo interativo e o mais simétrico possivel, buscando
desenvolver atitudes e espacos de encontro intersubjetivo, integralidade do cuidado e
produgdo de respostas dos servigos de saude as necessidades das pessoas.

Nesse sentido, Oliveira e Camacho (2002), em seu estudo sobre o impacto das UBS na
duracdo do aleitamento materno exclusivo em criangas menores de seis meses, apontam que o
fator determinante da prevaléncia do aleitamento materno no local do estudo ndo foi o nivel
de complexidade de cada UBS ou os fatores maternos como primiparidade, idade,
escolaridade ou experiéncia prévia com a amamentacdo, nem mesmo a execucdo de
procedimentos isolados, mas, sim, estava ligado a um conjunto variado de procedimentos que
combinavam o apoio emocional as maes (individual ou em grupo) a orientagdo pratica do
manejo da amamentacao e, ainda, a veiculagdo face a face de informagdes de interesse da mae
e de seus familiares, ou seja, € preciso haver uma interacao efetiva entre estes para que se
tenha sucesso com o cuidado proposto.

Sabemos que, mesmo cientes da importancia do aleitamento materno para o sistema
imunoldgico e nutricdo das criancas PT ¢ BPN, bem como para o seu desenvolvimento
cognitivo, como mostram os estudos de Schanler; Hurst (1999) e Anderson; Johnstone e
Remly (1999), as maes dessas criangas enfrentam barreiras psicologicas e fisiologicas que
dificultam esse processo. Os dados apontados por Hill; Ledbetter e Kavanaugah (1997), em

estudo realizado com 110 maes de criangas PT e BPN, expressam que 54% das criangas apos
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a alta hospitalar estavam em aleitamento materno exclusivo, destas 37% em aleitamento
materno misto, 1% em aleitamento artificial e 8% ndo responderam.

Concordamos, assim, com Oliveira e Camacho (2002), quando colocam que a rede
basica de atencdo a saude materno-infantil, na sua atual forma de organizac¢do, tem uma
atuacdo pouco significativa na promog¢do, protecdo e apoio ao aleitamento materno,
precisando se voltar para essa pratica de saide para elevar os indices de aleitamento materno
em criangas menores de seis meses de idade.

Para tanto, o profissional de saide tem papel decisivo na pratica do aleitamento
materno, incentivando junto as maes essa pratica ou sendo responsavel pelo seu declinio,
quando assumem uma atitude passiva e indiferente diante da amamentagdo. As maes que
fizeram parte deste estudo tiveram sucesso na manutencao da lactagcdo até o momento da alta
do PT e BPN egresso da UTIN, contudo, ao chegar em casa, as dificuldades comegaram a
aparecer ¢ sentimentos conflituosos emergiram, em que a vontade de amamentar estava
associada a preocupagdo de que seu leite estivesse sendo insuficiente para o bebé e, com isto,
ele ndo conseguisse ganhar peso. Esta observacdo foi feita, principalmente, na primeira
semana com o filho em casa. A familia sentia-se perdida, pois antes as maes amamentavam na
UTIN ou na UCI sob o apoio da equipe de saude. Ao chegar em casa, ndo sabiam a quem
recorrer. A avd orientava um aspecto, a vizinha outro diferente e a busca pelo servico de
saude ndo foi citada, bem como nao foi mencionada a presenca dos agentes de satde em
visitas domiciliares a familia apds o retorno do bebé para casa. Dessa forma, foram essas
questdes que permearam o processo de amamentacdo do egresso da UTIN nas primeiras
semanas apods sua alta, ocasionando o aleitamento materno misto ou o desmame.

A continuidade do aleitamento ap6s a alta do RN PT e BPN pode estar ligada a
fatores que contribuem para desencorajar a amamentacao exclusiva ao seio. Viera (2004), em

estudo sobre o diagnostico de enfermagem de risco para a amamentagdo ineficaz no contexto
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da prematuridade, aponta fatores como a separagdao prolongada durante a hospitalizagao da
crianga, acarretando a ndo-estimulagdo do seio materno pela suc¢do do bebé, levando ao
retardamento da descida do leite, bem como esse fato associado ao estresse vivenciado pela
mae; aos seus temores em relagdo a condi¢cdo de seu filho; seu sentimento de culpa pelo
acontecido; e, muitas vezes, a diminui¢do da ingestdo de liquidos, sdo os elementos-chave
para o diagnostico de enfermagem de possibilidades para a amamentagdo ineficaz da diade
mae e crianga PT ¢ BPN.

Colocamos também, como fatores que podem levar ao ndo-aleitamento exclusivo por
mais tempo apds a alta da crianga, o ndo-acompanhamento por parte dos profissionais de
saude do processo de amamentagdo na primeira semana em casa € o inicio da estimulago oral
nos PT e BPN por meio de formas ndo naturais de aleitamento, como as mamadeiras. Forma
que, neste estudo, foi observada por indicacdo do médico ou da propria familia, justificando
que o leite materno era insuficiente para o bebé. Nesse sentido, maes de criangas PT ¢ BPN
egressas da UTIN encontram-se vulneraveis frente a situagdo da prematuridade, uma vez que
ndo basta a vontade de amamentar o filho, mas existem outros fatores que podem estar
associados. Para tanto, a diade mae ¢ PT/BPN encontra-se vulneravel para a possibilidade da
nao-manutenc¢do do aleitamento materno exclusivo por mais tempo apoés alta hospitalar.

Cabe dizer que a detecg¢ao pelo enfermeiro das situagdes para a amamentacdo ineficaz
durante o periodo de hospitalizagdo norteara o planejamento dos cuidados de enfermagem a
mae/familia, com o intuito de promover o aleitamento materno e dar continuidade ao
incentivo e apoio no pés-alta hospitalar, prevenindo, assim, o desmame precoce.

Ressaltamos que a cada encontro com a mae, em situagdes que envolveram a
observac¢ao da amamentagdo, apos o didlogo e observagdo procuravamos orientar, demonstrar

e conversar sobre duvidas e melhoria da técnica da amamentagao.
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Outro aspecto apreendido nas entrevistas com os membros das familias foram as
relacdes com os servicos de satude. Ha aspectos sobre uma vulnerabilidade no atendimento
destinado ao egresso da terapia intensiva neonatal nesse primeiro més, direcionado ao servigo

de atencdo basica na UBS e ao HUOP, como os relatos a seguir:

“[...] acho que vamos levar no posto, 14 tem o médico pediatra, né. Sendo a gente
tinha visto pra levar ela 1a no hospital Santa Catarina, onde ela nasceu, porque a
doutora Carmem que viu ela 14 na UTI, atende 1a. O meu esposo ligou la pra ver os
horarios que ela fica ali (no hospital), né. Dai eu ndo sei se a gente vai continuar
levando ela 1a pro doutor no posto, porque 14 no hospital acho que eles ja sabem
dela né, sabem o que ela passou, né filha (olha pra filha).”. (Melissa, mae de Malu).

“[...] aqui em casa elas (equipe da UBS) nunca vieram saber como eu tava, nem
agora depois que a Camily veio pra casa, ainda ndo apareceu ninguém aqui do
posto. Acho que ¢ trabalho delas, né, porque elas s6 vao saber que a Camy nasceu e
t4 em casa, se a gente for 14 no posto, porque elas ndo vém aqui. Sei 14, acho que se
elas viessem eu ia me sentir mais segura, principalmente agora com a nené em casa,
as vezes a gente tem medo de alguma coisa ou nio sabe como fazer, dai ndo tem
aonde ir, por isso que eu te liguei essa semana [...] 14 no HU é s6 més que vem pra
gente ir né¢”. (Brenda, mde de Camily).

“[...] entdo nem vale a pena né (referindo a levar no HU), a gente tem o convénio
mesmo, a gente achou melhor levar s6 na pediatra dela, a doutora Joana. A gente se
sente mais seguro, sabe como ¢ né, ela ja conhece a nené desde que ela nasceu, é
mais facil, a gente poder ligar se der alguma coisa nela. E s6 ligar na clinica e
marcar uma consulta pra qualquer horario e, ela mesmo que vai atender a gente, né.
La no HU, ndo ¢é que o servi¢o ndo tenha qualidade, mas, cada dia é um médico, ai
nem conhece a crianga, tem que contar toda historia desde que nasceu [...]”. (Korn,
pai de Gabriela).

“Cidade grande é bom porque tem bastante recurso, mas a saude ¢ bem pior. Ja
morei em muita cidade pequena e eles atendem melhor, conhecem a gente, dio
remédio, vem na casa da gente visitar pra saber como vocé ta. Aqui eles ndo
visitam, a gente vai no posto ¢ ndo tem os remédio que precisa. Vocé viu, pra
Camy, tivemos que comprar todos os remédio, porque ndo tinha nada (na UBS) que
o médico mandou dar [...]”. (Jeorge, pai de Camily).

“Ela ficou enjoadinha, dai a gente ndo sabia onde levar, dai levamos ela no médico
do posto do outro bairro, porque o posto do nosso bairro ndo da. E muita gente, um
mau cheiro, um povaréu 14 dentro, acho que nem era bom pra nené, respirar aquele
ar. No outro posto ndo, as cosias sdo mais ajeitadas. E muito bom, o médico é bom,
examinou bem a nené, disse que a barriguinha tava estufada e deu um remédio, esse
daqui 6 (me mostra o remédio — dimeticona), disse que ¢é pra soltar gases e falou
que ela tava com uma gripinha e deu esse xarope (expectorante) e pra seguir
colocando o soro no nariz dela. Acho que se precisar de novo nés vamos levar ela
nesse posto, porque 14 no HU ¢ s6 més que vem, né”. (Eda, avé de Malu).

Apreendemos um sentimento da familia de que estavam solitarias no cuidado da
crianca PT e BPN, sendo seu primeiro retorno no ambulatério de risco um més apos a alta da

crianca. No primeiro més, houve falta de referéncia e contra-referéncia entre a instituicao
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hospitalar e a atengdo basica a saude, além de uma série de desencontros e dificuldades da
familia em buscar esses servigos.

Um dos meios de manter um contato proximo com as familias ¢ por meio de VD, a
qual é abordada por Kearney; York e Deatrick (2000) como uma interven¢do dentro do
domicilio, conduzida por enfermeiros para uma proposta de promogao a satde e prevencao de
doengas.

Os didlogos com a familia nos mostram a necessidade de uma abordagem baseada na
integralidade do cuidado e na interacdo entre sujeitos, familias e profissionais de saide no
contexto familiar, mediada por uma relagdo de confianca e no estabelecimento de um
processo terapéutico participativo.

Esse acompanhamento deve ser continuo e ter seu inicio ainda na primeira semana
apos a alta da crianga. Sugerimos que as VD sejam semanais no primeiro més apos a alta, pois
os pais/familia passam por um periodo de rearranjo familiar com a chegada da crianca, a
adaptacdo dos pais a crianga e dessa a eles e ao lar é necessaria e, muitas vezes, morosa. Com
o seguimento pelo profissional de saude, € possivel minimizar as dificuldades que sdo comuns
a esse periodo, facilitando a adaptagdo e o rearranjo do funcionamento familiar, contribuindo
para o melhor desenvolvimento da crianca. Para que o apoio seja efetivo, € preciso, porém,
que o servico de saude incorpore, em seu cotidiano, a familia como uma unidade de cuidado,
avaliando o seu funcionamento, os recursos utilizados para o enfrentamento das situagdes
estressoras ¢ a vulnerabilidade presente nessa situagao.

O seguimento a longo prazo possibilitard um resultado positivo tanto para o melhor
funcionamento familiar, quanto para o desenvolvimento da crianca. Para tal, a VD deve
priorizar a educacao continua da familia, ter uma freqii€ncia e regularidade e enfocar mais a
construcdo do relacionamento crianga/mae/familia, proporcionando apoio para a interacao e o

desenvolvimento global da crianca (KEARNEY; YORK; DEATRICK, 2000).
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A VD, como uma das estratégias de atencdo a familia, estd presente nas politicas
publicas da aten¢do basica a satide em nosso pais, em especial no PSF. Em consonancia a essa
politica ministerial, uma das ag¢des prioritarias do cuidado integral a satide do recém-nascido ¢é
a realizagdo da VD a partir da primeira semana de vida, bem como devera ser avaliada a
saude da crianga, de sua mae e dos membros de sua familia; ser identificado e acompanhado o
RN de risco, orientado e incentivado o aleitamento materno e os cuidados basicos com a
crianca. Ainda, deve ser estimulada e acompanhada a imunizacdo da crianca e o seu
crescimento e desenvolvimento; avaliando os sinais de risco e identificando os fatores de
risco; promovendo e avaliando o desenvolvimento infantil e familiar (BRASIL, 2004a).

Percebemos que as praticas de satide do local de realizacdo deste estudo estdo em
descompasso com a politica governamental preconizada para a promog¢ao da satde infantil,
uma vez que os relatos das familias em relagdo as VD realizadas pela equipe da UBS foram
de que era uma pratica descontinua, que ndo se deu logo que a crianga foi para casa € nao
ocorreu para todas as familias.

Em algumas localidades de nosso pais ainda temos uma desarticulagdo das praticas de
saude e ha uma longa caminhada para a inversdo do modelo assistencial vigente. Saito;
Lacerda; Fracolli (2006), Figueiredo (2007) e Kell (2007) apontam que ¢ preciso articular as
acoes de saude e superar a desarticulagdo entre os varios niveis de atencao a saude, buscando,
em ultima instancia, a integralidade da atengdo a saude em todo pais. Essa integralidade deve
atender as premissas basicas de priorizar agdes de promogao e prevengdo; garantir atengao nos
trés niveis de complexidade da assisténcia; articulacdo das a¢des de promocgao, prevencao,
tratamento e recuperagdo e a abordagem do individuo e sua familia (CAMPOS, 2003).

Outro ponto que emergiu nas falas dos sujeitos foi a experiéncia dos pais com a

atengdo basica a saude, como os exemplos a seguir:

“[...] no posto vou levar pra fazer as vacinas, né porque va que ela precise ser
atendida rapido, e, no posto leva muito tempo pra conseguir consulta ¢ ainda, o
médico do posto ndo conhece ela. A minha irma vai ajudar a gente a pagar a metade
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do convénio e, a gente paga a outra metade [...] Dai ja vai dar os 15 dias (apds a
alta) pra marcar pra fazer a puericultura 1a, porque ali do posto ndo apareceu
ninguém, que falaram que vinham e dai também esses dias de chuva pra eu sair
com ela, né. Dai eu também ndo fui ali (UBS)”. (Manoela, mae de Leticia).

“Ah, eles vieram s6 quando ele tava no hospital, mas eu tava 14 cuidando dele e ndo
tava em casa, dai ndo falei com elas [...] Acho que vieram, a velha (vizinha) disse
que eles tiveram aqui e eu tinha saido, mas o nené tava com ela, mas eles queriam
falar comigo e disseram pra ela que ndo iam vim mais, porque eu ndo parava em
casa. Que que eu vou fazer, se tenho que sair pra arranjar comida pra essas criangas,
né. Dai ndo apareceram mais, mas l& no HU t4 marcado pro dia nove agora
(dezembro) a consulta, 14 no HU e vou levar o nené, sim”. (iris, mae de Wagner).

“Ah, a gente leva a nené pra fazer as vacina l4 (UBS), sabe como ¢, a gente que ¢
adulto até da pra esperar pra ser atendido, porque demora um pouco, mas a nené
ndo da ndo, e também eles ndo tem experiéncia com prematuro, né? Entdo eu ¢ a
Cintia (esposa) continuamos a ser atendido no posto e s6 pagamos a Unimed pra ela
[...]”. (Korn, mde de Gabriela).

“Ai eu vou segunda pra vacinar ¢ ja vou pedir pra ver se ela pode né, ver o peso,
ver como que fala é (puericultura completo), €. Sei 14, porque a minha irma faz do
meu sobrinho, né, 14 perto da casa dela e tava me contando como que era. Ainda ali,
onde a minha irma faz (puericultura do sobrinho de um ano), ela leva todo més ele,
mas nao sei o que que ¢ que ela me disse que a outra enfermeira esquecia de fazer,
que ela pediu se ndo tinha que fazer também, porque a outra fazia e essa de agora
ndo. Entdo ¢ assim, tem umas enfermeiras que fazem tudo que tem que fazer e
outras que ndo, dai a gente ndo sabe né, se leva, porque cada um faz de um jeito, né
[...]". (Melissa, mae de Malu).

“Ela (mae) levou a nené no posto, ela leva todo més, né e nesse més nos perdemos,
a gente saiu e se esqueceu da puericultura, que foi ontem. Dai a gente perdeu, mas
ela (mae) td sempre pesando, pesa toda semana. Ah, também leva 14 pra dar as

vacina, ¢ mais iSso mesmo, sO pra ver o peso se ta bem, se ta crescendo, elas mede
14 também [...]”. (John, pai de Keity)

O acolhimento concebido como uma dimensdo dialégica no encontro de sujeitos
mostra-nos que as familias deste estudo, quando foram em busca do cuidar de seus filhos, se
depararam com momentos de insatisfagdo pelo ndo-acolhimento pela equipe de saude da
atencdo basica. Essa situacdo levou as familias a olharem para os servigos de atencao basica a
sauide como segundo plano, pouco especializado e que ndo teria condigdes de atender
adequadamente o PT e BPN egresso da UTIN. Dirigiram-se a esse servigo para a realiza¢ao
da imuniza¢do de seu filho ou verificacdo do peso, bem como s6 serviria como um servi¢o
apto a cuidar do membro adulto da familia, por este ndo exigir tanta especificidade e poder
aguardar o atendimento, diferente do bebé, que, para a familia, precisa de atendimento

imediato e na UBS isso ndo ocorre.
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Depreendemos de algumas falas a busca dos pais pelo servico de saude do setor
privado, na qual percebemos a necessidade de resolubilidade implicada nessa busca, pois os
pais sentiam-se mais seguros ao levarem seu filho no atendimento médico privado. Essa
seguranga provinha da crenga dos pais de que nesse servigo seriam atendidos prontamente e
seus problemas seriam resolvidos imediatamente. Assim, a dificuldade de acesso e a baixa
resolutividade dos servigos de satide da ABS na realidade estudada instigaram a migracao
desses pais para o servico privado de atengdo a saude.

Nao basta disponibilizar os servicos de saude, o acesso envolve outros aspectos que
sdo significativos a adesdo do usuario, tais como, o tempo de espera para ser atendido, a
distancia do servigo, a disponibilidade de horarios (DUARTE, 2000) e a presenca de vinculo e
o oferecimento de confianga nos profissionais do servigo.

Percebemos que a assisténcia prestada na atengdo basica, na realidade deste estudo, ¢
permeada pela ndo-existéncia de principios do SUS, uma vez que o cuidado esta fragmentado,
ndo articulado com os demais niveis de atengdo a satide, assim como ha pouca continuidade
das acdes, sendo individuais, pontuais ¢ destinadas a demanda livre da UBS. A busca ativa
por meio da VD ndo ocorreu a contento, neste estudo, e a equipe de satide nao aproveitou os
momentos de contatos com as familias para transforma-los em espagos de cuidado, mas, sim,
ao emprego de um instrumental técnico. Dessa forma, impossibilita a criacdo de vinculo com
as familias, intensifica a distancia ja existente entre UBS e familia do PT e BPN egresso da
UTIN e reafirma a visdo dessas familias de que as praticas de saude na atencdo bdsica
constituem um atendimento sem eficacia/qualidade, gerando uma certa inseguranga no grupo
quanto ao servigo prestado.

Em pleno século XXI, ainda persiste a idéia equivocada da populagdo de que a atencao
basica € um servigo precario ¢ sem resolutividade. Essa visao foi, contudo, reafirmada pela

propria equipe, uma vez que nio consegue voltar seu olhar para o cuidado integrador, ndo
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emprega a concepgao de atengdo basica como a atengdo essencial a saude fundamentada em
tecnologias ¢ métodos praticos, comprovados cientificamente e aceitos socialmente, que
propicia um acesso universal a todos os individuos e familias na comunidade mediante meios
aceitaveis e com um custo acessivel tanto para a populacdo como para o pais, que proporciona
autoconfianga e autodeterminacdo e que deve se constituir na porta de entrada para os demais
niveis de atengdo 4 satde (OMS*, 1978 apud STARFIELD, 2002).

Nio conhecendo seu usuario, a UBS ndo estabelece um relacionamento duradouro
com ele e, conseqiientemente, ndo ha confiangca no atendimento disponibilizado por esse
servigo. Além disso, essa relacdo ¢ esporadica, ndo havendo uma regularidade de atengdo a
saude da crianca e de sua familia, levando, portanto, a esse grupo nao identificar a UBS como
o primeiro contato antes de se dirigirem aos outros servi¢os de satide ou, ainda, como um
local usual de atencdo a sua satide. Assim, ndo ha longitudinalidade da atencdo a saude, sendo
necessario que ocorra uma interacdo familia/crianga/equipe para que se estabeleca uma
relacdo intersubjetiva prolongada, “independente do tipo de problema de satde ou mesmo da
presenga de um problema de saude” (STARFIELD, 2002, p. 32) entre esses sujeitos, por meio
da qual ambos, equipe de saude e o grupo familia/crianga, conhecem e se tornam conhecidos
um do outro, facilitando o processo de cuidado.

Outro aspecto que emergiu nas falas das familias foi uma rela¢do de conflito entre a

familia e a UBS, como podemos perceber no relato abaixo:

“Eles vieram um dia e ela ndo tava, dai no outro dia eles mandaram o Conselho
aqui, quando a gente viu, eles ja tavam aqui, conversaram com ela e viram o bebé.
Eles ameagaram ela, disseram que se ndo cuidasse direito do bebé, se ndo levasse
pra consultar eles iam levar embora o bebé pro lar. Ela ficou apavorada, coitada!
Chorou muito, ficou com muito medo deles levarem o bebé. Dai foi ver se arranja
emprego pra dar leite pra crianga, pra ele engordar, né. Se o marido dela sair da
cadeia e ela deixasse eles levar o menino, acho que ele mata ela, porque antes ele ja
batia nela, eles brigavam que nem louco, imagina se isso acontece”. (Anacleta,
vizinha que cuida de Wagner).

* ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Alma Ata 1978 — Cuidados Primarios de Satde. Relatorio da
Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude. OMS/UNICEF. Brasil, 1979.
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A familia de Wagner vivia em uma condi¢do social precaria, ja que ndo dispunham de
renda familiar fixa. A mae sustentava a casa com a ajuda de outra amiga, com a qual dividia a
residéncia. Salientamos aqui que era uma casa de dois comodos para nove pessoas, sendo
duas mulheres e sete criangas, entre elas o PT ¢ BPN. Essa situagdo tornava essa familia
vulneravel fisica, emocional e socialmente e, assim, exposta a todas as adversidades possiveis
em relagdo a seu processo saude-doencga e cuidado. O bebé PT e BPN nao estava mais sendo
amamentado exclusivamente ao seio materno, pois a mae ndo permanecia em casa, tentando
encontrar algum servigo para levar o sustento da familia. Nesse contexto, a crianga PT ¢ BPN
e sua irma (de 38 meses) eram cuidadas por uma vizinha de 65 anos, a dona Anacleta. Esta
vizinha era responsavel pela alimentacdo, higiene e conforto dessas criangas, mas também
vivia em condi¢des de pobreza. Assim, o bebé era alimentado com leite artificial. Para
economizar do leite, pois ndo tinha como compra-lo, a mae e/ou a vizinha ministravam o leite
em menor volume ou com uma dilui¢do maior do que a indicada pelo fabricante ou ainda, em
um intervalo maior que de 2/2 horas. Dessa forma, apds 20 dias sendo alimentado dessa
maneira, o bebé perdeu em torno de 400gr desde sua alta hospitalar.
Frente a essa situagdo, a pesquisadora, entrou em contato com a assistente social e com
a enfermeira da UBS e comunicou a situacdo da familia de Wagner. No entanto, algumas
medidas tomadas pelo servigo de saude, na percep¢do da familia, mostraram pouca interacao
com o outro, o cuidado a familia foi focalizado apenas na perda de peso da crianga. O
contexto social em que eles viviam ndo foi considerado e a preocupacdo do acompanhamento
ficou direcionada mais uma vez as criancas em torno do seu crescimento fisico ¢
desenvolvimento neuromotor. Nao houve a tentativa de inclusdo dessa familia em algum
programa de trabalho ou de apoio a familias carentes. Para tanto, a VD neste caso, ndo foi
pautada na intengdo de melhorar o funcionamento familiar; promover o crescimento e

desenvolvimento da crianga; prevenir agravos a saude da familia; identificar as familias de
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risco na comunidade. Foi identificado o RN de risco, porém, o seguimento dessa crianga e de
sua familia ndo estava ocorreu de forma que ajudasse a familia a vencer os obstaculos sociais
que estavam enfrentando, pois ndo estimularam o desenvolvimento de mecanismos de
enfrentamentos das necessidades sociais e/ou de saude, ndo procuraram desenvolver e manter
um relacionamento continuo e de confianca entre UBS e familia; ndo proporcionaram o
acesso aos servicos de satde necessarios para a recuperagdo da satide quando necessarios e
muito menos procuraram estimular o uso dos recursos da comunidade pela familia.

Essa unidade n3o conseguiu, portanto, implementar o cuidado integrador e nem
mesmo os principios basicos de organizacdo da atencdo primaria a satde, o de atengdo no
primeiro contato, de longitudinalidade, abrangéncia e coordenacdo/integragdo. No atributo
atencdo ao primeiro contato, “implica acessibilidade e uso do servigo a cada novo problema
ou novo episddio de um problema pelo qual as pessoas buscam atencdo saude”; no de
abrangéncia, as unidades de atengdo basica devem “ser capazes de arranjar todos os tipos de
servigos de atengdo a satide, mesmo aqueles que ndo sejam oferecidos com eficiéncia dentro
das mesmas”’; referente a longitudinalidade, dizemos que ¢ a existéncia de uma “fonte regular
de atencdo e seu uso ao longo do tempo” (STARFIELD, 2002, p. 14) e o componente
coordenacao/integracdo significa “a disponibilidade de informagdo a respeito de problemas e
servigos anteriores € o reconhecimento daquela informagdo na medida em que estd
relacionada as necessidades para a presente aten¢ao” (STARFIELD, 2002, p. 59).

Assim, no contexto da atencdo basica a saude as unidades de atencdo basica devem
oferecer todos os tipos de servigo de atengdo a satde e os adequados encaminhamentos aos
servigos secundarios e terciarios, além dos servigos de apoio essencial e outros servigos
comunitarios, para que a equipe fornega e reconheca a necessidade de servigos preventivos,
curativos, bem como deveria reconhecer adequadamente outros tipos de problemas, sejam

eles funcionais, sociais e organicos (STARFIELD, 2002).
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Quando ha um relacionamento interativo entre os usudrios € os profissionais que
atuam na rede de atencdo basica a saude, ha uma possibilidade de que se tenha sucesso no

cuidado, como na fala abaixo:

“Fago a puericultura uma vez por més, né [...] quem faz a puericultura ali no CSU
(UBS do bairro) ¢ um enfermeiro, mas ndo lembro o nome dele. [...] fez s6 uma até
agora, falou que ela td bem, que ta crescendo bem, desenvolvendo bastante agora e
que tipo, ja deu tempo de ndo ser mais prematura agora, né. Dai ja vai crescer
rapido agora [...] aqui no posto, s6 levei pra pesar, assim normal, dai tava com
3150gr, dai ela (auxiliar de enfermagem) tirou umas 100gr da roupinha né. Mas
mesmo assim da uns 3gr. [...] E eles sempre falaram pra mim que tipo na
puericultura eles sempre fazem tudo isso, né, mais uma vez por semana eu peso, ver
né, se ta mantendo o peso, assim, se ndo td emagrecendo, nem nada.”. (Sheila, mae
de Keity).

Nessa fala podemos perceber a busca de cuidado para averiguagdo das condigdes de
saude e a preocupagdo com o crescimento do bebé, o qual era avaliado pela mae mediante o
ganho de peso da crianga verificado semanalmente na UBS. O adquirir peso para essa mae
significava o crescimento da crianga sem complica¢des. A medida que a crianga ganha peso,
aproxima-se mais da aparéncia de outras criangas que nao nasceram prematuramente ¢ de
baixo peso, o que torna a mae mais confiante e permite que o convivio entre o bebé e sua
familia seja aos poucos mais sereno e rotineiro (GAIVA, 1997).

Outro ponto que depreendemos dessa fala foi a relagdo com o servigo. Esta foi uma
familia que procurou a UBS para obter como meio de obter cuidado a satide de seu filho sem
referir inseguranga. Acreditamos que esse fato ocorreu diferentemente das demais familias do
estudo, pois ela ja tinha vinculo anterior com a UBS. O pré-natal da mae ocorreu nessa UBS,
bem como o acompanhamento do filho mais velho era feito nesse servico. Além do mais o
enfermeiro e sua equipe fizeram uma VD logo que a crianca PT ¢ BPN chegou em casa,
passando a considerar essa familia como tendo um bebé de risco e empregando a orientagdo
ministerial de seguimento da crianca de risco. Todos esses fatores fizeram com que a familia
se sentisse acolhida em um momento de estresse advindo do convivio com a crianga PT e

BPN egressa da UTIN logo no primeiro més apos alta do hospital.
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O relacionamento interacional que ocorreu entre essa familia e os profissionais da
UBS foi em conseqiiéncia da mudanca no olhar da equipe para a familia, ainda um pouco
centrado no bioldgico, mas com uma abordagem de atengdo basica, ou seja, havia uma
preocupagdo com a longitudinalidade e a integralidade. Para tanto, apreendemos que o suporte
da ABS a familia que vive a situa¢@o de cuidar de um PT e BPN no domicilio ¢ fundamental
para o sucesso do cuidado, pois esta crianga manteve-se em aleitamento materno exclusivo até
o término do terceiro més apos a alta, bem como a mae referia a intengdo de manter o
aleitamento depois de retornar a trabalhar e, ainda, a crianga estava tendo um ganho ponderal
dentro do esperado e os pais aparentavam serenidade frente a situacdo de cuidar da crianca e
das mudancas na rotina da familia.

Este aspecto das relagdes de cuidado a saude dessa clientela com a atengdo bésica foi
considerado como uma vulnerabilidade programatica do cuidado nos servigos de aten¢do a
saude ao PT e BPN egresso da terapia intensiva neonatal, ou seja, neste estudo identificamos
situacdes de vulnerabilidade institucional. Para expandir o processo de cuidar, neste contexto,
significa ir além do controle da doenca e avaliagio do crescimento da crianga. E envolver o
contexto familiar, social, econdmico e cultural. E oportunizar a participagio da familia no
processo de cuidar, e também cuidar de sua familia. Entdo, o cuidado ¢ da diade
egresso/familia, pois a crianca ¢ um ser dependente de seus pais/familia cuidadores e, para
que tenha um desenvolvimento integral satisfatério, sua familia precisa ter um funcionamento
equilibrado, integrado as mudancas exigidas pela situagdo de conviver com a prematuridade
antes, durante e depois da alta hospitalar. Para auxiliar no rearranjo familiar apds a chegada
do prematuro egresso a sua casa, essa familia precisa contar com um suporte e apoio social.
Esse suporte pode ser a rede social da familia, na qual estardo inclusos os servigos de saude
disponiveis na sua comunidade, tais como a UBS e como apoio social, fazem parte a familia

extensa,os amigos ¢ as pessoas da rede de apoio (BULLOCK, 2004).
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Assim, o primeiro més apods a alta hospitalar do prematuro egresso da terapia intensiva
neonatal pode ser concebido como um processo de transi¢do entre o hospital e o domicilio
dessa crianga. Nesse processo, os pais e a familia passam a acolher seu filho em sua casa,
contudo, essa situagdo ocorre de forma diferenciada para os pais de um bebé a termo e para
pais de um bebé PT ¢ BPN. Estes ultimos experenciaram muito préximos a possibilidade de
perda do filho, assim como, s3o freqiientemente assolados pela inseguranga de o filho sofrer
alguma complica¢do advinda da prematuridade e ter que sofrer mais uma hospitalizacao.
Como se ndo bastasse, o bebé PT e BPN tem caracteristicas fisicas e comportamentais
diferentes do esperado para um bebé a termo, sdo menos responsivos, seu ganho ponderal ¢
mais lento, sua pele ¢ mais fragil ficando mais sujeito a perda de calor e a dermatites
amoniacais. Além de todos esse fatores, os pais de um PT e BPN ainda tém que se refazer do
periodo de separacdo que teve de enfrentar logo apos o nascimento, o que levou a uma ruptura
da relacao pais-filho e que precisa ser recuperada agora na convivéncia diaria no domicilio.
Assim, o periodo de transi¢do para casa ¢ permeado pela alegria de estar com o filho,
pela vivéncia das dificuldades do processo de adaptagdo crianga/familia/domicilio e pela
responsabilizacdo do cuidar do bebé. As familias passam a perceber suas vidas de forma
diferente, ¢ busca um rearranjo de seu cotidiano familiar para atender as necessidades
especificas do bebé, como a manutengdo da temperatura corporal, a menor interagdo com a
familia, o uso de medicamentos, cuidados com a pele que ¢ mais fragil e o ganho ponderal
menor do que o de uma crianga a termo, bem como as transformagdes ocorridas na dinamica
familiar com a inclusdo de mais um membro na familia.
Observamos que as familias encontraram a seu modo estratégias positivas de
enfrentamento e de adaptagdo a nova vida em familia. Acreditamos que isso foi possivel
mediante o fortalecimento dos lagos familiares, da consolidagdo da relagdo pais/bebé e pela

rede social e apoio de que essas familias dispunham. Essa compreensao parte do pressuposto
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de que uma familia do estudo que vivia em condi¢des de extrema pobreza e que tinha uma
rede social e apoio precario, bem como os lacos familiares eram frageis ¢ que teve maior
lentiddo no processo de adaptagdo e ndo dispunha de estratégias adequadas para o
enfrentamento da situagdo de cuidar do prematuro egresso da terapia intensiva neonatal.

Em cada momento relatado sobre o cuidar do prematuro egresso da terapia intensiva
neonatal no domicilio foi possivel identificar os elementos do cuidado tratado em Ayres
(2004a). O elemento movimento esteve presente em todos os momentos em que houve relato
de cuidado, pois a cada vivéncia com o bebé surgia a oportunidade de cuidar, mostrando que
o cuidar ndo ¢ estatico e, sim, construido no ir e vir do homem no mundo. Assim, nessas
vivéncias ocorria uma intera¢do entre a mae/familia e o bebé oportunizando a agdo de cuidar,
o que levava a uma transformacao da situagdo vivida.

Nessas relagOes interacionais, cada elemento construia sua identidade no encontro com
o outro, ou seja, a mae/cuidador, que identificava uma necessidade do bebé mediante a
interagdo com ele, logo tomava uma decisdo do que fazer e o bebé reagia com satisfacdo ou
desagrado caso a acdo nao fosse a contento. Percebemos, portanto, o elemento do cuidado
denominado interagdo, pois o cuidar s6 existe ¢ ganha forma na relagdo com o outro, bem
como se fez presente o elemento do cuidado desejo, uma vez que cada um dos sujeitos
envolvidos no cuidado niao age de forma completamente determinada, mas, sim, reage ao
contato com o outro e expressa sua vontade.

Ainda, podemos dizer que cuidar ndo € apenas prestar e realizar uma agao terapéutica,
mas ¢ também se responsabilizar por essa agdo. A esse cuidar diferenciado chamamos
responsabiliza¢do, a qual pode ser percebida nas a¢des de cuidado em que a mae/cuidador se
preocupava com a manutencao de saide do bebé e com a seqiiéncia de cuidados diarios, como
o trocar as fraldas, higienizagdo corporal e alimentagdo, para promover o bem-estar de seu

filho.
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Com essa compreensao de como ocorre o cuidar do PT e BPN egresso da UTIN no
domicilio e embasando-se no entendimento do cuidar de si, que implica o conhecimento, o
modo de vida do ser humano, o aperfeicoamento do espirito usando a razdo para o
restabelecimento da saude e, ainda, compreendendo que o cuidado ¢, ao mesmo tempo,
qualidade e necessidade do homem (AYRES, 2004a), é que os profissionais de saude, em
especial a enfermagem, precisam se preparar para incorporar, no cuidado a essa crianga, o
cuidar de sua familia que viu sua vida ser modificada de forma abrupta e inesperada a partir
do nascimento prematuro de seu filho e a responsabilizagdo do cuidado apoés a alta hospitalar.
Assim, nessa perspectiva, € preciso construir uma outra abordagem para o cuidado,
perspectiva que implica, também, assumir o cuidado integral como uma interface de didlogo
entre profissionais de saude, a crianca e sua familia, cuidado no qual ha a valorizacdo da
intersubjetividade com criagdo de vinculo e co-responsabilizacao dos sujeitos pelas situagdes

de saude.
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5.3 O seguimento da saude da crianca no contexto da familia: em busca de interacio

Neste tema apresentamos aspectos sobre as experiéncias das familias de criangas PT e
BPN egressas da UTIN durante o segundo e o terceiro més apos a alta hospitalar, envolvendo
as preocupacdes com o crescimento ¢ desenvolvimento da crianga; repercussdes na rotina
familiar; experi€ncias com os servicos especializados e da atengdo basica de satde e a rede de
apoio a essa clientela.

Inicialmente, apontamos as preocupac¢des com o crescimento e desenvolvimento da

crianca, como expressam as falas a seguir:

“De agora pra frente quero que ele engorde, que ele seja uma crianga feliz, saudavel
né. Assim, uma crianga sem dor, sem deficiéncia, sem nada. Seja feliz, sabe, o que
eu nao tive felicidade, eu quero que ele seja feliz, quero que ele seja uma crianga
muito feliz olha 14 ele dando risada (aponta para o bebé que estava no colo da
amiga). E ele ¢ muito lindinho, agora ele ti ficando mais cheio, porque ele era
diferente quando ele nasceu, meu Deus. Ele era pequenininho, a coisinha mais
bonitinha assim, mas pequeno assim 6 (mostra com as mdos o tamanho que o bebé
tinha quando nasceu). E a cabecinha dele era bem pequenininha, quero que ele ndo
tenha nada, nem um tipo de deficiéncia, porque eu acho que ele ndo tem, porque eu
perguntei 14 no hospital tudo [...]”. (iris, mae de Wagner).

“[...] a gente espera que ela cresca saudavel, né, a gente tem muito medo, porque a
gente ndo sabe se ela vai reagir como um bebé normal, né e tal, porque ela ndo é um
bebé normal, ela nasceu bem dois meses antes. S6 que a gente espera que dé tudo
certo, mas parece que vai dar sim pelo que ta, aos pouquinhos a gente vai
acompanhando ela e beleza. [...] Tinha bastante medo assim € na parte assim, dela
ser inteligente ou ndo, mas os médicos ja assim, desmistificaram. Ja falaram que
ndo tem nada a ver, que pela superestimulag@o que ela ta tendo com a gente, com os
médicos, talvez que ela seja até mais inteligente assim [...]”. (Korn, pai de
Gabriela).

“Ainda bem que ela ta crescendo, t6 louca pra ela ficar maiorzinha. Dai fica mais
facil pra cuidar, a gente fica mais segura, assim parece que ela vai se machucar, ¢
bem pequenininha, né. Tomara que ela cresga, assim ndo vejo a hora dela ta
gatinhando, logo andando assim, né pega e fica mais grande igual a um nené mais
normal assim, né. Todo mundo vé€ ela e pensa que (pausa) pergunta quantos dias,
quantos dias ela tem? E eu falo dois meses, dai todo mundo “Ah! Nao acredito que
ela tem dois meses”. Dai tenho que explicar tudo a histdria, dai é assim, mais por
isso que eu queria que ela crescesse bem rapido. Néo assim, pra ficar igual um nené
normal, mas sim pra ndo ter mais medo, né. Dai a gente fica mais sem medo de
deixa, tipo na creche, essas coisa né. Dai a gente sabe que ta grandinha, ta fortinha,
t6 esperando ela crescer bem agora, sé tipo evoluir, ndo ter nenhum problema né.
Crescer rapido, engordar, ganhar peso, né (tosse), ela nasceu bem baixo do peso, é
$0”. (Sheila, mae de Keity).
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“Ah, que ela desenvolva bem, a eu ponho toda a minha fé que ela se desenvolva
super bem, né, porque a gente se preocupa, né, que ela ndo se desenvolve bem. [...]
Ela ser inteligente, aprender as coisas, andar e falar bem, ir bem na escola, crescer
essas coisas (risos). Uma davida que eu e meu marido temos e, ele pediu pra te
perguntar ¢ eu esqueci é que ela ficou com uma marquinha da sonda na boquinha
(me mostra a marca na gengiva superior), sera que vai prejudicar os dentes dela
quando nascerem? [...] Quero que desenvolva bem, assim, que tenha satde, né, que
tenha forga, inteligéncia, que ela durma bem. [...]”. (Brenda, mée de Camily).

Percebemos a preocupagdo com o crescimento da crianca representado pelo ganho
ponderal, como um significado, para os pais, de desenvolvimento saudavel da crianga, pois
apontaram que se a crianga estd ganhando peso, € porque esta crescendo e, se esta crescendo,
¢ porque estd saudavel. Emergiu, ainda, a preocupacdo com a inteligéncia do bebé e o
significado, para os pais, de que o bebé PT ¢ BPN nao ¢ normal, em comparagdo aqueles que
nasceram a termo.

Outro aspecto apontado pela familia, em relacao ao crescimento e desenvolvimento da
crianca, foi o medo de seqiielas neurologicas, auditivas e visuais, bem como a percep¢ao que
os pais tém da crianca estar vulneravel as infecgdes, o que pode ser observado pelos seguintes

relatos:

“[...] tenho medo dela pegar alguma doenca, alguma gripinha, de poder acontecer
alguma coisa com ela e ela ter que voltar pro hospital. [...] Agora ndo tenho medo
como antes, mas a gente sempre tem um medinho de que ela possa ficar doente, e
também de que ela ndo cres¢a saudavel, né. [...] Ah, crescer sem pegar doenca,
engordar, andar, também tem criangca que pode ter, assim, alguma seqiiela, né.
Entéo tenho medo disso, que ela possa ter alguma seqiiela. Assim, ndo poder andar,
falar direito, ndo crescer igual as outras criangas, né. [...] Ah, quero que ela cresga
bem forte, saudavel, sem problemas (pausa) s, que é maravilhoso ter ela aqui com
a gente e estamos louco pra ver ela por ai andando, falando pela casa”. (Marcos, pai
de Malu).

“A tenho s6 medo dela pegar alguma doenca, né, de atrapalhar o crescimento dela,
s0 isso”. (Melissa, mae de Malu).

“Acho que vai ser melhor né, porque agora, né, ela ta pequena, nem bem ainda néo,
tipo ta recente isso tudo que a gente passou. Dai, passando mais o tempo ela vai
crescendo, as coisas vao tipo, ndo fica tdo nitido assim, na memoria da gente né. Ah
que nem quando ela tava no hospital, né, que teve aquelas infecgdes tudo, a gente
ficou com medo, porque 14, tinha toda aquela higiene, tinha que lavar a méo, passar
alcool e que nem chegando em casa, né, a gente ficava com medo, falava se ndo
lavar a mao e passar alcool, € perigoso dar alguma infecgdo. Ai, isso foi passando,
né, com o tempo. Ainda tenho medo, porque como ela nasceu muito prematura, né,
a gente sempre fica com aquele medinho. Agora meu medo, o maior medo ¢ o
desenvolvimento dela, tenho medo dela ndo desenvolver bem, acho que esse ¢ o
unico medo agora. [...] Ah, tenho medo que ela tenha algum problema, em todos os
sentidos, tipo visdo, audig¢@o, todos, movimento, esse ¢ 0 meu maior medo [...]”.
(Brenda, méae de Camily).



165

“[...] Ahh, agora ja t6 acostumando, ndo t6 com tanto medo nio, mais € dela ndo
respirar mesmo, mas acho que era s6 porque era no inicio, né, porque ela era muito
menorzinha. Agora ela ta crescendo bastante [...]”. (Cintia, mae de Gabriela).

Essas falas nos mostram que, mesmo com o passar do tempo, a convivéncia com o PT
e BPN egresso da UTIN ainda inspira alguns medos na familia. Gaiva (1997) aponta que as
maes participantes de seu estudo referiam medo quanto ao desenvolvimento de seu filho
prematuro apods a alta hospitalar, situacdo em que vivia a incerteza se a crianga teria ou nao
alteracdes em seu desenvolvimento. Esses sentimentos fazem parte do processo de adaptagao
a nova situagdo de vida e emanam da compreensdo dos pais de que uma crianga PT ¢ BPN
estd mais vulneravel do que uma crianga a termo.

Os pais e familiares tém uma crenca de que a crianga PT e BPN ¢ mais fragil e essa
fragilidade pode deixa-la sujeita as anormalidades para sua saude, podendo prejudicar o seu
desenvolvimento. Apesar de a crianga mostrar sinais de recuperagdo do periodo de
hospitalizagdo, seus pais continuam vendo-a com suscetibilidade especial para doencas e para
a morte. Nesse sentido, podem surgir comportamentos de superprotecdo na relacio entre pais
e filhos, comportamentos que, segundo Forsyth et al. (1996) e Allen et al. (2004), contribuem
para o desenvolvimento psicologico inadequado da crianga. E preciso, entdo, dar um apoio
adequado a essa familia, compreendido aqui pela rede social e pelo apoio social, para que
esses medos ndo venham a interferir no desenvolvimento emocional da crianca, uma vez que
a tendéncia desses pais ¢ de perceberem a crianga PT ¢ BPN como vulnerdvel e com
dificuldades de adaptagdo ao mundo.

E importante que os profissionais de satde, tanto durante a hospitaliza¢do da crianga
quanto nos servigos de seguimento ambulatorial e da rede basica, ajudem os pais/familias a
desenvolverem expectativas mais realistas sobre a recuperacgao de seus filhos e trabalhem com
as necessidades de satide para os pais tratarem seus filhos PT e BPN tdo normalmente quanto

possivel. Para isto, os pais precisam de apoio e de um sistema de informagdes, acolhimento e
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acompanhamento, com intervengdes que contribuam para a reducao dos problemas de
comportamento, das dificuldades na interacdo pais/filho e da utilizagdo inadequada dos
servicos de saude.

As repercussdes na rotina familiar, ap6s o periodo de transi¢ao da alta hospitalar para
casa, ou seja, no periodo entre o segundo e terceiro més apos a alta, mostraram aspectos como
modifica¢des no relacionamento familiar, em especial entre os pais, como podemos perceber

a seguir:

“[...] mas é que eu fico mesmo envolvida com a nené e quando ele (pai) chega em
casa, dai a gente acaba nem conversando direito. Ele (pausa) sabe né
(envergonhada), me procura ¢ eu t0 sempre cansada sabe, quando deu aquele
problema (caso relatado de conflito entre o casal), ele chorou, disse que ndo era
nada, mas fiquei muito brava e ndo falava com ele. Dai ele fez uma poesia pra mim,
olha s6 (me mostra a poesia no papel de parede do computador)”. (Cintia, mae de
Gabriela).

“Ah, Claudia, eu e o meu marido ndo estamos bem, pensei até em separar, a gente
ta brigando muito. Sabe ele t4 bebendo demais, dai chega com umas na cabeca e eu
j& me irrito e brigamos. E outra coisa também, queria me mudar daqui, porque tudo
que a gente briga ele vai correndo contar pra mae dele, parece uma mulherzinha,
que ndo sabe se virar sozinho. Dai ela vem chamar minha atenco, eu ndo gosto
disso, ontem a gente brigou, tem uma irma dele que veio visitar. Ela é 14 do MT,
dai eles sairam e foram beber até as oito da noite, quando ele chegou, nods
brigamos. Fiquei com raiva de bebida depois da gravidez, também parei de fumar e
ele ndo para de beber, dai fico irritada. [...] Ah, mudou em varios sentidos, né,
porque, que nem antes era s eu e meu esposo, né, agora tem ela. Era tipo eu fazia
todas as coisas, ai meu esposo chegava, ai quando a gente tava numa boa, era a
atengdo toda pra ele, né. Agora ja ndo, se ele chega, ndo tem como eu sentar e ficar
conversando com ele, dando aten¢do, quando ele chega eu ndo vejo a hora que ele
chega, porque dai ele pega ela pra mim fazer a janta. E também, dai tem vez que
ela chora muito durante o dia, que ela s6 quer colo, ai a gente fica um pouquinho
estressada, né. Dai a hora que ele chega, eu dou ela pra ele e, dai eu sento um
pouco. Tem varias coisa que mudou, que nem quando a gente vai sair também ja
demora mais, né, que dai ja é mais uma pessoa pra gente dar banho, arrumar.
Dependendo do tempo néo da pra sair, né, dependendo do lugar também ndo da pra
ir, varias coisas (riu novamente). Dai tem aquelas coisas que eu e meu esposo
sentava, namorava, tudo isso, agora ¢ dificilmente, né. Que nem, s6 quando ela
dorme, ainda olha 14, porque dai quando ela dorme, que nem dai ela passa o dia
intero no colo, bem dizer dai chega 14 pelas nove horas da noite, eu ja quero dormir
também, né. Dai 0 momento que eu tenho pra namorar com ele, eu ja quero dormir.
Al tem aquilo acho que as vezes ele entende, né, o meu lado também e fica numa
boa, s6 que as vezes a gente v€ que a pessoa ndo entende, né, porque ¢é dificil né.
[..] E, e as vezes a gente acaba dando atengdo s pra ela, né, ¢ isso que as vezes
acontece também, ai no caso o parceiro da gente acaba ficando assim, como fala a
escanteio, né (riu). Sem querer a gente acaba dando atengdo sé pro bebé. Acho que
¢ dificil pra ele também, né, porque as vezes por mais que a gente tenta, acaba ndo
conseguindo dar a ateng@o que, no caso, ele precisa também, né [...]”. (Brenda, mae
de Camily).

“Ah! Enfermeira, vocé nem sabe como foi bom, ter esse anjinho aqui perto da
gente. Ainda mais com saude, né. Outra coisa ¢ a Brenda, ela ficou mais calma com
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o nené, porque vocé viu né, que ela ¢ meio estouradinha. Agora ela td mais
tranqiiila, apesar da gente ainda ter nossos pegas, ¢ menos do que no comego. E
claro que no comego, como eu falei foi dificil, desde que ela nasceu e ficou no
hospital, a Bré (esposa) ficou igual um zumbi. Andava pela casa, chorava e depois
que podia ir visitar a nené no hospital, ela ia de manha e sé voltava de noite, ai sim
nem cuidava da casa. Eu acabava ficando aqui s6, mas sabia que ela (nené)
precisava da mée perto e pensava quando o nené vier pra casa ela muda. S6 que
logo que a nené chegou foi diferente que eu pensava, ela acabou meio que
esquecendo de mim, tudo era a nené. Eu sei que ela (nené) precisa de todo carinho
e atencdo, mas a gente era um casal, dai ficamos um pouco longe, porque ela
(esposa) tava sempre cansada, ou com medo de cuidar da Camily, de que
acontecesse alguma coisa”. (Jeorge, pai de Camily).

Em geral, quando nasce um filho o casal passa por um periodo de estresse, porque tem
que se adaptar a uma nova situacdo de vida, pois antes era apenas o casal e agora passam a ter
um novo membro na familia. Muitas vezes, acabam se estressando, ndo conseguem conversar
e terminam brigando. O marido passa por um momento de crise, em que acha que agora a
esposa so6 cuida do bebé e ndo lhe d4 mais atengdo e a mulher sente-se dividida entre o filho e
o marido e, as vezes, ndo consegue fazer o rearranjo necessario para conciliar o papel de mae,
mulher e dona-de-casa. No caso de pais de bebés PT e BPN, a situacdo ¢ permeada por um
periodo de luto, em que o casal tem que reelaborar o nascimento prematuro e passar pela
experiéncia de hospitalizacdo do filho (KLAUS; KENNEL, 1993). Nessa situagdo, tanto o
casal quanto os membros da familia se sentem fragilizados, sem saber muito quais as
perspectivas futuras.

Weiss e Chen (2002) afirmam que o cuidar de uma crianca PT e BPN afeta inteiramente
o contexto familiar, em especial a vida do casal, o qual passa a vivenciar alguns conflitos
provocados pelo estresse e a nova situacdo de vida. Dessa forma, faz-se necessario orientar e
estimular o didlogo aberto entre o casal, entre a familia, e entre eles e os profissionais de
saude, na busca da intersubjetividade, procurando sintonia e equilibrio para cuidar do bebé e
da unidade familiar.

Podemos dizer, entdo, que, mesmo passado o periodo de transi¢do entre a alta hospitalar
e o domicilio, algumas familias vivenciam um periodo mais prolongado de adaptagdo a nova

situagdo. Essa vivéncia mostra que o rearranjo familiar, a dindmica da familia e o
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enfrentamento de situacdes de estresse sdo impares para cada unidade familiar. Cada familia
vivencia diferentemente o processo de adaptagdo apds a alta da crianga PT ¢ BPN da UTIN.
Sendo assim, seria essencial uma avaliagdo pela equipe de saude envolvida no seguimento da
crianga, para averiguar as dificuldades enfrentadas nesse periodo no contexto da familia.

Ainda, apontamos que nas familias em que havia mecanismos de adaptacao a situacao
de convivio com a crianga PT ¢ BPN em casa, foi possivel perceber, durante as VD, a
interagdo entre os seus membros com vistas ao cuidado do bebé, havendo preocupagdes
coletivas em prol do bem-estar da crianga. A mae e o pai, bem como a avo, o avd ¢ a tia
participavam do cuidado do bebé de alguma maneira, demonstrando a responsabiliza¢dao de
todos os membros frente ao cuidar da crianca. Essa responsabilizagdo colabora na
redistribuicdo das atividades e no alivio da carga de trabalho com o bebé, como se pode

observar nas falas de dona Eda, avé de Malu ou de Judy, a tia de Keity, a seguir:

“Por enquanto que a Melissa ta em casa, ta tudo trangiiilo, vamos ver quando ela
tiver que voltar a trabalhar. Eu que vou ficar cuidando da nené. Sabe, nos primeiros
dias eu ficava acordada, com medo que eles (os pais do bebé) dormissem e nio
escutassem ela, que podia se afogar, ndo respirar. Eles ndo tem pratica, né, ndo tdo
acostumado com uma crianga, porque 14 no hospital as enfermeiras cuidam 24
horas, né? Mas agora t0 mais tranqiila, nem levanto mais pra ver se ela ta
respirando. [...] a Melissa ainda ndo ta dando o banho na neném, eu dou pra ela, a
gente tem mais pratica né, entdo faz mais rapido. Dai a nené nio esfria, ajudo ela a
trocar e fazer dormir. Sempre que t6 em casa, a gente ta de olho nela, né, as vezes
eles (pais de Malu) querem sair, dai ela fica com a gente [...]”. (Eda, avé de Malu).

“[...] e também agora eu posso levar ela no médico, ficar esperando 14, enquanto a
Eda e a Melissa consultam ela, a gente fica mais perto né. A Eda é muito
preocupada, fica levantando pra ver se a nené t4 bem, eu ja fico mais ¢ brincando
com ela de cavalinho, essas coisas, faco ela dar risada e carrego ela pros lugares.
Acho que ¢ assim que ajudo né [...]”. (Pablo, avo de Malu).

“Ah! Tem que cuidar né [...]. Entdo a gente ajuda, vai ajudando ela quando ela
precisa sair assim, que ndo tem como levar a nené nds olhamos, quando nds vamos
pra igreja também, noés ajudamos a levar, carregar, essas coisinhas. E trocar a nené

ainda d4 um pouco de medo, né, mas com o tempo a gente perde o medo, né”. (
Judy, tia de Keity).

Outro aspecto que emergiu nessa tematica estd relacionado ao contato didario com a
crianga, ressaltando aspectos da felicidade da convivéncia e preocupagdes amenizadas, como

os exemplos abaixo:
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“Ah! Felicidade né (risos) so felicidade, a gente poder ver o rostinho dela, ela
crescendo, ficando fortinha, gordinha, né filha (olha para o beb¢). Tava olhando as
fotos dela também, dos dias que ela tava na UTI que a gente tiro e comparando
como que ela ta agora, nossa nem parece aquela crianga que tava 1a, magrinha, né
filha? Agora ela ta linda, né, quando ela acorda a noite assim, nessas noites
chorando de dor de ouvido tudo, a gente tem doé né, mas falo assim, poder chorar,
poder deixar a mae acordada o tempo que vocé quiser. Pra compensar o tempo que
ela ficou 14 no hospital e tudo. [...] No comeco a gente tinha mais inseguranga, né
no cuidado dela e tudo, agora também, mas agora acho que ¢ mais facil, mae de
primeira viagem né, ndo sabia nem trocar ela, tinha medo e tudo, dar banho (riu),
agora que comecei a dar banho. [...] no cuidado com ela né, assim de trocar a fralda,
de dar banho, de dar mama, principalmente, quando meu leite tava pouco, tinha
medo, de ndo conseguir dar de mama, de ela fica fraquinha, até de segurar ela no
colo. Parecia tdo fragil, que podia machucar, mas aos poucos foi passando, fui me
acostumando a cuidar dela, porque 14 no hospital a gente sé trocava a fralda pra dar
de mama, mas tinha sempre gente por perto. Eu tinha muito medo dela se afogar,
mas 1a tinha as enfermeiras né. Entdo ndo tinha medo, mas em casa, na primeira
semana, nem dormia direito ouvindo ela respirar, o Marcos dizia deixa ela, ta
dormindo, mas eu ficava com medo. Imagina fui dar o primeiro banho nela, outro
dia desses, quando passei o dia 14 na minha méae e era hora do banho e falei pra mae
se ela podia dar o banho, ela me disse que era eu que tinha que comecar a dar
banho. Dai ela arrumou as coisas e dei o banho, agora fico ainda com um pouco de
medo, mas faz uma semana que t6 dando banho nela. Minha mae me ensinou, acho
que ainda ndo tinha dado banho, porque a d. Eda (sogra) fica muito em cima, dai eu
ficava com medo de derrubar ela. Entdo acho que € isso que tinha mais medo, de
cuidar dela mesmo [...]”. (Melissa, mae de Malu).

“Ah! Sobre a Camily, eu tinha medo de cuidar dela, de fazer as coisas com ela, mas
depois ela foi crescendo e eu me acostumando com ela, que agora ta facil, nem
tenho mais esse medo de cuidar dela e que nem depois que ela saiu do hospital e
veio pra casa. Ah! Foi uma coisa muito boa, porque as vezes também eu fico
sozinha com ela, ai no caso eu penso eu ja ndo td sozinha, que eu t6 com ela, as
vezes a gente ta triste, comegar a brincar ¢ conversa com ela, né ja se anima toda. A
gente pode ta nervosa, nervosa, mas comega olha pra carinha dela e passa. E uma
coisa divina”. (Brenda, mae de Camily).

O cuidado do bebé passa a ser uma rotina, ndo tendo uma repercussao estressante na
vida familiar, um pouco diferente de como aconteceu no primeiro més apds a alta hospitalar
da crianga, em que a familia se sentia ansiosa ¢ preocupada por ndo saber cuidar do bebé tal
como era feito durante a hospitalizagdo. Com o passar do tempo, a relagdo familiar com a
crianga vai se fortalecendo e a seguranca vai se ampliando (MELLO, 1998; TRONCHIN,
2003). A familia revela certa adaptacdo ao novo membro, realizando as mudangas necessarias
em seu cotidiano para dar conta das necessidades desse membro (WEISS; CHEN, 2002;
DAVIS; EDWARDS; MOHAY, 2003).

Outro aspecto compreendido como uma repercussao na vida familiar foi a preocupagdo

das mdes quanto ao seu retorno ao trabalho, como pode ser observado a seguir:
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“Tomara que ela cres¢a bem rapido, né. Eu t6 com medo agora, porque tipo em
fevereiro ela ainda vai ta pequenininha, né. Ela vai ta velhinha assim de més, mais
vai ser pequenininha dai eu tenho medo, ndo sei como ¢ que eu vou fazer, ndo sei se
vai ficar na creche ou ndo, né. [...] Ainda t6 preocupada, a gente fica com o coragdo
apertado, né, acho que minha cunhada vai ficar com ela pra mim, ela vai estudar de
noite, mas mesmo assim, ainda fico preocupada, a gente tem do, ela é tdo
pequenininha né”. (Sheila, mée de Keity).

“[...] daqui a pouco tenho que voltar pro trabalho, dai ndo sei como vai ser. A gente
fica preocupada né, como vou cuidar da nené e voltar pro trabalho, ndo tenho com
quem deixar ela. tava pensando no mama e nas coisinha dela né, ela tem tanto
cuidado, chora bastante. Nao ¢ qualquer pessoa que vai poder cuidar dela, tem que
ter muita paciéncia. Minha chefe fica ligando pra saber se vou voltar, mas ndés nio
temos condigdes financeira pra eu largar meu trabalho, né [...]”. (Manoela, mie de
Leticia).

“Minha sogra, ela que vai ficar com ela, quando ela (sogra) vai trabalhar, vai levar
ela 14 no motel junto. Dai eu vou ver no horario de almogo eu vou vim em casa, s6
t6 pensando como. Quando eu for trabalhar pra 14, os horarios de lota¢do sdo meio
ruins, pra dai até eu chegar aqui e dai voltar, nio tem tempo nem de almogar. E s6
chegar e j& vou ter que voltar, dai eu vou ter que ver. [...] Tava pensando em tirar o
leite pra deixar, mas o meu leite ta tdo pouco também, né. [...] Fico pensando que
eu tenho que voltar a trabalhar, s6 de pensar a gente ja fica triste (riu) Vou comegar
a trabalhar e vou ficar pensando que ja ti na hora de voltar ja pra casa, na hora que
eu t6 saindo. T6 com dozinho, né, ela é tdo pequeninha pra gente ficar longe, mas
ndo tem outro jeito, vou ver com meu chefe pra fazer um horario maior de almogo
pra eu dar mais mama e também pra ficar um pouquinho mais com ela. T6 meio
triste, porque acho que vai ser ruim nos primeiros dias, t6 tdo acostumada a ficar
aqui com ela, né”. (Melissa, mae de Malu).

A aproximacdo do momento de retornar ao trabalho para as maes se traduziu em um
momento de preocupacgdo e aflicdo. Percebemos que elas se mostravam preocupadas com a
separa¢do do filho decorrente da necessidade de terem de se ausentar de casa para trabalhar,
bem como estavam ansiosas quanto as estratégias que utilizariam para cuidar do bebé no
periodo em que estivessem trabalhando.

O retorno ao trabalho materno levando a separagdo da diade mae-crianga ¢ uma das
repercussoes na rotina familiar. Em nosso estudo, cada familia encontrou formas diversificadas
para organizar sua rotina, desde a implementacdo de estratégias para obter condic¢des
financeiras para sua subsisténcia, até a organiza¢do do cuidado do bebé quando tivessem que
retornar ao trabalho e, ainda, o enfrentamento da diversidade de desequilibrios vivenciados no

cotidiano familiar.
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Esses acontecimentos sdo percebidos pela familia e geram necessidade de mudancas
em seu cotidiano, o que, conseqiientemente, leva a alteragdes em sua dindmica familiar, a qual
¢, muitas vezes, rearranjada para dar apoio ao evento que envolve um dos membros da familia
diretamente e/ou todos os seus membros de forma indireta (WRIGHT; LEAHEY, 2002;
RIBEIRO, 2004).

Esse rearranjo ¢ notado quando a familia luta para manter seu cotidiano do periodo
anterior a hospitalizacdo e, ao mesmo tempo, procura exercer sua autonomia na tomada de
decisdes frente as novas demandas que exigem alteragdo na sua estrutura organizacional. Por
exemplo, quando se defronta com uma tarefa que ndo consegue dar conta de finalizar,
emanada da nova situacdo, ela busca um novo meio de reorganizar a rotina familiar para que
complete essa atividade (PINTO; RIBEIRO; SILVA, 2005). Outro ponto que esses autores
ressaltam ¢ a mudanga no relacionamento familiar durante a vivéncia da hospitalizagdo do
filho, em que hd uma sobrecarga de alguns membros cuidadores ou mesmo a mudanga de
papéis dos integrantes da familia para dar conta das atividades do seu cotidiano, bem como
daquelas advindas da nova situagdo de vida que passaram a vivenciar. H4 uma transformacgao
da unidade familiar, a qual pode ser no sentido de aprofundar o relacionamento, ampliar ou
mesmo romper os lagos familiares por desentendimentos gerados da situacdo. Um meio que a
familia se utiliza para evitar que ocorra a ruptura do relacionamento familiar ou, pelo menos,
para amenizar os conflitos, ¢ a modificacdo do modo de seu relacionamento interfamiliar, bem
como com as pessoas da sua rede de apoio. Rea¢des semelhantes as citadas pelos referidos
autores ocorreram em nosso estudo, pois, apesar de ter passado o periodo de hospitalizacdo, a
familia também se utilizava das mesmas estratégias de enfrentamento da nova situa¢do de
vida que era o convivio com o bebé em casa. Emergiram as mudangas nas relagdes entre o
casal, as alteragdes na rotina diaria de atividades no lar e a sobrecarga da mae como

cuidadora. Portanto, as modifica¢des ocorreram tanto no que diz respeito ao cuidado a crianga
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como na reorganizacdo da familia frente as demandas de atividades do lar e as necessidades
de alteracdes nas relagdes intra-familiares.

Passado o periodo inicial de crise situacional originada pela hospitalizagdo, os pais da
crianga hospitalizada, em nosso caso o bebé PT e BPN, buscam, aos poucos, ir retomando o
norte da situacdo, buscando planejar sua vida fora do hospital para retornar a sua vida
cotidiana. Sentindo-se capazes de tomar decisdes para resolver os problemas e propor
mudangas da situacdo familiar, voltam-se para sanar as dificuldades advindas da crise
vivenciada, mas isso so se torna efetivo a partir do momento em que eles percebem a melhora
da crianca e a possibilidade de té-la em casa. Para Tronchin (2003, p. 174), a visualizacao da
possibilidade de alta hospitalar da crianga representa, para os pais, “o rompimento do trindmio
pai-mae ¢ filho com o mundo hospitalar, contudo, o medo continua presente, porém o sonho
foi concretizado™. A partir desse momento, as preocupacdes passam a ser o apoio que deverao
dar a crianca apds a alta e os questionamentos, que agora sdo em torno de sua capacidade
como cuidadores longe da equipe de saude.

Para tanto, a familia comega a planejar a vida com a crianga em casa, buscando
desenvolver estratégias voltadas a essa necessidade, visto que ela ja superou o momento de
hospitalizag¢do e aprendeu a se rearranjar em seu funcionamento com a nova situagdo. Passa,
entdo, a ter outra mudanga, a de ter o filho PT e BPN egresso da UTIN em casa ap6s um
longo periodo de separagdo pela hospitalizagdo, na qual devem identificar o que é preciso para
manter seu funcionamento agora com o ingresso do novo membro, no sentido de manter o
equilibrio do funcionamento familiar para atender as demandas emanadas das situagdes da
vida cotidiana e, ainda, as que dizem respeito ao cuidado da crianca (PINTO; RIBEIRO;
SILVA, 2005).

Essas modificagdes ocorreram junto as familias do nosso estudo durante o periodo de

hospitalizagdo do bebé e persistiram pelos trés meses do seguimento domiciliar realizado pelo
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pesquisador. As familias relataram as transformacgdes ocorridas em suas vidas apos a chegada
do bebé em casa, afirmando que houve a necessidade de um rearranjo diario para dar conta
das atividades domésticas e do cuidar do bebé. A relagio marido-mulher ndo conseguiu,
contudo, ser contemplada a contento para o casal, levando a conflitos que tiveram seu inicio
na hospitalizacdo da crianga e persistiram no periodo de transi¢ao e apos ele. Essa dificuldade
entre o casal pode ser prejudicial para a dindmica familiar e para o crescimento e
desenvolvimento do bebé, havendo uma necessidade de apoio para esses pais que os ajude a
encontrar estratégias eficazes para a adaptacdo ao convivio com o filho em casa e as
demandas emanadas dessa relagdo. Nesse sentido, os servigos de saude disponiveis na
comunidade poderiam ser parte da rede social dessas familias, auxiliando nesse momento de
crise.

Emanaram das falas dos sujeitos, como um ponto fundamental do seguimento do PT e
BPN egresso da UTIN, as suas experiéncias com os servi¢cos de satide especializados e da

rede basica, como demonstram os relatos que se seguem:

“[...] porque na primeira consulta a doutora também examinou, né. Dai as outras,
nessas duas ultimas, ela ndo examinou, foi s6 o estagiario no caso. Porque e o
estagiario, ele devia ter examinado melhor, né. Nao examinou tudo que eu acho que
devia, examinou coisinha bem minima e também nao perguntou tudo, como que
tava com ela. Acho que teve uma pequena atencdo, eu achava que ele tinha que
examinar o ouvidinho, o olhinho, que nem que eles abrem as perninhas, né pra ver
como que ta, pde ela de brucinho, né e isso ndo foi feito. Varias coisas que devia ser
feita e ndo foi feito, né. Acho que pra melhorar, além do estagiario examinar, a
doutora também deveria examinar, né, porque a doutora ¢ uma profissional. O
estagiario ele ta apenas aprendendo ainda né. [...] A que nem dai a estagiaria passa
tudo, né, que a gente falou e ela (médica) s6 diz - aha, ahd. Ai se a gente tiver
alguma duvida, a gente pergunta e ela responde normal. Eu acho que ndo deveria
ser assim, né, porque que nem eu falei o estagiario ta s6 aprendendo, acho que ela

deveria dar mais aten¢do”. (Brenda, mie de Camily).

“Ah! Ficamos esperando até tarde pra ser atendido (ambulatério de risco), e a
médica nem olhou o nené, s6 o mogo que tava 1a. Ele pelou ela todinha e examinou
ela e virou de um lado e pro outro, mas a doutora Micaela, nem olhou a neném, s6
pegou os exames que a Leticia tinha feito depois da alta e, disse que ndo tinha
gostado do exame de urina. Dai pediu pra gente fazer de novo e deu os
encaminhamento aqui oh! (mostra-me as guias de encaminhamento). [...] Ah! Sei
14, achei que a médica ia examinar mesmo, a médica direto o nené, né, mas ela s6
fez os encaminhamentos e sé ficou o rapaz 14 com nds, né”. (Manoela, mae da
Leticia).



174

“[...] achei horrivel a visita, porque a mulher (ACS ou Auxiliar da UBS) foi muito
mal-educada, nem bateu e foi entrando no quintal sem ser convidada, imagina se o
cachorro ta solto, meu Deus ia acabar com aquela mulher. E se fosse s6 isso, mas
ela falava assim meio sabe quando a pessoa fala com um tom meio agressivo, ela
ndo falou com delicadeza. Sabe parece que ela era quem sabia tudo, mal chegou ¢
ja foi falando o que eu devia comer, que eu tava comendo coisa errada, por isso
dava colica no nené e me chamando a atengdo assim (fala imitando a auxiliar ou
ACS) “maezinha vocé sabia que as vacina da nené tdo atrasada?” Disse pra ela que
sim, mas que tava chovendo e eu ndo tinha levado a nené ainda. Dai né, Claudia no
outro dia fui 14 pra elas darem a vacina, mas ndo vou levar nesse posto (UBS do
bairro), vou continuar levando 14 no posto central, 14 as meninas sdo bem querida e
simpatica, quer dizer, ¢ importante o posto, porque levo a nené pra vacinar, mas o
resto ¢ s na pediatra dela, porque o pessoal do posto é muito sei 14, eles parecem
que ndo sabem informar direito a gente, ndo sinto seguranca sabe, e ela tadinha
(bebé) passou por tudo isso, né. Entdo da medo de ndo atenderem direito”. (Cintia,
mae de Gabriela).

“Ah! O que ndo gostamos muito ¢ porque foi o estagiario e depois a doutora
(ambulatério de risco) nem examinou o nené direito, s6 olhou a boquinha dela pra
ver o sapinho e deu o remédio. Tudo bem que o estagiario consultasse a nené, mas
acho que a médica deveria ter examinado todo o nené de novo e depois falar pra
gente como ela tava, foi s isso e também a falta de consideragdo, marcam um
horario, pra gente ser atendido horas depois. S6 fomos atendidos na hora porque eu
briguei, tinham que fazer uma ficha, sei 14, cada crianga atendida no seu horario, ia
ser melhor. [...] € sei que os alunos precisam aprender, mas se a gente pode levar no
particular, né. No convénio ¢ melhor, a gente ¢ atendido sempre pela mesma
pessoa”. (Cintia, mae de Gabriela).

“[...] a gente tinha visto pra levar ela 14 pra vacinar e assim, quando tiver doente, né,
porque no posto tem o médico pediatra. Sendo a gente tinha visto pra levar ela 1a no
hospital Santa Catarina, onde ela nasceu, porque a doutora Carila que viu ela 14 na
UTTI atende 14. Ai o meu esposo ligou la pra ver os horarios que ela fica ali (no
hospital), né. Dai eu ndo sei se a gente vai continuar levando ela 14 pro doutor no
posto, porque 14 no hospital acho que eles ja sabem dela né, sabem o que ela
passou, né filha (olha pra filha)”. (Melissa, mae de Malu).

“[...] Nao gostei nada do atendimento, ndo olharam direito o nené, aquilo que eles
fizeram € o que eu fago em casa. SO fizeram um monte de pergunta pra Melissa,
além de que chegamos as oito horas e 15, porque tava marcada pras nove horas e a
estagiaria s6 chegou as 10 e meia. A médica chegou tarde também e s6 olhou
aquela folha que a estagiaria escreveu, nem perguntou nada pra Melissa. Eles ndo
viraram a neném de costa, ndo olharam o ouvidinho, os olhos, nem a moleirinha
dela, nada disso. S6 pesaram e mediram a cabega e o corpinho e s6, deram os
encaminhamento porque a gente pediu, dai eles deram um encaminhamento pro
oculista e pra fisioterapia na Unioeste, mas ndo explicaram nada. Assim, tipo
porque era importante fazer ou ndo os acompanhamento, s6 respondiam as
perguntas que a gente fazia, de resto ndo explicaram nada. Se a gente soubesse que
ia ser assim, nem tinha levado ela, tadinha, ficar esperando tanto tempo pra sé
pesarem ela e puxarem das maozinhas. No posto eles consultam melhor, o médico
do posto examinou ela melhor que 14 no hospital, se for assim 14 todas as vezes, a
gente nem vai levar porque nem vale de nada”. (Eda, vé de Malu).

O atendimento nos servigos de atencao bésica a satde a que as familias tinham acesso
ndo condizia com suas expectativas, uma vez que os profissionais que realizavam o

atendimento nao lhes proporcionavam confianga.
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Olhando para os relatos dos sujeitos entrevistados, parece que essa inseguranca advém
da forma como o profissional se dirige a familia, realiza a tarefa e espera que a familia acate
suas afirmagdes, sem busca de uma fusdo de horizontes. A familia, por sua vez, aponta sinais
de se sentir invadida em sua privacidade e em seus principios, cultura e conhecimentos,
estabelecendo uma relagdo distante entre profissionais da rede basica de saude e
crianga/familia.

Na fusdo com o outro, apreendendo sua visdo de mundo, suas experiéncias e
interpretacao de seus significados, é de extrema importancia a constru¢do de uma pratica que
integre os saberes (técnicos e praticos). Emerge, na interagdo com o outro, uma pergunta para
a qual ndo se tem um entendimento com o outro, mas que ¢ preciso encontrar um ponto
comum, ou seja, ¢ preciso haver um didlogo e um estabelecimento de metas comuns € nao
unidirecionais. Para Ayres (2006, p. 19), esse movimento “implica imediatamente um
processo de compreensdo que produz totalidades de sentido (compreensiao) que nos permitem
(re)articular o conhecido (o meu préprio horizonte), com o aspecto da experiéncia que me
desacomoda, desafia, estimula, questiona (o horizonte do outro)”. Por isso, onde ha uma
atitude hermenéutica ha sempre o “motivo” da pergunta que desencadeia a fusdo dos
horizontes. Para o autor, esse motivo ¢ “aplicagdo” e a aplicacdo pode ser entendida como
“um interesse dirigido a entender-se com o outro sobre algo” (AYRES, 2006, p. 20).

De acordo com as falas dos sujeitos deste estudo, esse fundir de horizontes também
ndo se processou no ambulatério de seguimento da crianga PT e BPN, no qual a percepcao
dos pais quanto ao atendimento ministrado ndo foi muito diferente do atendimento prestado
na rede de atencdo basica a saude. As queixas se assemelham, ou seja, a busca pelo vinculo, a
considerag¢ao no horario do atendimento e o estabelecimento da confianga ndo foram gerados
no contato com os profissionais desse servico. A realizagdo da consulta de avaliagdo da

crianca PT e BPN, feita por um estagiario, dificultou o estabelecimento de confianca no
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servico, bem como nao foi criado vinculo entre o profissional do ambulatério e a
crianga/familia, visto que a cada més de atendimento um profissional médico diferente
prestava o cuidado a crianga e sua familia.

Salientamos que, como pesquisadora, foi possivel estabelecer com as familias deste
estudo, mediante os encontros nas VD, uma interacdo, buscando criar vinculo ¢ oferecer
confianga. Mesmo sabendo que nosso retorno as suas casas estava agendado, eles nos
procuravam via telefone no intervalo entre as VD para conversar ou sanar duvidas quanto aos
cuidados com a crianga, assim como referiam seguranga em saber que o pesquisador estaria
freqiientemente em contato com eles.

Dessa forma, apontamos que a relagdo com a crianga PT ¢ BPN e sua familia nos
servigos de saude requer didlogo e interagdo, para que um trabalho efetivo dé conta da
complexidade do cuidado da crianga no contexto da familia. Dialogo e interagdo
possibilitariam conhecer o contexto social, cultural, econdmico e os interesses dos sujeitos, o
que permitiria aproximagoes das tomadas de decisdo e dos mecanismos utilizados por essa
clientela no enfrentamento das situacdes de vida.

De acordo com os relatos das familias, o acolhimento da crianga/familia nos servigos
de saude utilizados ndo ocorreu como uma dimensao dialdgica do encontro, e sim como uma
troca de informagdo, em que os didlogos estabelecidos eram fragmentados, baseados na
pergunta/resposta, objetivando, por parte do profissional de saide que avaliava o bebé, obter
informagdes sobre seu desenvolvimento e crescimento. Os pais e ou familiares tomavam parte
desse processo quando se encorajavam e questionavam o profissional acerca de suas duvidas
ou solicitavam os encaminhamentos de rotina para os servigos especializados que fazem parte
do seguimento do egresso da UTIN. Depreendemos que o atendimento visava a verificagao de

medidas antropométricas da crianga, alguns testes dos reflexos e o preenchimento dos graficos
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de crescimento e desenvolvimento, os quais nao foram pouco analisados ou nao houve uma
devolutiva sobre a evolucdo da crianga para a familia.

Percebemos, ainda, um conflito nos entrevistados sobre a necessidade de fazer o
acompanhamento da criangca no ambulatério de risco e na puericultura na UBS, como as

declaracoes abaixo:

“Depois que eles deram a vacina me falaram que era pra eu trazer ela [Camily] pra
fazer a puericultura com a enfermeira, que eu ja tinha que marcar na recepgdo. Mas
claro que eu vou continuar levando 14 no hospital (ambulatorio de risco), né?”.
(Brenda, mae de Camily).

“Sei 14 se levo pra fazer puericultura, porque a minha irma faz do meu sobrinho, né,
14 perto da casa dela e tava me contando como que era. Ainda ali onde a minha irma
faz (puericultura do sobrinho de um ano), ela leva todo més ele, mas ndo sei o que
que ¢ ela me disse que a outra enfermeira esquecia de fazer, que ela pediu se nio
tinha que fazer também, porque a outra fazia e essa de agora ndo. Entdo ¢ assim tem
umas enfermeiras que fazem tudo que tem que fazer e outras que ndo. Dai a gente
ndo sabe né, se leva, porque cada um faz de um jeito, né. Entdo eu vou fazer uma
vez por més so pra fazer a puericultura, mas vou levar 14 no Regional (ambulatorio
de risco) mesmo”. (Melissa, mae de Malu).

A mae observa como a assisténcia na puericultura era realizada e questiona esse fazer,
nao demonstrando confianca nessa pratica, uma vez que cita que cada profissional faz de uma
maneira. Na percep¢ao da familia o PT e BPN ¢ fragil e passou por um periodo de
hospitalizagdo prolongado, no qual sofreu com a dor fisica como conseqiiéncia dos
tratamentos necessarios € a dor emocional da separagdo da familia, os pais e familia buscam
um atendimento a satde da crianca que lhes proporcione seguranga, no intuito de minimizar o
sofrimento e de ter uma resolutividade na assisténcia.

Assim, havia divida em fazer ou ndo o acompanhamento de puericultura, visto que ja
realizavam o seguimento da crianca no ambulatorio de risco do hospital universitario. O
conflito de opinides apresentado pelos sujeitos advém da forma como € prestado o cuidado a
crianca, uma vez que o profissional de saude propicia um atendimento fragmentado, centrado
na avaliagdo fisica da crianga sem considerar a familia no atendimento. Ao conhecer as
experiéncias da mae, pai e familia extensa em relagdo ao cuidado da crianga no domicilio

percebemos que eles identificam as lacunas do atendimento ao PT e BPN na ateng¢ao basica e
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se sentem inseguros. Dessa foram, para construir um cuidado em saude, em particular o de
enfermagem, condizente com as necessidades dos individuos envolvidos no processo de
cuidar do PT e BPN, ¢ preciso que o profissional de saude abra seus horizontes em busca de
um cuidado integrador.

Para Silva; Christoffel e Souza (2005), no cuidado da crianga os profissionais
raramente procuram saber o que a familia conhece, como ela enfrenta as situagdes de cuidado,
ou mesmo o que significa para ela o cuidado. Desse modo, o profissional de saude emprega
seu conhecimento técnico e ndo considera o saber da familia, impedindo de ser posto em
pratica o conhecimento dessa familia em relagdo ao cuidado do filho, dificultando, assim, um
cuidado significativo e terapéutico em que o profissional adequasse e respeitasse os valores
culturais, convicgdes e expectativas da familia.

Um outro aspecto observado nesse estudo foi a busca pela familia do seguimento de seu

filho nos servigos de saude, como nos exemplos a seguir:

“[...] a Leticia vai precisar também de fono e 14 tem (Universidade), agora parece
que ela ta de licenca, mas volta em dezembro, entdo fica mais facil fazer tudo num
lugar s6, no mesmo dia, economizo no passe também né?. [...] entdo eu acho que eu
vou ter que pagar, porque diz que pelo SUS tem que ir pra Foz do Iguagu pra
terapia fonoaudiologica. [...] Levei tudo pra ela (médica do ambulatorio) ver, dai
ela achou que nao t4 bom o da urina, dai ela pediu o da urina, s6 que é s6 no
comego do més pra marcar, mas nao sei que dia fazer, dai eu volto 14 dia 25 de
novembro. [...] Marquei pela Unimed o neuro, porque a doutora Micaela falou que
ia demorar muito pelo posto de satide, entdo ja que eu tinha o convénio era pra
marcar. Dai eu t6 pensando né, vou levar tudo e vou falar que a gente marcou pela
necessidade, mas dai nem que ela (neuro) encaminhe, porque ela atende no CRE, né
[...]”. (Manoela, mae de Leticia).

“Acho que vou levar ela, acho que tem que ser no HU (ambulatério de risco), né
porque aqui no posto a gente chega ali ¢ a gente tem que ir bem de madrugadinha,
né pra poder marcar consulta pro mesmo dia, né. Dai as vezes tem que ser no HU.
[...] E era melhor no ambulatorio, né, mas parece que nio pode, né, se precisar
tenho que levar ela no PAC? (questionou-me sobre o pronto atendimento). [...] Por
enquanto t0 so levando pra fazer as vacina la (refere a UBS)”. (Brenda, mée de
Camily).

Nessas falas percebemos que a familia sente-se desamparada frente ao cuidado de
saude que deve ser despendido ao filho. Observamos o desejo e o interesse de saber o que

fazer para realizar o acompanhamento da crianga PT e BPN egressa da UTIN nos servigos de
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saude existentes na rede publica. As familias ndo t€ém muitas informagdes sobre as formas de
entrada no sistema de satude, desconhecem o itinerario estabelecido para o acesso aos servigos
e tragam um itinerario individual na busca pelo seguimento dessa crianga.

Observamos, também, que ndo houve uma demonstracdo de preocupagdo pela
continuidade do processo de cuidado da crianca pelo profissional de saude, visto que, ao
término do atendimento da crianca, a familia se dirigia para casa com fichas de
encaminhamento e a ela era delegado agendar consultas, sem haver um contato prévio entre o
profissional de satide do ambulatério de risco e aquele para o qual a crianga havia sido
encaminhada. No préximo retorno ao servico de seguimento do bebé de risco, as familias ndo
haviam conversado sobre como tinha sido a consulta no outro servi¢o de saude ou mesmo se
haviam conseguido levar a crianga conforme solicitado nos encaminhamentos da consulta
anterior. Assim, o itinerario do seguimento da crianga PT e BPN egressa da UTIN aponta uma
busca individual da familia, numa configura¢do em que a referéncia e a contra-referéncia nao
ocorrem de maneira a auxiliar na comunica¢do interinstitucional e proporcionar um cuidado
integral.

O servigo de ambulatério de risco do HUOP trabalha com alguns professores do curso
de medicina e seus académicos, ndo havendo, portanto, uma continuidade do atendimento,
visto que a cada semestre sdo novos estagiarios que comecam o atendimento. A organizacao
de um servigo de seguimento de RN de risco deve contemplar “um trabalho de equipe que
envolve, além do pediatra, assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
psicologos e terapeutas ocupacionais” (MELLO; MEIO, 2003), ainda deve ter o profissional
enfermeiro e demais especialistas da area médica como oftalmologista, neurologista,
cardiologista e otorrinolaringologista. Esse servigo, deve voltar-se para o seguimento do

crescimento e desenvolvimento da crianga de risco e também incluir a atencdo aos
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pais/familia, uma vez que eles tém muitas davidas em relagdo a saude do bebé e aos cuidados
que precisa e, ainda, tém suas vidas modificadas apds o bebé retornar para casa.

Essa situacdo ¢ fruto da nao-acessibilidade da populagdo aos servigos publicos de
saude. Dessa forma, podemos dizer que ainda existem barreiras de acesso que privam as
familias de agdes e servigos de saude. O principio do acesso universal do SUS ndo estd
consolidado em sua totalidade nos servigos existentes na comunidade que atende as familias
na realidade onde o estudo foi desenvolvido, visto que ndo existe uma articulagdo efetiva
entre os diferentes niveis de atenc¢do a saude da populagdo. Os aspectos da longitudinalidade e
integralidade no seguimento, conhecimento das necessidades de saude desse grupo e
planejamento do cuidado em saude estdo pouco presentes.

A qualidade dos cuidados nas praticas de saude e de enfermagem no processo de
seguimento da crianga na atengdo basica a saude ¢ fundamental, sendo de extrema
importancia a efetiva articulagdo entre os principios do primeiro contato, longitudinalidade,
integralidade e coordenacdo (MELLO, 2006; FIGUEIREDO, 2007). Devemos compreender
também que a integralidade ndo se reduz a garantir o acesso da familia e da crianga PT ¢ BPN
egressa da UTIN aos niveis de atencdo a satde, mas, também, entender as praticas de saude
como cuidado.

Mattos (2004, p.1414) apresenta a questdo da integralidade da assisténcia como
“apreensdo mais ampliada das necessidades do sujeito, que englobe tanto as agdes de
assisténcia como as voltadas para prevengdo de sofrimentos futuros e uma capacidade de
contextualizar adequadamente as ofertas a serem feitas aquele sujeito, de modo a identificar
os momentos propicios a tal oferta”. O referido autor aponta, ainda, que trabalhar com o
enfoque da integralidade ¢ defender, antes de tudo, que as praticas de saide no SUS devem
ser intersubjetivas, envolvendo, conseqlientemente, uma dimensdo dial6gica. Essa

compreensdo vem ao encontro do cuidado integral que Ayres (2005) nos apresenta, no qual o



181
encontro entre o sujeito a ser cuidado e o cuidador ocorre mediante uma interagdo mediada
pela fusao dos horizontes entre esses sujeitos e norteada pelo didlogo. Este tem como objetivo
compreender o contexto especifico de cada encontro entre esses sujeitos na busca de construir
projetos terapéuticos individualizados que contemplem a prevencdo, a promog¢dao ¢ a
restauragdo da saude dos sujeitos. A atencdo a saide com o olhar voltado para a integralidade
pressupde ir além do atendimento programado (imunizagdo e puericultura). E preciso
conhecer a familia e identificar os comprometimentos que estdo imbricados como
conseqiiéncia da prematuridade e do baixo peso ao nascer, assim como do contexto familiar e
social.

Em nosso estudo, as falas dos entrevistados também nos remetem as seguintes
questdes de ordem pratica: vulnerabilidade de quem, vulnerabilidade a qué e vulnerabilidade
em que circunstancias ou condi¢des, entendendo que, além de a crianga estar vulneravel pela
prematuridade e baixo peso ao nascer, sua familia encontra-se vulneravel frente a situagdo de
rearranjo para o cuidado da crianca PT e BPN egressa da UTIN. De modo geral, identificamos
uma vulnerabilidade dos servicos de atendimento a saude, denominada vulnerabilidade
programatica, como afirma Ayres et al. (2003a).

As diferentes situagdes de vulnerabilidade dos sujeitos (individuais e/ou coletivos)
podem ser particularizadas pelo re-conhecimento de trés componentes interligados: o
individual, o social e o programatico ou institucional. Os componentes da vulnerabilidade
individual que t€m sido apontados pelos estudiosos do tema sao, fundamentalmente, de ordem
cognitiva (quantidade e qualidade de informacao de que os individuos dispdem e capacidade
de elabord-la) e de ordem comportamental (capacidade, habilidade e interesse para
transformar essas preocupagdes em atitudes e agdes protegidas e protetoras) (AYRES et al.,
2003a). No plano individual, a vulnerabilidade esta relacionada a algum agravo, basicamente,

aos comportamentos que criam oportunidades para que as pessoas venham a contrair doengas.
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Esses comportamentos associados a maior vulnerabilidade nao sdo entendidos e abordados,
nesse quadro conceitual, como uma decorréncia imediata da acdo voluntaria das pessoas, mas
estdo relacionados tanto com condigdes objetivas do ambiente quanto com condigdes culturais
€ sociais em que os comportamentos ocorrem, bem como com o grau de consciéncia que as
pessoas tém sobre tais comportamentos e ao efetivo poder que podem exercer para
transforma-los.

O componente social da vulnerabilidade envolve o acesso as informagdes, as
possibilidades de metaboliza-las e o poder de incorpora-las a mudangas praticas na vida
cotidiana. Essas condigOes estdo diretamente associadas ao acesso a recursos materiais, a
instituicdes sociais como escola e servicos de satde, ao poder de influenciar decisdes
politicas, a possibilidade de enfrentar barreiras culturais e de estar livre de coercdes violentas
de todas as ordens, entre outras (AYRES et al., 2003a).

Em nosso estudo, todas as familias encontravam-se individualmente vulneraveis, pois
experenciavam algo novo que era o cuidar do filho PT e BPN em casa. No entanto, uma das
familias, além da vulnerabilidade individual decorrente da prematuridade, encontrava-se
socialmente vulneravel, pois vivia em precarias condi¢cdes de vida juntamente com o PT e
BPN. Essa condig¢do agravava-se com a presencga da vulnerabilidade programatica em que o
servico de aten¢dao basica de sua comunidade se encontrava. Assim, uma associa¢do de
vulnerabilidades prejudicava o funcionamento adequado dessa familia e colocava o PT ¢ BPN
e seus irmdos em uma condi¢do de maior vulnerabilidade frente aos acometimentos a seu
processo de saude-doenca.

Dessa forma, como afirma Ayres et al. (2003b), ao buscar voltar o olhar mediante a
logica da vulnerabilidade para a complexidade que ¢ a vida do usudrio de servigos de satde
que vive em situagdes de suscetibilidade maior ou menor, deve se tomar por base esse

conhecimento e enfocar interdisciplinarmente e intersetorialmente o cuidado em saude,
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articulando as construgdes conceituais (saber técnico) a outros de cunho social e politico.
Desse modo poderemos colaborar para que “os elementos sociais, econdmicos, culturais,
politicos e éticos da prevencdo passem do pano de fundo a que os relega os enfoques
comportamentalistas para o plano das ag¢des concretas, sendo eles proprios objetos de
interven¢do” (AYRES, 2003a, p.126).

O componente institucional ou programatico da vulnerabilidade conecta os
componentes individual e social, envolve o grau e¢ a qualidade de compromisso, recursos,
geréncia e monitoramento de programas nacionais, regionais ou locais de prevengdo e
cuidado, os quais sdo importantes para identificar necessidades, canalizar os recursos sociais
existentes e otimizar seu uso. O componente programatico nos orienta a situar as dimensoes
educativas para além do carater normativo e centrado no objeto, levando-nos a articular as
intervengdes em saude e as agdes programaticas e, principalmente, a repensar o cuidado em
satde como encontro de sujeitos, no qual é extremamente importante levar em consideragao
elementos abstratos associados e associaveis aos processos de adoecimento, articulando “a co-
presencga, a mutualidade, a interferéncia, a relatividade, a inconstancia, o ndo univoco, o nao
permanente, o proprio a certas totalidades circunscritas no tempo e no espaco” (AYRES et al.,
2003a, p. 127).

As intervengdes devem ser multidimensionais e considerar que as pessoas nao sao, em
si, vulneraveis, mas podem estar vulnerdveis a alguns agravos ¢ nao a outros, sob
determinadas condi¢des, em diferentes momentos de suas vidas (GOROVITZ, 1995). Nesse
sentido, essa abordagem ¢ indissocidvel de uma atitude compreensiva de conhecer, com a qual
se assume que as “‘partes” com as quais lidamos em nossos cotidianos profissionais fazem
sentido dentro de um “todo” que as torna apreensiveis e, em certa medida, decodificaveis,

para funcionarem como eixos articuladores de praticas educativo-assistenciais em satde.
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A vulnerabilidade programatica também ¢ tratada por Nardi et al. (2004), sendo
apresentada como uma representagdo pratica da dimensao social aliada ao compromisso do
Estado em promover acdes integradas nas praticas em saide mediante as politicas publicas de
saude, do desenvolvimento de parcerias entre Estado e a sociedade civil, o acesso a esses
servigos, a forma de organizacdo dos servigos, o vinculo estabelecido entre o sujeito e os
profissionais desses servigos, as agdes preconizadas e executadas para prevencao e controle
dos agravos de satide e os recursos sociais disponiveis na area de abrangéncia dos servigos de
saude.

Para minimizar essa vulnerabilidade, ou eliminé-la, é preciso empregar os principios
norteadores do cuidado a satde da crianga, quais sejam o planejamento ¢ desenvolvimento de
acdes intersetoriais; o acesso universal; o acolhimento; a responsabilizacdo pela equipe para a
saude integral, estabelecimento de vinculo entre a equipe ¢ a familia/usuario; ndo se restringir
a demanda apresentada, realizar o seguimento da crianca nos varios niveis de atencao a saude;
prestar uma assisténcia resolutiva; ter eqliidade na atengdo a saude da crianga; atuagdo em
equipe; desenvolvimento de agdes coletivas; participagdo da familia e controle social;
avalia¢dao permanente e sistematizada (BRASIL, 2004a).

Para prestar assisténcia integral a saude da crianga, o Ministério da Saude aponta
linhas de cuidado que envolvem um olhar global das dimensdes da vida das pessoas, que
possibilitam respostas, por sua vez, mais globais, o que ¢ decorrente de um trabalho em
equipe, interinstitucional e intersetorial. Ainda, afirma que “o cuidado em saude demanda
uma visdo integral do usuario em todos os aspectos, englobando ver a pessoa por inteiro,
contemplando uma postura acolhedora com escuta atenta, olhar zeloso e estabelecimento de
vinculo e responsabilizacdo” (BRASIL, 2004a, p. 19).

Assim, os servigos de saude devem acompanhar todo RN desde seu nascimento, no

seu processo de crescimento e desenvolvimento. O enfoque, contudo, dos RN mais
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vulneréaveis e que vivem em condi¢des adversas deve ser constante e seu seguimento rigoroso,
para que sejam detectados precocemente os possiveis danos e promovidas agdes especificas
que permitam minimizar 0s agravos a que essas criancas estdo sujeitas. Entre essas acdes, a
vigilancia a crianga de risco e a programacao de visitas domiciliares sdo elementos essenciais
para possibilitar uma avaliagdo constante desse grupo ¢ de sua familia e intervir
imediatamente visando a preven¢ao de danos (BRASIL, 2004a).

Para complementar essas agdes especificas na atencdo a saude da crianga é preciso
inserir o trabalho com a unidade familiar, trabalho o qual exige uma relagdo de
horizontalidade, relagdao na qual o profissional e a familia se comunicam, interagem, discutem
e chegam a uma proposi¢ao de metas comuns a serem alcancadas. Dessa forma ¢ que se cria a
possibilidade de que essas familias “se reapropriem de sua capacidade e criatividade em
elaborar e escrever sua trajetoria historica, tornando-se, mesmo em meio a suas fragilidades,
necessidades de apoio e assisténcia, sujeitos de direito a uma cidadania, portanto, meio ¢ fim
de um processo” (TAKASHIMA, 1994, p. 91) e consigam se adaptar a situacdo de cuidar no
domicilio do filho PT e BPN e estabelecam um rearranjo da sua dinamica familiar efetivo, em
prol do atendimento adequado as necessidades tanto da familia quanto da crianga.

Compreendemos, entdo, que o cuidado da crianga PT e BPN egressa da UTIN ocorre
no municipio de Cascavel de forma fragmentada, em que os servigos de aten¢do a satde sdo
bastante focais e centrados no atendimento da demanda, ndo havendo a busca ativa e
articulagdo entre os niveis de atengdo a saude. H4 uma dicotomia, portanto, entre o que
acontece e o preconizado, pois o SUS e seus principios ndo sdo empregados na integra. As
experiéncias das familias deste estudo mostram um ir e vir entre os servigos de satde,
tornando as familias inseguras e insatisfeitas com esses servigos.

Outro aspecto vinculado ao seguimento da crianga PT e BPN egressa da UTIN diz

respeito a rede social e apoio social dessas familias, aspecto que foi apreendido mediante a
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constru¢do do ecomapa de cada unidade familiar participante nas entrevistas e observagoes
participantes. Emergiu, nessa constru¢do, o conjunto de atores e cendrios que fazem parte da
rede ligada as familias no seu cotidiano.

Para compreendermos melhor essa relacdo ¢ preciso diferenciar rede social de apoio
social, pois sdo conceitos interrelacionados, mas com algumas diversificagdes entre si. Em
que a “rede social se refere a dimensao estrutural ou institucional, ligada a um individuo [...].
O apoio social encontra-se na dimensao pessoal, sendo constituido por membros desta rede
social efetivamente importante para as familias.” (PEDRO; NASCIMENTO; ROCHA, 2007,
p-3).

Como rede social, Bullock (2004) entende que fazem parte as instituicdes relacionadas
a familia, tais como as organizacdes religiosas, o sistema de satde e o escolar, a vizinhanga e,
como parte do apoio social, a autora aponta os membros dessa rede social que sdo
significativos para as familias e seus membros. Salienta também que esse apoio e a rede social
auxiliam no fortalecimento da familia frente as suas experiéncias de vida, atuando na redugao
da taxa de mortalidade, na prevencao de agravos a saide e também na recuperagdo da satude.

O apoio social pode ser compreendido ainda como,

um processo de interag@o entre pessoas ou grupos de pessoas,que através do contato
sistematico estabelecem vinculos de amizades e de informagao, recebendo apoio
material, emocional, afetivo, contribuido para o bem estar reciproco e construindo
fatores positivos na preven¢ao ¢ manutencdo da saude. O apoio social realga o papel
que os individuos podem desempenhar na resolugdo de situagdes cotidianas em
momento de crise (PIETRUKOWICZ, 2001, p.17).

A rede social e o apoio social foram compreendidos aqui por cada familia deste estudo
como aqueles servigos com os quais tinham algum tipo de liga¢do e aquelas pessoas que eram
importantes para suas vidas, respectivamente.

Os servigos da comunidade que as familias citaram como parte de suas vidas,
comumente, foi: a escola, o trabalho, os servigos de saude (UBS, PAC, HUOP, servigo

privado) e a Igreja.
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Outros servigos emergiram como um vinculo temporario, ou seja, no exemplo da

familia de Wagner a penitencidria era uma rede social com que tinham ligacdo por meio da
prisao do pai.

A rede social das familias do estudo se constituiu, principalmente, das institui¢des de

saude, da Igreja e de algumas instituicdes para as atividades de lazer, como pode ser

observado nas falas a seguir:

“[...] tem o ambulatorio (seguimento do bebé de risco) né, que levo ela todo més e
ai tem a fisioterapia né, e por enquanto so isso né, que eu td fazendo. Que nem faz
tempo que eu te falei que eu marquei ja a puericultura dela s6 que eu ndo levei, né.
Dai agora eu tenho que marcar de novo, amanha eu vou 14 marcar ou hoje mesmo,
pra ter esse acompanhamento também [...] a gente vai na igreja toda quinta-feira,
meu marido vai a mais tempo que eu,mas ¢ muito bom pro coracdo da gente, da um
alivio,fico mais calma. [...] as vezes a gente vai numa lanchonete aqui perto pra
conversar, mas depois que a Camy nasceu ndo fui mais, s6 o Jeorge ¢ que vai, sO
vamos mesmo as vezes na casa do meu irmaos, porque a gente ndo tem amigo que
vem em casa ndo, ¢ mais a minha sogra e a minha cunhada que vem aqui”. (Brenda,
mae de Camily).

“a gente sai assim, na minha mae so, na igreja, dai a gente foi na piscina esses dias
14 no clube, mas dai a gente levou ela junto, né, que 14 vai assim no bercinho e fica
14 junto com a gente [...]. O pessoal do posto ja veio duas vezes aqui depois que ela
chegou em casa, disseram que ta tudo bem com ela e acho que eles voltam outro
dia, porque sempre eles tdo vindo aqui [...] acho bem bom que eles véem em casa, a
gente fica mais tranqiiila, né e também toda semana levo a nené 14 pra pesar [...[ na
puericultura levo um vez por més, como o enfermeiro me falou” (Sheila, mae de
Keity).

“A igreja, foi importante quando eu tava no hospital com a Gaby, os tios pedirdo
oragdo pra ela nas radios ¢ em todas as igrejas, tanto na nossa evangélica, como na
catélica e nas outras. Fizeram oragdes e acho que foi muito bom, a fé também ajuda
a curar, porque deus fez os médicos pra curar, né? Agora (depois que o bebé esta
em casa) a gente ndo foi ainda, porque ela (nené) ta muito pequena e tem o risco de
contaminagdo como tava escrito 14 naquele papel que vocé me deu, lembra?
(cartilha de cuidados com o PT). [...] Daqui (bairro) ndo tem muita coisa nao, os
vizinhos eu nem conhego, entdo nem podem me ajudar. [...] ¢ importante (a UBS),
porque levo a nené pra vacinar, mas o resto ¢ s6 na pediatra (servigo privado) dela,
porque o pessoal do posto € muito, sei 14 ndo sinto seguranca, sabe.” (Cintia, mae
de Gabriela).

“[...] aqui do bairro a gente s6 usa mesmo a escola da Marina (tia e Malu), porque
no posto ndo da pra ir como ja te falei e agente usa o do outro bairro,la é melhor, é
mais limpo, menos gente, pra nené ¢ melhor levar 14 [...] tem também o nosso
trabalho (dela e do esposo) que fica aqui, quer dizer a gente quase que trabalha em
casa, porque moramos no patio do nosso trabalho, né” (Eda, avé de Malu).

Como parte da rede social, percebemos o servico de saide do ambulatorio de

seguimento do bebé de risco; o servigo de fisioterapia, citado aqui no papel do profissional
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fisioterapeuta e a UBS. Este ultimo servico era utilizado pelas familias para a imunizagao da
crianga € 0 acompanhamento na puericultura.

No caso da familia de Camily, até o momento da tltima VD, ainda ndo havia iniciado
a puericultura na UBS, somente havia levado o bebé e este servico para realizar as
imunizagdes. Também, durante os trés meses apos a alta hospitalar da crianga, a equipe da
UBS havia realizado uma VD a essa familia, para investigacao do bebé de risco. Esse fato foi
um aspecto relatado pela familia como desfavoravel no servigo da UBS. O pai de Camily,
Jeorge, durante uma das VD comentou que o servigo da UBS era melhor desenvolvido nas
cidades menores, onde as pessoas da equipe da UBS tinham um relacionamento mais préximo
com seus clientes, pois os conheciam melhor.

No caso da familia de Keity houve colocagdes sobre as VD realizadas pela equipe da
UBS de sua comunidade. A VD aparece como um meio de propiciar seguranga a familia, bem
como de conhecer a crianca, sua familia, seu cotidiano e seu contexto socioecondmico €
cultural. Essa familia demonstrou ter conhecimento sobre como proceder para ter acesso aos
servigos publicos de satude e relatou o uso da rede basica com freqiiéncia. Essa situagdo ¢
diferente das demais familias deste estudo, pois houve o relato de um relacionamento mais
préximo com a UBS, em que a familia de Keity seguia as orientagdes dadas pela equipe desse
servigo para adentrar aos demais niveis da atencdo a saide. A mae relatou a seqiiéncia para o
acesso aos servigos de saude da rede publica, ou seja, primeiramente buscavam o atendimento
na UBS para, posteriormente, dirigirem-se ao pronto atendimento e esse os encaminhava para
o hospital em caso de necessidade. Esse itinerario relatado pela mae de Keity nos pareceu ter
um conhecimento adquirido nos contatos com a equipe da UBS, referindo confianga e
seguranga.

Em relagdo ao lazer, no caso da familia de Leticia, o0 mesmo nao foi mencionado como

uma rotina em suas vidas, principalmente apos o diagndstico das complicagdes neuroldgicas
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da crianga. Essa situagdo levou a uma busca constante de cuidados a saude do bebé, tais como
tratamento fisioterdpico semanal, tratamento fonoaudioldgico e acompanhamento médico
especializado com pediatra e neurologista, bem como no terceiro més apds a alta da crianga
da UTIN, esta iniciou o tratamento na APAE. Assim, nesses trés primeiros meses em casa, a
vida familiar girava em torno dos problemas de satde do bebé, ndo lhes restando tempo para
outras interagdes sociais.

Como fontes de apoio social oferecida as familias deste estudo, temos os parceiros
entre os casais, os membros da familia extensa, os amigos, citado por algumas familias e

outros que experienciam a mesma situagao, como explicitado nas falas abaixo:

“Quando também tem os meus parentes, né que conhecem os médicos, dai qualquer
coisinha liga. Meus pais, 0s nossos pais, né. Tem meu tio, que mora aqui pertinho.
Qualquer coisinha também tem a minha mae, que ¢é so ligar pra ela. [...] meus pais
me ajudam muito, eles nos ajudam todo més [...] Ela (mde) me ajuda bastante, né,
em termos financeiros, tipo se for contar, més passado meu salario é quase mil
reais, porque foi juntando daqui e dali e ela foi me adiantando dinheiro, pro plano
da nené, pra luz e telefone, farmacia. Minha sogra também tava me ajudando, s
que ela ndo cobra de mim, né, s6 que ela precisa, ela tem o cigarro dela, as coisas
dela, a filha que ndo trabalha, e ela ¢ diarista, ganha pouco, né. Entdo quem mais
me ajuda ¢ a minha mae, mesmo. De amigo mesmo ¢ mais o Korn que tem, eu fiz
uma amiga la na UTIN, sabe a mae da Malu, eles vieram aqui nos visitar”. (Cintia,
mae de Gabricla).

“Ah! E elas gosta, né, elas gosta do nené, né, elas (avo e tias de Keity) ajuda. A
gente precisa ir a algum lugar, alguma coisa elas cuida, né pra gente, dai ta tudo
bem. Minha cunhada me ajuda no servigo da casa também, quando minha sogra ta
trabalhando. [...]”. (Sheila, mae de Keity).

“A gente procura vir aqui (casa de Gabriela), ver se ta faltando alguma coisa, se
eles precisam de dinheiro ou alguma coisa. Sabe meu genro acaba gastando demais,
dai a gente tem que ajudar, né, ndo vai deixar passar necessidade, ainda mais agora
que tem a Gaby. Quando venho eu lavo uma roupa, dou banho na nené, fago ela
dormir, acho que assim que posso ajuda. [...] assim sinto mais perto dela, depois de
tanto tempo que ela ficou no hospital, né e vo é pra isso mesmo, né, tem que ajudar.
A gente ajuda em tudo que pode, dando uma coisa aqui outra ali, cuidando dela,
ajeitando a casa”. (Beth, avo materna de Gabriela).

“Dai a minha irma t4 ajudando né, ela vem todo dia dar banho na nené pra mim, ta
ajudando com o plano, vai pagar a metade e nds pagamos a outra metade
[...]”.(Manoela, mae de Leticia).

“Ah! Somos s6 eu, meu marido e a nené, meu irmdo que mora no sitio que me
ajuda um pouco, né, quando eu preciso de dinheiro ele empresta, posso ir 14 pra
fazenda e ficar 14 com ele e s6, porque o resto da minha familia mora longe, né.
[...]”.(Brenda, mae de Camily).

“A minha sogra me ajuda bastante com a nené, meu marido também,ele até ja troca
a fralda e faz ela arrotar.[...] tem a Marina (tia) que ajuda quando tenho que fazer os
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servico da casa ela fica com a nené para mim e o meu sogra que leva e trds a gente
dos lugares com a Malu”. (Melissa,mée de Malu).

Os membros da propria familia se ajudam, tanto financeira como emocionalmente.
Um participava da vida do outro, colaborando na medida do possivel, ndo havendo conflitos
intensos entre as idéias dos diversos membros. Fora o convivio interno da familia, foram
citados, como apoio, alguns amigos dos casais.

Ainda, como parte do apoio social da vida dessas familias, emergiu nos relatos a
equipe de saude da UTIN, o médico do servigo de satde particular e o pesquisador, como nos

mostram as falas a seguir:

“[...] tem o pediatra dela, &s vezes a gente liga na UTI (neo), que as meninas da UTI
sempre gostaram bastante dela, né, falaram que quando precisasse de alguma coisa
era so ligar, ai eu ligo pra elas, tem também a enfermeira Claudia, que vem aqui
toda semana pra conversar com a gente”. (Cintia, mde de Gabriela).

“[...] tem o pediatra dela, né, o doutor Jodo, que ¢ muito legal, sempre que
precisamos a gente liga ou vai 14 e ele atende a Lelé”. (Manoela, mae de Leticia).

“Ah, tem voce (referindo ao pesquisador) que ta toda semana com a gente, da uma
certa tranqiiilidade de saber que vocé€ vem [...]” (Eda, avo de Malu).

“[...] sabe Claudia depois que vocé ta vindo aqui toda semana, a Brenda me falou
que ela nem ta com tanto medo mais de cuidar da nené¢” (Jeorge, pai de Camily).

A familia extensa representa para essas familias seu maior e mais constante apoio,
assim como o vinculo com o profissional médico, vinculo que ¢ considerado um apoio
importante, com seguranc¢a no atendimento e no enfrentamento das dificuldades vivenciadas
com o bebé.

Nas VD, durante a elaboracdo do ecomapa, as maes citaram o pediatra do servigo
privado de saude como um profissional importante para eles, uma pessoa a quem podiam se
dirigir sempre que possivel a qualquer horario, sem necessidade de espera prolongada, dando-
lhes mais seguranga para qualquer eventualidade com o bebé. Nos demais servigos da

comunidade, como a UBS, utilizavam-na como servico complementar para vacinagao e para



191
consultas dos pais caso fosse necessario, ndo relatando um vinculo com algum profissional
especifico desse local.

Outro aspecto percebido nestas familias foi quanto a manuteng¢do de vinculos com a
equipe de enfermagem da UTIN, pois acreditamos que esses lagos mantinham-se vigentes
mesmo apo6s a alta hospitalar devido a confianca adquirida durante o periodo de
hospitalizagdo. Essa relagdo gerou na familia seguranga ¢ a percep¢do da equipe da UTIN
como um ponto de referéncia a quem podiam recorrer quando tivessem dificuldades com o
cuidado do PT e BPN. Essa relagdo deveria ser cultivada e expandida para os demais
profissionais de saude dos servigos publicos de saude, ou seja, no atendimento na ABS e no
ambulatorio de risco o relacionamento com as criangas PT ¢ BPN ¢ suas familias durante os
momentos de cuidado deveria ser relevante.

A familia que se encontrava em situa¢do de vulnerabilidade social, apresentou a rede
social e o apoio social diferenciados das demais familias do estudo. Dessa forma, optamos por
apresenta-la separadamente. Na rede social essa familia dispunha dos servi¢os de auxilio

governamental as familias carentes como nos fala Iris:

“Fui 14 no SOS (programa municipal de doagdo de mantimentos e leite) de novo e
olha o que eles me deram (mostra um cartdo com agendamento para 22/12/05) é pra
eu buscar o leite s6 nesse dia, antes ndo da.[...] Ah! A gente também ndo pode
trabalhar né, porque com quem as criangas ficam, entdo a Ana (amiga) recebe a
bolsa alimentagdo, porque tem a menina de sete anos que ta na escola”. (Iris, mae
de Wagner).

Temos também o apoio vindo da familia extensa, de vizinhos e de pessoas de fora da

comunidade, no caso da familia de Wagner, como nos diz Iris, sua mae:

“[...] S6 a velhinha (vizinha Anacleta) ali da frente que d4 uma méo pra gente, ela
cuida o nené pra mim, pra gente fazer as coisas. Mas ela ndo pode dar nada pra
gente, porque ela também ndo tem nem pra ela, né? [...] ela me ajuda a cuidar das
criangas, agora ta cuidando do bebé e da menorzinha pra eu fazer o servico. Ela da
banho nele e dd mama (pausa). Assim, tem também a Ana (colega que mora com
ela) e a Lana (vizinha e amiga) que me ajudam assim, ficam com as criangas, ela
(Lana) me ajuda quando eu venho lavar a roupa, me empresta a maquina pra lavar a
roupa. Dai ela dd mama pra ele, ajuda trocar, faz ele dormir, cuida dele, olha ele pra
mim, enquanto eu t6 lavando roupa e estendendo e gritando com a Lola (filha
menor)”. (Iris, mie de Wagner).
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“Eu ainda ndo consegui a bolsa, porque os meus sdo pequeno né, ndo tem idade pra
escola [...] Tem também o paramédico do SIATE que fez meu parto, trouxe umas
coisas aqui pra gente, né, trouxe fralda e uma cesta (cesta basica). Dai a gente se
vira.[...]”. (Iris, mae de Wagner).

Observamos, ainda, que a familia de Wagner estd em constante luta pela sua

sobrevivéncia, como se percebe na fala abaixo:

“Agora tava trabalhando 14 no circo, cuidando dos carros, mas o circo foi embora,
agora s6 vou trabalhar 1a na Expovel (feira anual de exposi¢do agropecudria de
Cascavel). Vou cuidar carro 14 também [...] Hoje ela (Ana, a amiga) foi 14 pro Séo
Cristovao trabalhar numa casa 14, deixou os dois dela comigo, dai a grande ndo me
obedece, ndo foi pra escola. Eu falei se ela quer ficar assim burra que nem a gente,
sem poder trabalhar porque ndo tem estudo, né, mas ela nem ouve a gente. Dai
ficou ai com os outros. [...] Dai agora eu consegui porque eu vendi um carrinho, né
de papel e dai comprei o leite pra ele (Wagner). Eu se viro assim como que da né,
com aquela cesta que vocé deu ainda, eu t6 se virando ainda, amanhd eu vou ir
buscar (SOS) o leite dele j4, se der eu ja trago as quatro latas de leite, que é quatro
d0”. (Iris, mae de Wagner).

lata por més né, que eles dao
Essa familia vivia em condi¢des de pobreza, o que levou a uma modificagdo em sua
estrutura familiar, inserindo como membros dessa familia uma amiga e seus filhos na intencao
de somar os ganhos para o sustento familiar em decorréncia de os esposos estarem presos
temporariamente. Essa ¢ uma situacao advinda da condi¢cdo de pobreza em que parte da
populagdo brasileira se encontra e tem, como conseqiiéncias, alteracdo na estrutura familiar,
em suas relagdes e nos papéis e formas de reprodugdo social. Nas ultimas décadas, toda a
situagdo politico-econdmica do pais produziu uma defasagem na renda familiar, levando ao
subemprego, ou mesmo desemprego, de muitos chefes de familia, modificando também a
insercdo no mercado de trabalho, antes centrada no homem e/ou na mulher e agora
envolvendo os demais membros da familia, como crian¢as e adolescentes, ou, ainda, a
agregacao de parentes ou amigos, dividindo a mesma casa para aumentar os rendimentos e
garantir a sobrevivéncia (CARVALHO, 1995).
Assim, a familia brasileira passa a ser uma unidade familiar multipla ou ampliada por

agregados, sendo designado o termo familia como “agrupamentos sociais bastante diferentes

entre si” (CARVALHO, 1995, p. 14). Dessa forma, a familia nuclear estd rodeada pelos
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conterraneos ¢ a familia ampliada passa a ser fundamental para a sobrevivéncia das familias
em situacdo de pobreza e exclusdo, em que esses aglomerados familiares sdo responsaveis por
uma relagdo de dependéncia em prol da sobrevivéncia, uma vez que existe uma cumplicidade
de favores, um apoio mutuo em todas as situacdes.

A equipe de saude que presta atencdo a satde desse grupo deve, portanto, conhecer ¢
compreender a sua estrutura e sua dindmica, para poder identificar as reais necessidades e
prestar um cuidado integral a todos seus membros. Contudo, para esta familia a relagdo com a
UBS era inexistente. Nao havia vinculo ou parceria entre a familia, a equipe da UBS e o
ambulatério de seguimento do bebé de risco, sendo que esses servigos ndao foram nem
mencionados pela mae como sendo um dos servigos de sua rede social.

Durante os trés meses de seguimento dessa familia pelo pesquisador, foi observado que
a mae ndo conseguiu levar o PT e BPN ao retorno agendado no ambulatério de risco do
HUOP por falta de recursos financeiros para o seu deslocamento até esse servigo.

Nessa situagdo, a familia encontrava-se em desalinho com a UBS, a qual ndo tomou
conhecimento desse fato e, assim, ndo propds nenhum tipo de apoio @ mae e sua familia na
busca de estratégias de enfrentamento da condi¢ao de vulnerabilidade em que se encontravam.
Observamos, entdo, que nao ha intersetorialidade no cuidado prestado pela equipe da UBS a
esse grupo, reafirmando a concepcao de cuidado fragmentado, focalizado no corpo doente e
nao no cuidado integrador.

Ha, entdo, uma necessidade de promocdo e apoio as familias que se encontram
vulneraveis socialmente, ou seja, em condi¢des de pobreza como a familia de Wagner, por
meio de politicas sociais bem articuladas e focalizadas para a questdo. Observou-se que as
familias que vivem nessa situacdo sdo chamadas a reagir a essa dificuldade social, no entanto,
ndo lhes sdo dadas ferramentas que lhe subsidiem o enfrentamento da situa¢do de vida,

possibilitando-lhes acesso a bens e servigos. Assim, o “Estado deve pensar em politicas
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publicas de carater universalistas, que assegurem protecao social e que reconheca a familia
como sujeito de direitos, capaz de potencializar as a¢des propostas” (GOMES; PEREIRA,
2005, p. 362). Acreditamos que dentre essas propostas do Estado incluem-se os servicos de
saude, os quais devem empregar a eqiiidade, a universalidade e a integralidade nas praticas de
saude para contemplarem as necessidades dessa populagao.

Percebemos entdo, que as familias deste estudo estdo amparadas por seus familiares e
que as instituicdes governamentais tém um vinculo fraco com a comunidade em que estdo
inseridas, ndo ha uma intersetorializa¢do entre os servicos e muito menos um relacionamento
destes com os seus usuarios, no sentido de facilitar a integralidade do cuidado.

Apreendemos também uma caracteristica moderna da unidade familiar, ou seja,
podemos dizer que a visao do modelo nuclear e patriarcal de familia ainda existe, mas ha uma
nova concepcao da familia. Modelo esse ja aceito e que possui um jeito proprio de se
estruturar conforme suas necessidades, uma forma especifica de se inter-relacionar e se
comunicar, uma cultura propria, um modo particular de se emocionar, com suas regras, mitos
e ritos, transparecendo somente o que eles querem que seja visto por um sujeito extra-
familiar. A composi¢ao do universo do mundo familiar é formada por todos esses aspectos
interligados, sendo dado um significado e uma interpretagdo propria em cada contexto
familiar, em que a unidade familiar pode ser formada por diversos arranjos de ligacdes
afetivas, com filhos bioldgicos ou adotivos, independente de género. Nessas relagdes as
emocdes ¢ o contexto familiar sdo Unicos, havendo também uma relacdo de cuidado com o
significado de compromisso entre os membros dessa unidade (SZYMANSKI, 1995).

Assim, a observagdo ¢ o estudo sobre o cuidado da crianga no contexto da familia ndo
podem ocorrer se o pesquisador ndo olhar e ndo se inserir no cotidiano familiar para perceber

seu universo. A dinamica familiar mostra-se com uma variedade de formas de organizacao,
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crengas, valores e praticas que se desenvolvem diante das situacdes que a vida lhes apresenta
em busca de se adequar ou mesmo solucionar problemas e momentos vivenciados.

Além de conhecer a unidade familiar, ¢ preciso que as equipes de saude conhegam a
rede social e o apoio social que as familias de bebés PT e BPN acessam e que esta disponivel
para que possam planejar a assisténcia a essa clientela, visto que esse apoio ¢ um dos fatores
responsaveis pela manutencdo do equilibrio e da dindmica familiar. Dessen e Braz (2000)
indicam que o apoio social as familias durante os periodos de transicdo advindos do
nascimento de filhos é imprescindivel, pois esse apoio percebido e recebido pelas pessoas
auxilia na manuten¢do da saide mental, no enfrentamento de situagdes de estresse, tais como
a doenga, o alivio do estresse fisico e mental. Além de ser importante para a adequagdo dos
comportamentos maternos em relagdo aos filhos, esses apoios sdo oferecidos as pessoas de
acordo com suas variadas necessidades.

Desse modo, podemos dizer que conhecer a rede de apoio disponivel pode contribuir
com o cuidado a familia, pois se constitui em possibilidades de ampliar estratégias para aliviar
tensdes e dividir responsabilidades, sendo o apoio social um elemento forte no auxilio a
familia na resolu¢do das dificuldades emanadas da vivéncia da hospitalizacdo do filho e,
posteriormente, apds a alta da crianca. Muitas vezes, essa rede de relagdes ¢ formada pelos
préprios membros da familia ampliada, ou seja, amigos proximos, vizinhos ou colegas de
trabalho e profissionais de satide dos servigos a que o grupo familiar tem acesso. Nem sempre
em situagdes cotidianas essa rede € acionada, mas, frente a uma nova situagdo, a familia langa
mao do apoio social como uma estratégia para auxiliar na fase de rearranjo do seu cotidiano e
na satisfacdo de suas necessidades de informacdo sobre os problemas da crianga, seus
cuidados, o entendimento sobre o que estd se passando, o apoio espiritual para suportar a dor
da separacdo, a angustia gerada pelas duvidas a respeito das condi¢des de saude da crianga

sobre seu futuro e o apoio na rotina das atividades domésticas tanto durante a hospitalizagao
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da crianga, quanto apos a alta hospitalar, além de contar com esse apoio para o cuidado
rotineiro do bebé em casa.

Os profissionais de saude, em especial o enfermeiro, devem utilizar-se do
conhecimento sobre quem ¢ o que faz parte da rede de relagcdes da familia no contexto em que
estd inserida e, a partir dai, procurar ampliar, juntamente com ela, novas fontes de apoio e
rede social. Essa amplia¢do s6 serd possivel se houver um cuidado integrador que envolva a
familia, a comunidade ¢ os servi¢os de saude.

Salientamos que na comunidade estdo dispostas as institui¢des escolares, religiosas, a
vizinhanga e a familia extensa, os quais se traduzem como a rede social significativa para a
maioria das familias deste estudo. Os servigos de saude, contudo, tiveram um papel pouco
significativo na vida dessas familias. Faz-se necessario, portanto, explorar as possibilidades
que a comunidade dispde para servir de rede social e também de apoio social as familias de
criangas PT ¢ BPN. Esse ¢ um cuidado que o enfermeiro podera realizar, buscando, por meio
da percep¢do da interagdo existente entre a familia e a rede social existente, reconhecer as
instituicdes que poderdo contribuir para o fortalecimento dessas familias, conduzindo ao
estabelecimento de vinculos entre as familias e a rede social.

Essa relacdo de interagdo repercutira em uma ampliacdo da rede social e do apoio
social a essa familia, levando ao fortalecimento das potencialidades das familias e elogiando o

que elas adquiriram nessa caminhada de cuidar do filho PT e BPN em casa.
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Consideragées Finais
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6 Consideracoes finais

Neste estudo, os relatos das familias retrataram a complexidade do cuidado da crianga
PT ¢ BPN no contexto das praticas nos servigos de saude, possibilitando aproximacgdes da
compreensdo dos significados das decisdes tomadas e estratégias adotadas.

As familias relataram inseguranca frente ao atendimento prestado pelos servigos de
sade no municipio de Cascavel, porque a cada encontro um novo profissional as atendia,
dificultando o estabelecimento de confianga, pois ndo criavam vinculos com o profissional e
ndo tinham uma pessoa de referéncia nos servicos a quem pudessem recorrer para cuidar de
seus filhos. E importante refletir que, apesar de haver as diretrizes governamentais para o
cuidado integral a saide materno-infantil, elas ndo estdo consolidadas na pratica dos servicos
publicos de satde aos quais as familias desse estudo se reportavam, revelando uma
desarticulagdo entre os diferentes niveis de atencdo a saude.

Assim, a pratica nas ac¢des de saude dos servigos de atengdo especializada e de atengao
basica pressupde a integralidade de acdo, integralidade esta que, neste estudo, ndo ¢
contemplada, uma vez que o cuidado é fragmentado e ndo integrador. A responsabiliza¢ao
pelo cuidado da crianga prematura, apos sua alta hospitalar, passa a ser depositada somente na
familia, a qual busca um itinerario individual para a resolucdo tanto de suas necessidades de
saude como as da crianca.

O seguimento da crianga PT ¢ BPN egressa da terapia intensiva neonatal ¢ um
processo complexo e continuo, que nao se deve restringir ao ambulatorio de risco, devendo,
sim, ser expandido para a UBS, em um caminho que promova o elo
familia/crianca/profissional de saude e que garanta os mecanismos de referéncia e contra-

referéncia. Essa relacdo pode ocorrer mediante a proximidade que esse servigo pode ter da
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diade crianga/familia, possibilitando a criagdo de um vinculo com eles por meio das VD
captando para o servico o acompanhamento da crianga e sua familia. E preciso, contudo, que
a familia sinta seguranga no servigo disponibilizado e, para que isso ocorra, os profissionais
de saude atuantes nesse servigo devem estar capacitados tecnicamente e ter uma visao mais
ampla e integral do cuidado a ser despendido a essa clientela.

O servigo de seguimento pela UBS requer ir além das VD, do convivio
intradomiciliar. E preciso articular as relagdes com os outros servi¢os de suporte & familia e
de assisténcia a saude, promovendo o intercimbio de agdes e a intersetorialidade, pois, diante
das condicdes de vida, muitas familias sdo dependentes de politicas sociais, necessitando dos
equipamentos do Estado e de outras iniciativas (MELLO, 1998). Na ABS, vista
articuladamente entre o pré-natal, a assisténcia ao nascimento e pods-natal, as equipes de
saude, dos varios servigos envolvidos, tém um relevante papel no elo entre a familia e a rede
social, proporcionando condi¢des para que a familia se desenvolva da melhor forma possivel,
considerando seu contexto e suas vivéncias e conseqlientemente disponibilizem a crianga um
crescimento e desenvolvimento saudavel.

Percebemos também, nas familias que participaram do estudo, as diversas articula¢des
entre as relagdes familiares, articulagdes expressadas mediante um cotidiano familiar que se
modificava dia-a-dia, sem um modelo pré-estabelecido e, sim, seguindo o rumo das
necessidades postadas pelas transformagdes sociais e pela trajetéria de vida de cada membro
da familia. E um processo que conforma a familia em um universo familiar unico, com uma
capacidade unica de permanéncia e renovacao (BILAC, 1995).

E preciso, assim, inserir, no contexto atual das préticas de saude em nosso pais, a
familia e seu cotidiano, anseios e necessidades, cada uma vivendo um momento especifico,

tendo como pano de fundo um contexto social, cultural e econdmico proprio, contextos os
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quais interferem em sua dindmica familiar, denotando a necessidade de um cuidado integrador
para dar conta dessa dimensao de familia.

Denotamos que, apos a alta, os pais se sentem solitarios, desamparados, pois na
realidade estudada, ha pouco apoio na comunidade, embora o grupo de apoio aos pais de
criancas hospitalizadas seja uma realidade em muitas UTIN em nosso pais. Durante a
hospitalizagdo do prematuro na UTIN, pois os pais ¢ maes participam do grupo de apoio para
pais formado pela equipe multiprofissional da unidade ou participam ainda, do grupo de pais
para pais, onde compartilham suas experiéncias. Acreditamos que a implementacdo de um
grupo de apoio direcionado a pais/familia de egressos da terapia intensiva neonatal
estruturado no ambulatério de seguimento do bebé de risco seria importante para o periodo de
adaptacdo da familia ao bebé e este a familia..

Uma estratégia que pode ser utilizada para a aproximagao da familia e sua captagdo
para o seguimento ¢ o emprego da VD, que possibilita conhecer o mundo da familia, o local
onde ela vive, sua rotina diaria, sua cultura, seu modo de vida, seus habitos e
comportamentos, seus cuidados de satde e sua comunidade. Quando a VD ¢ realizada
adequadamente, constitui-se em uma das ag¢des que pode facilitar essa compreensdo e o
cuidado no contexto da familia. A VD pode, portanto, ser considerada como um dos
instrumentos de compreensdo do viver em familia. Segundo McNaughton (2004), a VD de
enfermagem tem sido considerada uma estratégia promissora para lidar com as multiplas
necessidades da familia de risco (problemas de satde e/ou sociais). Esse autor indica, ainda,
que a VD de enfermagem deve ser planejada antecipadamente e direcionar o desenvolvimento
de mecanismos de enfrentamento para os problemas com o aleitamento materno, assim como
proporcionar suporte social, entre outras necessidades. Para que a VD de enfermagem seja
eficiente, possibilitando uma efetiva intervengdo, ¢ preciso investir no relacionamento entre a

enfermeira e a familia em questao.
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Com a aproximacao entre a equipe de saude e a familia, pode-se estabelecer um elo de
confianga e maior intimidade, denotando uma forma diferente de a familia ver a equipe, bem
como o servi¢o de satde da atengao basica. Desse modo, podemos obter uma maior adesdo ao
servigo e programas propiciados pelas praticas em saude. Ocorre que, dependendo da forma
como essa VD ¢ realizada, ela ainda pode distanciar ainda mais a familia e a crianga da UBS.
E preciso que o profissional que adentre o domicilio seja atencioso, escute e observe as
demandas da familia e demonstre interesse pelas suas necessidades e ndo meramente realize
um protocolo que faz parte da programagao mensal do servigo, bem como apontam Franco e
Merhy (2003) um outro aspecto ¢ de que a realizagdo de visitas compulsdrias pode se
configurar para a familia como intromissao em suas vidas e interferir em sua privacidade.

Para tanto, para nos aproximarmos das familias do PT ¢ BPN em seu domicilio,
devemos nos despir de nossa concepg¢do de intervengdo técnica tdo presente em nossas
praticas e ndo podemos olhar e cuidar do ser-cuidado como um objeto alvo de intervengdes
puramente técnicas, mas sim construir uma relacdo com continuidade e buscar no cuidado
integrador a visualizagdo do outro, seu contexto e com o qual estabelecemos uma relagao
interpessoal. Ainda, nesse sentido, devemos contemplar nessa relagao de intersubjetividade os
elementos que compdem o cuidado, quais sejam a temporalidade, a identidade ¢ a
alteralidade, a interacdo, o movimento, a plasticidade, o projeto, o desejo, a ndo-causalidade e
a responsabilidade (AYRES, 2004a; 20006).

Para tanto, a VD deve estar pautada na inten¢do de compreender a dindmica familiar;
promover o crescimento e desenvolvimento da crianga; prevenir agravos a saude; identificar
as familias de risco na comunidade; identificar os RN de risco; realizar o seguimento dessas
criangas e de suas familias; propiciar o desenvolvimento de mecanismos de enfrentamentos
das necessidades sociais e/ou de saude; estimular a educacdo dos pais € o manejo das

situacdes adversas; desenvolver e manter um relacionamento continuo e de confianga entre
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UBS e familia; proporcionar o acesso aos servigos de saude necessarios para a recuperacao da
saude quando for preciso; e estimular o uso dos recursos da comunidade pela familia.

Assim, a VD se constituiu em uma forma de contato com a familia fora do servig¢o
hospitalar, sendo uma rica fonte de dados para a compreensao da vida cotidiana da familia
com a chegada do PT e BPN, bem como possibilitou a apreensdo da dindmica familiar
estabelecida com a chegada da crianga e com o seguimento de sua saude, a mudanga de
papéis entre os membros da familia e de suas necessidades.

A realizagdo das VD, neste estudo, possibilitou estabelecer uma relagdo de confianga
mutua e propiciou o desenrolar da pesquisa. Durante o processo de coleta de dados, o
pesquisador procurou apreender os indicativos que cada membro da familia fazia para si
mesmo, como viviam e interpretavam a situacdo de ter em casa a crianga PT ¢ BPN, assim
como foi possivel identificar o processo de mudancga da rotina familiar e a rede social e apoio
que a familia utilizava, suas estratégias na busca para o cuidado da crianga e para se adaptar a
nova situa¢ao de vida.

Percebemos, ainda, que houve uma aproximacao intersubjetiva entre pesquisado e
pesquisadora a partir do segundo més das VD, com continuidade no terceiro més das VD, pois
0s sujeitos comegaram a se abrir e a compartilhar a intimidade da familia, no que se refere ao
relacionamento afetivo entre marido e mulher, problemas financeiros, conflitos com os
demais familiares. Para tanto, mesmo ocorrendo o processo interacional no primeiro més das
VD, s6 ocorreu o estabelecimento de confianga e vinculo com a continuidade das VD, que,
em nosso caso, se estendeu até o terceiro més apds a alta do bebé da UTIN, configurando um
processo de longitudinalidade no seguimento da saude da crianga no contexto da familia.

Observamos que em nosso estudo nenhuma das familias fazia parte de um PSF e esse

fato se deu porque no municipio de Cascavel ainda se encontra em fase de implantacdo essa
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estratégia e, como foi citado anteriormente, o municipio conta com quatro PSF, sendo dois
rurais e dois na cidade.

Acreditamos que sendo o foco do PSF o cuidado voltado & familia em seu domicilio,
essa seria uma estratégia que poderia estar mudando a realidade do seguimento do bebé PT e
BPN encontrada neste estudo. Uma vez que suas agdes prevéem a identificagdo das
necessidades de apoio emanadas no cuidado a familia, assim como o fortalecimento desta na
busca pela ampliagdo de sua rede de apoio e rede social. Havendo ainda, a preocupagdo com a
continuidade do cuidado, imprescindivel para a promogdo, a protecdo e a recuperagdo da
saude da familia e de seus membros, portanto, estando em consonancia com as necessidades
de acompanhamento do PT ¢ BPN apds alta hospitalar.

Este estudo mostrou que o seguimento da crianca PT e BPN deve ser pautado no
seguinte tripé: preparo da familia para a alta hospitalar do bebé; atencdo para um adequado
periodo de transi¢do hospital-domicilio e o acompanhamento da diade crianga/familia
propriamente dito. Essas etapas sdo indivisiveis. Elas devem ser articuladas e uma nao pode
existir sem a outra, propiciando, assim, um cuidado integrador, pois a familia estara inserida
no processo de cuidar em saude, a diade crianca/familia tera acesso aos demais niveis de
aten¢do a saude e o principio da longitudinalidade estara sendo empregado adequadamente.

Cada ectapa do seguimento possui caracteristicas especificas que devem ser
implementadas e seguidas para que se obtenha um seguimento efetivo da diade
crianga/familia. Dessa forma, apontamos alguns aspectos a serem observados em cada uma
das fases do processo de seguimento da crianga PT e BPN egressa da UTIN, no contexto da

familia;

O preparo da familia para alta hospitalar: deve ocorrer durante todo o periodo de

hospitalizagdo e ndo apenas se centrar em orientacdes feitas a mae/pai ou familia no dia da
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alta. Além das condig¢des clinicas da crianga, ¢ preciso conhecer e considerar a dindmica das
relagoes familiares, as condigdes socioecondmicas dessa familia, as condigoes da mae e¢/ou
cuidador da crianga em casa. E preciso também ter conhecimento sobre os servigos de satide
disponiveis na comunidade para orientar essas familias para o acompanhamento do
crescimento ¢ do desenvolvimento, emergéncias ou situagdes que exijam um cuidado do
profissional de saide ou de outros setores sociais. Outro aspecto a ser ressaltado é a
necessidade de se estabelecer um elo entre a familia e o servigo de seguimento do bebé de
risco do hospital, para familiariza-la com o servigo e estimula-las a participar do programa
apos a alta do bebé da UTIN, bem como deve ser feita a sua referéncia ao servi¢o de atencao

basica de sua comunidade no momento da alta hospitalar.

O processo de transicao hospital-domicilio: esse periodo pode ser considerado o primeiro
més em casa apos a alta hospitalar da crianca. Esse momento ¢ permeado pelas duvidas
quanto ao cuidado cotidiano com o bebé, pelas dificuldades com a amamentagao e pela busca
da familia de atendimento aos cuidados a satide da crianca. Para tanto, ¢ preciso haver um
seguimento semanal da diade crianga/familia pelos profissionais de saude para avaliar, sanar
ou amenizar as necessidades que emergem no cotidiano do primeiro més em casa com o filho
PT e BPN. A responsabiliza¢do pelo cuidado ndo ¢ exclusiva da familia, mas envolve os
servigos de atengdo basica a satde e a atengdo especializada em saude. Como foi mencionado
pelas familias, o atendimento na UBS lhes gerava inseguranga, por acharem que s6 na UTIN
havia profissionais especializados e capacitados para o cuidado de seus filhos. E, portanto, de
extrema importancia a integra¢do entre UBS, UTIN e ambulatério de risco, constituindo-se
em ancora para o cuidado integral a crianga no contexto da familia. Broedsgaard e Wagner
(2005) apontam aspectos que devem ser considerados no processo de transicdo do prematuro

para casa, quais sejam: propiciar aos pais, durante o periodo de hospitaliza¢do, um programa
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estruturado de educacao; realizar VD a familia do prematuro orientando sobre as condi¢des do
bebé; bem como ja deve ser feita uma avaliacdo da familia para o recebimento do prematuro
egresso; ter encontros com a familia ap6s a alta, realizados por uma equipe multidisciplinar,
que pode oferecer a familia um apoio ¢ uma continuidade dos cuidados com o bebé em casa.
Os autores apontam que as familias sentem-se mais seguras quando voltam para casa com
seus filhos sabendo que serdo visitadas e que havera alguém da equipe de satde para orienta-
las. Esse sentimento também foi observado em nosso estudo, uma vez que as familias
recorriam ao pesquisador para sanar suas duvidas, bem como para inclui-lo como apoio as

suas necessidades nos encontros das VD da pesquisa.

O seguimento da diade crianca-familia: no acompanhamento dos trés primeiros meses apos
a alta hospitalar do PT e BPN, a familia foi demonstrando seguranga com os cuidados a seu
filho. A familia encontra-se, contudo, em situagdo de vulnerabilidade e sente-se desamparada
pela atengdo basica e pela atengdo a saude nos servigos especializados, ja que o cuidado
prestado ainda é marcado pela abordagem biomédica, gerando pouca confianca e dificultando
o estabelecimento dos vinculos. As experiéncias das familias deste estudo apontam que o
modo como as criangas estdo sendo cuidadas pode estar ligado ao modo como as praticas
estdo organizadas ¢ ao modo de ser das pessoas que atuam nos servicos de saude,
demonstrando a necessidade de integracdo entre as praticas de saude dos varios servigos
existentes no municipio de Cascavel.

Assim, ha necessidade de reconstrucdo do cuidado a saude da crianga no contexto da
familia, cuidado pautado na busca de transformagdo das praticas do nosso modo de pensar e
fazer saude, como nos aponta Ayres (2004a). Para tanto, ¢ preciso cuidar da crianca ¢ também
de sua familia, é preciso travar uma relacdo interacional mediada pelo didlogo e

estabelecimento de metas comuns, para que exista uma fusdo de horizontes. Nessa etapa, a
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diade crianga/familia estard se dirigindo ao ambulatério de risco do HUOP, mas também sera
acompanhada pela equipe da UBS, a qual estard em contato com o ambulatorio para que
exista uma articulacdo dos servigos. Desse modo, sera possivel prover o acesso aos recursos
de satude necessarios a essa diade, bem como a UBS mantera o vinculo com eles por meio das
interagdes consecutivas, demonstrando interesse pelos acontecimentos da vida dessa clientela
e propiciando uma relagdo de confianca e integralidade no cuidado.

A familia e a crianca PT e BPN egressa da UTIN podem ser parceiras dos profissionais
de saude, a partir do momento que se responsabilizam em conjunto com a equipe de satde
pelo cuidado do filho. Este deve ser embasado nos principios do cuidado integrador e com a
participacdo da familia, bem como as relagdes entre os profissionais de satude e os servigos da
comunidade sdo fortalecidos e servem como um suporte para a familia. Cabe, nesse processo,
buscar ampliar a atencdo a saude, principalmente na dimensdo relacional, intersubjetiva, de
reconstru¢do das praticas, articulando sabedoria pratica e sabedoria técnico-cientifica,
recompondo a saude da crianga no contexto da familia, na finitude, revendo os obstaculos,
movendo os horizontes, sem fixar a priori, construindo projetos em conjunto com os sujeitos,
construindo espacos de cuidado.

Nesse sentido, reafirmamos o entendimento de que o seguimento da satde da crianca
PT e BPN ¢ uma tecnologia de cuidado a satde, ndo ¢ simplesmente um modo de fazer e nao
comporta um saber a priori, mas envolve decisdes sobre quais coisas podem ¢ devem ser
feitas, remete a uma reconstrugdo de saberes e praticas para a inovagdao da producdo de
cuidados em realidades contextualizadas.

Nosso desafio atual € revitalizar a ABS como o primeiro acesso dos niveis de atencao
a saude com a articulagdo dos principios: primeiro contato, longitudinalidade, integralidade e

coordenacdo. Nesse processo, ¢ importante buscar os elementos que contemplem o éxito
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técnico, com um seguimento adequado da crianga e adesdo a essa pratica, € o sucesso pratico,

privilegiando, sobretudo, a preocupagdo com os valores das familias.
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APENDICE A
ESCLARECIMENTO AO SUJEITO DA PESQUISA

NOME DA PESQUISA: O seguimento de criancas prematuras egressas da terapia
intensiva no contexto das familias: subsidios para o cuidado de enfermagem no domicilio

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Doutoranda Claudia Silveira Viera, COREn N°
59298 e Prof® Dr* Débora Falleiros de Mello — Orientadora da pesquisa.

DESCRICAO DAS INFORMACOES QUE DEVERAO SER DADAS

OBRIGATORIAMENTE AO PACIENTE (sujeito da pesquisa):

1. A justificativa e o objetivo da pesquisa;

2. Os procedimentos que serdo utilizados e seu proposito, bem como a identificagdo dos
procedimentos que sdo experimentais;

3. Os desconfortos e riscos esperados;

4. Os beneficios que se pode obter com a pesquisa;

5. Em caso de haver despesas para o paciente, decorrentes de sua participacdo na pesquisa,
informa-lo quanto a forma de como se dard a cobertura dessas despesas, bem como o
nome da empresa que se responsabilizou pelo ressarcimento;

6. A forma de acompanhamento e da assisténcia que sera dada ao paciente (sujeito da
pesquisa), bem como aos seus responsaveis, caso necessario, quando se tratar de menores
de idade ou incapazes;

7. A forma de indenizagdo ao paciente, diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa,
bem como 0 nome da empresa que se responsabilizou por essa indenizacgio.

AS INFORMACOES SUPRACITADAS DEVEM SER REDIGIDAS EM TERMOS
SIMPLES CONHECIDOS PELOS PACIENTES E DE FORMA QUE POSSAM
ENTENDER:

A familia de um recém-nascido prematuro ¢ de baixo peso ao nascer se encontra vulneravel e
fragilizada frente a essa situacdo. Nesse sentido, essa pesquisa tem como objetivo geral
estudar o seguimento a saude de criangas pré-termo ¢ de baixo peso ao nascer apds a alta
hospitalar e sua familia com vistas a fornecer subsidios para o cuidado de enfermagem. Para
que a partir das informagdes adquiridas seja possivel prestar uma atencdo especial a essa
familia, voltada para suas dificuldades e necessidades, visto que essa familia ¢ um grupo de
maior vulnerabilidade aos agravos e desequilibrios em sua dindmica familiar decorrentes da
situacdo de ter um filho pré-termo e de baixo peso egresso da terapia intensiva neonatal.

Data:

CLAUDIA SILVEIRA VIERA — COREN 59298/fone 9912 0066.
Nome e Assinatura do pesquisador responsavel



APENDICE B

TERMO DE CONSETIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ell, ]

responsavel por abaixo assinado,

tendo sido devidamente esclarecido sobre todas as condicées que constam no documento
“ESCLARECIMENTO AO SUJEITO DA PESQUISA”, de que se trata o Projeto de
Pesquisa intitulado: O seguimento de criangas prematuras egressas da terapia intensiva no
contexto das familias: subsidios para o cuidado de enfermagem no domicilio, que tem como
pesquisador responsavel a Sr* Claudia Silveira Viera, especialmente no que se refere ao
objetivo da pesquisa, aos procedimentos que serei submetido, aos riscos e aos beneficios,
a forma de indenizacdo por danos decorrentes da pesquisa, declaro que tenho pleno

conhecimento dos direitos e das condicoes que foram assegurados, a seguir descritos:,

1. A garantia de receber a resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a duvidas a cerca
dos procedimentos, riscos, beneficios e de outras situagdes relacionados com a pesquisa e
o tratamento a que eu ou meu filho seremos submetidos;

2. A liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento e deixar de participar do
estudo sem que isso traga prejuizo a continuagdo do meu cuidado e tratamento;

3. A seguranga que ndo serei identificado e que serd mantido o cardter confidencial das
informacodes relacionadas com a minha privacidade;

4. O compromisso de me proporcionar informagdo atualizada durante o estudo, ainda que
possa afetar minha vontade de continuar participando;

5. O compromisso de que serei devidamente acompanhado e assistido durante todo o periodo
de minha participagdo no projeto, bem como de que sera garantida a continuidade do meu
tratamento, apos a conclusdo dos trabalhos da pesquisa.

Declaro, ainda, que concordo inteiramente com as condi¢des que me foram
apresentadas e que, livremente, manifesto minha vontade em participar do referido projeto.

Cascavel, de de

Assinatura do entrevistado

Grau de parentesco com o recém-Nascido:
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ANEXO A — Parecer do Comité de Etica e Pesquisa da Unioeste

unioeste

Universidade Estadual do Oeste do Parana

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos

PARECER 088/2005-CEP

Sumula: Aprovagao de Proposta de Projeto de Pesquisa

O Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Satde
da Universidade Estadual do Deste do Parana, reunido em sessd3o ordinaria no dia ,16/06/05 Ata
007/05, APROVA o projeto abaixo especificado.

Protocolo: 015361/2005

Pesquisador: Claudia Silveira Vieira e

Projetotos: O SEGUIMENTO DE CRIANCAS PREMATURAS EGRESSAS DA
TERAPIA INTENSIVA NO CONTEXTO DA FAMILIA: subsidios para o
cuidado de enfermagem no domicilio.

Em atendimento & Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, deverd ser
encaminhado ao CEP ¢ relatdrio final ejou a publicacdo dos resultados do projetc, bem como &

comunicacio de qualquer intercorréncia, mudanca na metodologia ou a sua interrupgao.

Cascavel, 06 de jutho de 2005.
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Adriane stro nez Martins
" Cocrdenadora do CEP

%



	Anexo p230.pdf
	page 1




